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RESUME

Introduction : La loi dite Claeys-Leonetti du 2 février 2016, créée de nouveaux droits en faveur des
malades et des personnes en fin de vie. La notion de directives anticipées est modifiée. Elles deviennent
non opposables pour le médecin sauf en cas d’urgence ou si jugées déraisonnables. La loi donne un role
central au médecin traitant considéré comme 1’ interlocuteur préférentiel du patient pour 1’information
et la rédaction des directives anticipées. Nous nous sommes donc interrogés sur comment les médecins
généralistes d’Eure et Loir abordaient les directives anticipées avec leurs patients.

Méthode : Il s’agit d’une étude qualitative menée par entretiens semi dirigés auprés des médecins
généralistes installés en Eure et Loir et effectuée de juillet 2022 a mars 2023.

Résultats : Les médecins généralistes considérent de fagcon plutot positive les directives anticipées.
Cependant ils n’en parlent que rarement en cabinet. Le plus souvent ils les abordent a la demande du
patient ou lorsque le pronostic vital est engagé. Les 11 médecins interrogés ont évoqué entre autres le
manque de temps et de formation comme freins a cette discussion en ambulatoire. Ils s’interrogent
surtout sur comment choisir le bon moment pour en discuter sans générer une angoisse chez le patient.
Ils souhaiteraient une sensibilisation du grand public pour désacraliser la discussion.

Discussion et conclusion : Notre étude confirme les données existantes en littérature. Le médecin traitant
consideére que les directives anticipées sont utiles et permettent de faire évoluer la relation médecin
patient. Néanmoins la communication sur des sujets sensibles comme la mort et la fin de vie reste
complexe. Elle pourrait étre améliorée par le biais d’outils ou de techniques de communication.

Mots clés : Directives Anticipées ; Médecine Générale ; Soins Palliatifs ; Communication ; Relation
M¢édecin-Patient

INFORMATION AND DRAFTING OF ADVANCE DIRECTIVES : THE OPINION OF
GENERAL PRACTIONERS IN EURE ET LOIR

ABSTRACT

Introduction: The so-called Law Claeys-Leonetti enacted on February 2nd 2016, entitles patients and
persons at the end of life of new rights. The concept of advance directives is modified. They become
binding on the doctor except in case of emergency or if deemed unreasonable. The law gives a central
role to the attending physician who is considered as the patient’s preferential interlocutor for provision
of information and the drafting of advance directives. We therefore focused on how general practitioners
in Eure-et-Loire approach advance directives with their patients.

Method: This is a qualitative study, conducted by interviews with general practitioners based in Eure-
et-Loire carried out between July 2022 and March 2023.

Results: General practitioners consider advance directives rather positively. However, they rarely
discuss them in practice. Most of the time, they address it at request of the patient or when the condition
is life-threatening. The eleven practitioners interviewed mentioned, among other things, the lack of time
and training as obstacles. They are mainly concerned with how to choose the correct timing for the
conversation without triggering anxiety in the patient. They would like a better awareness-raising of the
public to desacralize the discussion.

Discussion and conclusion: Our study confirm existing data in literature. General practitioners consider
that advance directives are useful and are a vehicle for the doctor-patient relationship enrichment.
Nevertheless, communication on sensitive topics such as death and end of life remains complex. It
would be necessary to improve it through use of tools or communication techniques.

Keywords : Advance Directives ; General Practice; Palliative Care ; Communication ; Doctor-Patient
Relationship
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A la mémoire du Docteur Agnés Carnet,
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LISTE DES ABREVIATIONS

Par ordre alphabétique
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USP : Unité de Soins Palliatifs
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INTRODUCTION

C’est lors de mon stage d’internat au sein de I’EADSP 28 (Equipe d’Appui
Départementale de Soins Palliatifs d’Eure et Loir) que commence a germer 1’idée d’un travail
sur les directives anticipées en médecine générale. Il n’est pas rare que 1’équipe se déplace a
domicile a la demande du médecin spécialiste pour aider le patient en soins palliatifs a la
rédaction des directives anticipées. Est-ce que cette information pourrait étre faite en cabinet
de médecine générale ?

Pendant mon stage de SASPAS (Stage Ambulatoire en Soins Primaires en Autonomie
Supervisée), une patiente me pose des questions sur les directives anticipées (DA). Elle me
glisse a la fin de la consultation, en me lisant sa liste de demande qu’elle en avait entendu parler
et me dit : « Docteur, je ne veux pas d’acharnement thérapeutique. Vous savez, le truc avec la
loi Leonetti ». Je lui réponds avoir compris sa demande et lui propose de prendre rendez-vous
pour discuter uniquement de ses directives anticipées. La patiente ne m’a plus jamais demandé

d’information a ce sujet. Aurais-je du faire autrement ?

I. Cadre législatif et Définition des Directives Anticipées

Dans la société actuelle, le principe d’autonomie du patient devient de plus en plus présent.
On observe depuis 1999 une évolution de la législation afin de renforcer le droit des patients
(1). Le patient devient acteur de sa santé. C’est dans ce contexte que sont créés les directives
anticipées (DA).

La loi du 4 mars 2002, dite loi Kouchner (2) renforce le droit des patients a I’information et
au consentement. Elle souligne le droit a refuser un traitement ou une investigation apres avoir
recu une information claire et détaillée (3).

La loi du 22 avril 2005, dite loi Léonetti, (4) relative aux droits des malades et a la fin de
vie, rappelle le concept d’obstination déraisonnable, encadre la limitation ou l’arrét de
traitement. C’est en 2005 que sont créés les directives anticipées (5) .

La dernicre version prise en compte est la loi dite Claeys-Leonetti du 2 février 2016, Loi
n°2016-87 (6) qui créée de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de
vie. Elle apporte des modifications a I’article L1110-5 du Code de Santé Publique (CSP)

donnant ainsi une place centrale au patient et au respect de sa volonté. La loi Claeys-Leonetti
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modifie le concept des directives anticipées et de la personne de confiance et crée un droit a la
sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces (SPCMD).

Selon I’article L 1111-11 du CSP : « Toute personne majeure peut rédiger des directives
anticipées pour le cas ou elle serait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives
anticipées expriment la volonté de la personne relative a sa fin de vie en ce qui concerne les
conditions de la poursuite, de la limitation, de l'arrét ou du refus de traitement ou d'acte
médicaux.

A tout moment et par tout moyen, elles sont révisables et révocables. »

Les DA deviennent une expression des volontés médicales de la personne relative aux
traitements qu’elle souhaite limiter, arréter ou refuser. Leur validité est illimitée et elles sont
révocables a tout moment. Contrairement a la version de la loi de 2005, les DA « s imposent
au médecin pour toute décision d’investigation, d’intervention ou de traitement. » selon
I’article 8 de la loi, sauf dans deux cas. En cas d’urgence vitale, le temps que le médecin évalue
la situation, ou dans le cas ou les DA apparaissent inappropriées (7). Selon le méme article du
CSP, « La décision de refus d'application des directives anticipées, jugées par le médecin
manifestement inappropriées ou non conformes a la situation médicale du patient, est prise a
l'issue d'une procédure collégiale définie par voie réglementaire et est inscrite au dossier
médical. Elle est portée a la connaissance de la personne de confiance désignée par le patient
ou, a défaut, de la famille ou des proches. »

Pour qu’elles soient valables d’un point de vue juridique, les DA doivent respecter certaines
régles. Elles doivent étre rédigées et datées par la personne concernée. Des modeles de
rédaction peuvent étre utilisés, par exemple celui de la HAS (Annexe 1) qui est proposé dans
la loi Claeys-Leonetti.

Le patient sous tutelle peut rédiger ses DA avec 1’autorisation du juge ou du conseil de famille.
Le patient qui est dans I’impossibilité d’écrire peut en présence de deux témoins, dont sa

personne de confiance déclarer ses DA. Les deux témoins devront signer a sa place (8).

Les DA peuvent étre rédigées dans deux cas. Le premier est celui d’une personne atteinte d’une
maladie grave et incurable, pas forcément en phase terminale qui souhaite exprimer ses
volontés. Le deuxiéme cas est celui d’une personne qui ne se sait pas malade au moment de la
rédaction et qui souhaite exprimer ses volontés si elle se trouvait en condition de coma
irréversible.

En cas d’absence des DA, I’équipe médicale peut consulter la personne de confiance désignée

dans le cas ou le patient se trouve hors d’état d’exprimer ses volontés. D’apres 1’article 9 de la
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loi Claeys-Leonetti (6), « Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui
peut étre un parent, un proche ou le médecin traitant et qui sera consultée au cas ou elle-méme
serait hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir l'information nécessaire a cette fin. Elle
rend compte de la volonté de la personne. Son témoignage prévaut sur tout autre témoignage. ».
Il nous parait essentiel de souligner que la personne de confiance ne prend pas les décisions
médicales a la place du patient. Elle est seulement le témoin, le messager des volontés du

patient.

II. Démographie médicale en Eure et Loir

Mon stage de médecine générale en SASPAS s’est déroulé dans le département d’Eure et
Loir (département du 28). Au premier janvier 2022, 'INSEE compte 90 médecins généralistes
pour 100 000 habitants en Eure et Loir (9). De ce fait, le département Eurélien est considéré
comme un des départements francais a faible densit¢ médicale. Pour comparaison le
département avec la plus grande densité¢ médicale est le département des Hautes Alpes avec 272
médecins généralistes pour 100 000 habitants.

L’Eure et Loir est divisée en quatre arrondissements, Chartres, Dreux, Nogent le Rotrou et
Chateaudun.

Selon une ¢étude de la DRESS ( Direction de la Recherche, des Etudes, de 1'Evaluation et des
Statistiques) de janvier 2020, pres de 80 % des médecins généralistes interrogés (10) indiquent
rencontrer des difficultés a répondre aux demandes des patients et la moitié déclarent que ces
difficultés ont un impact sur leur pratique. « Ces difficultés sont plus marquées en zone sous-
dense : 84 % déclarent avoir du mal a répondre aux sollicitations et 57 % d’entre eux estiment
que cela a un effet sur leur pratique ».

Le département du 28 a une faible densité médicale. Il nous paraissait intéressant d’observer la
pratique des médecins généralistes au sujet des DA dans un département a faible démographie

meédicale.

III. Objectif de I’étude

L’article 8 de la loi Claeys Leonetti indique que « le médecin traitant informe ses patients
de la possibilité et des conditions de rédaction des directives anticipées. ». Le législateur
continue dans I’article 10 : « lorsqu’'une personne, en phase avancée ou terminale d’une
affection grave et incurable [...], est hors d’état d’exprimer sa volonté, le médecin a

["obligation de s’enquérir de la volonté exprimée par le patient. En [’absence de directives
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anticipées [...], il recueille le témoignage de la personne de confiance [...]. ». Le médecin
traitant joue donc un role clé dans I’information et la rédaction des DA selon la loi.

L’institut de sondage BV A a réalisé en octobre 2022, un sondage pour le CNSPFV, (Centre
National Soins Palliatifs Fin de Vie) (11) sur les perceptions des Francais en mati¢re de fin de
vie. Parmi les personnes interrogées, 57% déclarent ne pas connaitre le terme de directives
anticipées. Plus de dix ans aprées leur création, les DA restent peu connues par le grand public.
Une étude réalisée par Vogeli et al, en 2017 (12), montre que les médecins généralistes
considerent les DA de fagon plutot positive. Leur existence permet d’ouvrir la discussion sur la
fin de vie. Néanmoins ils souhaiteraient plus d’information et une éducation de la population
ainsi qu’une formation des professionnels de santé sur les directives anticipées.

Plusieurs theéses d’exercice révelent que les médecins généralistes sont disponibles a parler a
leurs patients de I’existence des DA. Cependant la majorit¢ des médecins généralistes

expriment des freins a aborder les DA en cabinet (13—16).

Comment alors les médecins généralistes d’Eure et Loir, département avec une faible

démographie médicale, abordent-ils les DA en cabinet ?
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MATERIEL ET METHODE

I. Type d’étude

L’objectif de notre étude est celui de recueillir les expériences et les opinions des médecins
généralistes d’Eure et Loir au sujet des DA.

Nous avons donc choisi une méthode qualitative pour notre étude s’inspirant de 1’analyse
interprétative phénoménologique (17,18). Elle nous paraissait la mieux adaptée pour explorer

les sentiments et le vécu des médecins généralistes.

II. Population

La population étudiée est celle des médecins généralistes installés d’Eure et Loir. Les
criteres d’exclusion étaient d’étre remplagant ou adjoint.
Nous avons donc procédé a un échantillonnage homogene en essayant de faire varier 1’age, le
sexe, le mode et lieu d’exercice et les diplomes ou activités complémentaires afin de recueillir
des profils variés.
Le recrutement a été réalisé en contactant en premier les médecins proches du lieu de stage de
SASPAS. Puis a la fin des entretiens il était demandé aux médecins de nommer des confreres
qui selon eux pouvaient étre intéressés a participer a I’étude. Nous avons également contacté
les médecins généralistes en utilisant I’annuaire santé du site ameli.fr (19) pour diversifier les
zones géographiques du département.
Les médecins ont d’abord été contactés par téléphone afin de présenter 1’étude et fixer un
rendez-vous. Lorsque les médecins n’étaient pas joignables, les coordonnées de 1I’enquétrice
¢taient laissées au secrétariat pour qu’elles soient transmises au médecin afin d’étre rappelée.
Dans ce cas-la, un mail de présentation du travail de recherche était envoyé (Annexe 2).
Nous avons fait le choix de ne pas transmettre aux participants de document explicatif des DA
dans le but de ne pas influencer les réponses.
Une relance par mail a été effectuée aprés deux semaines du premier envoi. Une deuxieéme

relance a été effectué¢e deux semaines apres la premicre.
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III. Recueil des données

Le recueil de données s’est fait par entretiens individuels semi dirigés conduits par une seule
personne, I’enquétrice.
La modalité en présentiel ou par visioconférence était laissé au choix du participant.
Nous avons enregistré les entretiens a 1’aide du dictaphone présent sur I’Iphone ou le
MacbookAir de I’enquétrice apres avoir recueilli le consentement écrit du participant (Annexe
3). Lorsque ’entretien était réalisé en visioconférence la feuille de consentement était échangée
par mail.
Nous avons suivi une trame d’entretien contenant une premicre partie relative aux
caractéristiques du participant (4nnexe 4). La deuxiéme partie était relative aux connaissances
et aux expériences des participants au sujet des DA. Nous avons posé des questions ouvertes et
des questions de relances étaient prévues.
La trame d’entretien a été construite a partir d’une recherche bibliographique effectuée sur le
catalogue universitaire Sudoc, la base de données CISMeF (Catalogue et Index des Sites
Médicaux en Langue Francaise) et sur le moteur de recherche Google Scholar.
Les entretiens ont été retranscrits intégralement et anonymisés a I’aide du logiciel en ligne Trint
et du logiciel de traitement de texte Word. A chaque entretien a été attribué une lettre et un
chiffre par exemple M1 pour médecin numéro 1.
Nous avons effectué les entretiens individuels jusqu’a ce que les données recueillies soient

considérées suffisantes a I’analyse dans le cadre d’une étude phénoménologique interprétative.
Un avis a été pris aupres de la cellule de recherches non interventionnelles du CHRU de

Tours. L’enregistrement a la CNIL n’était pas nécessaire pour notre étude, les entretiens étant

anonymes.

IV. Analyse des données

Nous avons utilis¢é la méthode d’analyse thématique. Les entretiens ont été¢ analysés
manuellement de fagcon indépendante les uns des autres. Le but était de coder les entretiens en
segments significatifs, appelés verbatims. Nous avons dégagé des thémes de cette premicre
lecture qui correspondaient aux grands axes d’analyse.

Puis une deuxiéme lecture a permis de retrouver des liens, des caractéres communs entre chaque

entretien et de classer ainsi les verbatims en sous thémes.
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La classification s’est faite manuellement.

Une validation du codage a été faite avec la directrice de these lors de groupe de travail.
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RESULTATS

I. Caractéristiques de I’échantillon

Nous avons contacté 26 médecins généralistes installés en Eure et Loir. Nous avons recu
13 réponses positives a la participation a I’é¢tude. Un médecin a refusé car il ne se sentait pas a
assez informé sur le sujet.
Nous avons effectué¢ 11 entretiens de juillet 2022 a mars 2023. Nous nous sommes arrétés
lorsque les données étaient considérées suffisantes. Nous avons enregistré 8 entretiens en
présentiel et 3 en visioconférence.
La durée des entretiens varie de 14 minutes et 38 secondes a 1 heure et 15 minutes avec une
durée moyenne de 35 minutes et 19 secondes.
Nous avons interrogé 11 médecins généralistes, 6 hommes et 5 femmes. Leur age moyen était
de 50,2 ans avec un minimum de 31 ans et un maximum de 68 ans.

La distribution en fonction de 1’dge des participants est résumée dans le graphique suivant :

Tranche d'age

46-55 ans

GRAPHIQUE 1. DISTRIBUTION EN FONCTION DE L’AGE

Dans notre échantillon, 8 médecins avaient des activités ou formations complémentaires a celle
de médecine générale. Le Diplome Universitaire de Soins Palliatifs (SP) ou des formations en
SP ont été suivis par 3 des médecins interrogés.

Les caractéristiques sont résumées dans le tableau 1.
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Médecin  Sexe Tranche d'dge Durée entretien Type d'exercice  Arrondissement Mode d'exercice Activités complémentaires

M1 F <35ans 37min37sec semi urbain NLR MSP non

M2 F 36-45 ans 14min38sec semi urbain NLR MSP medecin créche
M3 H 56-65 ans 50min48sec rural Dreux cabinet seul médecin pompier
M4 F 56-65 ans 20min59sec semi rural Dreux cabinet de groupe med co ehpad DU SP Cs douleur MSU
M5 H 46-55 ans 31min49sec urbain Dreux cabinet de groupe DU onco tho; med U
Mé H 46-55 ans 29min42sec urbain Chartres cabinet de groupe DU SP, DU Ethique,
M7 F 56-65 ans 1lheure2min semi rural Chartres cabinet de groupe med co ehpad FMC SP
M8 H <35ans 29min24sec semi rural Dreux cabinet de groupe PMI

M9 F 36-45 ans 23min56sec semi rural Chartres MSP non

M10 H >65 ans 24minl10sec semi rural NLR MSP non

M11 H > 65 ans lheurel5sec urbain Dreux MSP MSU médecin du sport

TABLEAU 1. CARACTERISTIQUES DE L’ECHANTILLON

Cs douleur : Consultation douleur

DU Onco tho : Diplome Universitaire Oncologie thoracique
DU med U : Diplome Universitaire Médecine Urgence

DU SP : Diplome Universitaire Soins Palliatifs

FMC SP : Formation Continue Soins Palliatifs

Med Co EHPAD : Médecin coordonateur EHPAD

MSP : Maison de santé Pluridisciplinaire

MSU : Maitre de Stage Universitaire

NLR : Nogent Le Rotrou

PMI : Protection Maternelle et Infantile

II. Les directives anticipées rarement abordées en cabinet

Les médecins interrogés déclarent que les DA sont rarement abordées en cabinet de
médecine générale. Que ce soit a I’initiative du médecin ou a la demande du patient.
Ils déclarent que parler des DA « est loin d'étre devenu généralisé. » (M4), et que « C’est pas
encore rentré dans les meeurs » (M7). Certains médecins affirment en discuter moins d’une
dizaine de fois par an. D’autres disent méme n’en discuter jamais.

-« Moi, j'avoue que j'en parle jamais ». (M11 ).

La plupart du temps les médecins attendent que ce soit le patient qui aborde le sujet en premier.

-« Honnétement je pense que je l'aborde pas de moi-méme. » (M9)

Tous les médecins interrogés sont unanimes pour dire qu’ils n’abordent pas les DA de fagcon
systématique, surtout pas en premicre consultation. Un médecin estime que les premieres
consultations sont riches en taches et les DA n’en font pas partie.

-« Mais voila, bah ¢a ne fait pas partie de l'interrogatoire systématique lorsqu 'un patient

arrive. » (M4)
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III. Freins a aborder les Directives Anticipées en consultation

Lorsqu’on demande les raisons qui freinent la discussion des DA en cabinet plusieurs
raisons sont évoquées. Nous pouvons les séparer en deux groupes : d’une part les difficultés

relatives au médecin, d’autre part les difficultés exprimées par les médecins liées au patient.

1) Difficultés inhérentes au médecin

a) Manque de temps

Tous les médecins interrogés ont évoqué le manque de temps comme limite a aborder les
DA. Ils I’ont fait en le regrettant. Ils considérent que c’est quelque chose qui devrait étre fait
mais que d’étre souvent en retard « ne permet pas toujours d'aborder toutes les questions
comme on voudrait avec les patients. » (M6). Aborder les DA en consultation « Ca demande
de discuter, de repointer les décisions. » (M4) et la question temps est selon certains médecins
le plus gros frein.

Aucun médecin n’a déclaré étre influencé par la zone d’exercice. Qu’ils exercent en zone rurale

ou urbaine, ils expriment avoir tous les mémes pratiques au sujet des DA.

b) Manque de formation

Le manque de formation a aussi ét¢ évoqué comme frein dans la majorité des entretiens. Ils
évoquent un manque de formation par rapport a la loi.
Pourtant la majorité des médecins interrogés se dit étre au courant de 1’existence de la loi
Claeys-Leonetti. Ils savent qu’elle porte sur les droits des patients en fin de vie. « Ce que j'en
ai retenu c'est qu'il fallait mettre l'accent le plus possible sur les soins palliatifs. » (M3). 1ls la
considérent « la base, un petit peu du fonctionnement qu'on a maintenant sur les fins de vie »
(M7).

Trois d’entre eux ont cité la version de 2005 et ils savent qu’il y a eu une évolution des
droits. « J’avais l'habitude de 2005. Mais je sais que ¢a a été révise. » (M1I).
La plupart du temps ils citent la loi Claeys-Leonetti en ’associant avec I’existence du droit a la
sédation profonde et continue maintenue jusqu’au déces. « C'est peut-étre la loi ou on peut
utiliser le midazolam en fin de vie pour accompagner les gens. » (M2). « Alors Leonetti, oui,
oui, je la connais sur le...comment on peut appeler ¢ca? Comment le truc profond, le sommeil

profond » (M11)
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Un seul médecin a cité les DA en parlant de la loi Claeys-Leonetti. « C’est ['histoire ou les
directives anticipées sont prépondérantes surtout et elles sont valables a vie. » (M4)

Cependant ils ne se considérent pas assez formés et informés sur ’argument. « Apres
franchement je ne vois pas autre chose. » (M2). « Je ne suis pas sir de me rappeler directement

de ce qu’est la loi Leonetti... » (M3).

Lorsqu’il leur a été¢ demandé de définir les DA, tous les médecins ont su donner une définition
adaptée, bien qu’elle ne corresponde pas toujours a celle présente dans la loi. Le sens donné par
les généralistes interviewés est toujours celui d’un choix du patient « qui définit quand il va
bien, jusqu'ou il veut aller pour sa fin de vie et du coup il l'écrit, il l'écrit sur un formulaire »

(M2).
-« C'est ce que les gens souhaitent s'ils sont plus capables de les exprimer de vive voix
par rapport a leur fin de vie, entre guillemets. C'est, est-ce qu'ils souhaitent

réanimation, pas réanimation. Alimentation et nutrition » (M4)

Un médecin considére que les DA sont consultatives, que le dernier choix revient au médecin
comme c’était le cas en 2005.
-« A ma connaissance, ce n'est pas une obligation pour le médecin de respecter ce qui

est écrit par le patient, mais c'est un élément pour prendre une décision. » (M6)

Un autre médecin considere que le médecin devrait avoir le dernier mot quoi qu’il arrive. Il ne
considére pas le patient assez compétent d’un point de vue médical pour pouvoir choisir de sa

prise en charge.
-« Moi je trouve que c'est moi qui suis...moi je suis "vieux jeu" un peu. Parce que pour
tout ce qui est médical, je pense que ce n'est pas au patient de décider. Il donne son

avis, Oui. » (M10)

Deux médecins déclarent ne pas savoir comment aider les patients a remplir les DA car ils ne
se sentent pas assez formés sur les termes techniques utilisés. Ils craignent mal exprimer ce que
les DA sous-entendent.

-« C'est vrai qu'on n'a pas forcément appris ¢a non plus. » (MS8)

-« Parce que je n'y pense pas et parce que je n'ai pas été formé a ¢a non plus beaucoup.»

(M11)
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c) Tabou de la mort

Quelques médecins ont évoqué une difficulté a évoqué la mort en consultation, ils ne savent
pas comment amener la discussion autour de ce sujet. Ils trouvent qu’en cabinet « ¢a vient pas
souvent. » (M7). Un autre médecin a déclaré que parler des DA est « morbide » (M8) et qu’il
ne veut pas y penser. « Parce qu'on a du mal a parler comme ¢a aux gens. » (M8)

-« C’est pas facile d'aborder, d'aborder la mort comme ¢a en consultation. Dire en fait,

la mort, vous y pensez? » (M11)

d) Age du médecin

Un médecin évoque son age comme facteur expliquant le fait qu’il ne parle pas des DA. En
effet les deux médecins de plus de 65 ans de notre échantillon ont déclaré ne jamais parler des
DA en consultation.

« Alors je pense que ¢a, c'est un peu fonction de l'age. Moi, j'avoue que j'en parle jamais ».

MIl1).

e) Religion ou croyance du médecin

Un médecin a évoqué le fait de pouvoir étre « influencé inconsciemment » (M3) par ses
convictions religieuses. Il ajoute que le médecin devrait étre impartial dans la pratique de la
médecine mais qu’il arrive que ses convictions influencent la fagon de communiquer avec le

patient.

f) Savoir choisir le bon moment pour en parler

Certains médecins interrogés déclarent étre mal a 1’aise lorsque ce n’est pas le patient qui
choisit de parler des DA. De fagon générale ils ne savent pas a quel moment en discuter. Ils se
posent la question de comment choisir le moment le plus approprié pour aborder le sujet des
DA. IIs hésitent entre le moment de 1’annonce d’un diagnostic, le moment ou 1’état du patient
s’aggrave ou méme lorsque le patient est jeune et sans pathologie. Cette derniere hypothese est
le plus souvent écartée. « Quand les patients sont jeunes, en bonne santé, c'est vrai que je n’en
parle pas du tout. » (M1)

Un médecin se pose la question mais pense que « ¢ est plutot vers la fin qu’il faut [’aborder »
(M9).
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-« Le coté mal a l'aise, moi, c'est plutot pour ramener l'idée de...C'est quand? a quel

moment? » (M7)

Un autre médecin se dit qu’en parler trop t6t pourrait étre contre-productif pour les patients.
Elle ne souhaite pas « en rajouter une couche en disant : « Vous allez peut-étre mourir,
comment vous voulez mourir ? » » (M2).
D’autres trouvent que c’est plus facile de parler de la fin de vie avec des patients agés plutot
que des patients jeunes et sans pathologie grave. Ils considérent que les DA ne sont pas abordées
tot car c’est difficile de penser a la mort lorsque « tu te projettes dans la vie » (MS8).

-« Mais en méme temps, ¢ca m'est plus facile d'en parler avec les gens dgés parce que

quelque part, la mort est beaucoup moins taboue. Ils ont besoin de parler de leur mort. »

(M7)

Un médecin a évoqué étre restée étonnée lorsque des nouvelles patientes lui ont amener leurs
DA en premicre consultation, « peut-étre a cause aussi de l'actualité. » (M1). Le fait que selon
elle ces patientes n’étaient pas dans une fin de vie imminente 1’a interpellée, « je me suis dit

que l'information quand méme arrive au grand public, en fait. » (M1).

g) Impression d’échec thérapeutique

Deux médecins ont déclaré avoir I’impression de se heurter a un échec lorsqu’ils discutent
des DA avec leur patient. Comme s’ils ne voulaient pas imaginer que leurs patients puissent se
«dégrader. » (M8). Le médecin est 1a pour soigner et donner des solutions et il ne s’imagine
pas devoir parler de la fin de vie.

-« C’est plus ¢a, c'est a dire que je me projette, moi en tant que médecin, dans l'échec

de sa thérapeutique quelque part aussi » (M7)

Il continue en disant avoir eu I’impression d’aller plus vite que le patient.
-« J’avais l'impression, moi, de me projeter dans sa propre mort a elle, alors que eux

deux ne s'y projetaient pas encore. » (M7)

h) Intérét pour les soins palliatifs

Certains médecins consideérent qu’ils ne parlent pas de DA parce qu’ils ne sont pas habitués
a traiter des patients en soins palliatifs. Ils évoquent aussi un manque d’expertise dans le sujet.
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-« Je suis pas passée en soins palliatifs. Si j'avais fait mon internat en soins pall, c'est
quelque chose qui me viendrait peut-étre plus a l'esprit. 'fin je pense que c'est plus
abordé dans certains lieux de stage. Et c'est normal. » (M9)

-« C’est un métier particulier de s'occuper de gens en fin de vie comme ¢a. » (M11)

Un autre médecin considére que les DA ne sont pas abordées car les médecins ont des champs
de prédilection et il faut accepter que tous ne parlent pas de la fin de vie avec leurs patients.

Elle utilise le terme « appétence pour les soins palliatifs »(M7).

-« Et c'est le probleme d'une loi, c'est qu'apres tu peux dire ¢a. Mais il y a des médecins
géneralistes que ¢a va emmerder, puis ¢a va étre la patate chaude pour eux et ils vont
pas vouloir du tout quoi. » (M7)

-« Je pense a une collegue qui me dit toujours . « Je ne sais pas comment tu fais, moi
la fin de vie, les personnes agées, houlala, ¢a me stresse, Je ne suis pas a l'aise. » Elle

fuit ¢a, en fait. Et on ne peut pas lui en vouloir. » (M7)

Cette notion de champ de prédilection est repris aussi par un autre médecin lorsqu’il déclare :

« «Je ne suis pas tres doué pour ¢a. Enfin pas tres doué. Ca aurait pas été mon exercice

favori ». (M11)

1) Un probléme de communication

Deux médecins ont fait spontanément le parall¢éle avec le sujet des violences conjugales. Ils
associent le manque de discussions sur les DA a un manque de communication ou a une
difficulté d’aborder des thémes considérés sensibles. Ils ont observé qu’il existe des
recommandations nationales qui conseillent le dépistage des violences en cabinet, ce qui n’est
pas fait selon eux. Tout comme les discussions au sujet des DA. Un médecin dit : « En fait, il
faut un peu de communication. Par exemple, par rapport aux violences des femmes. Comment
on aborde le sujet en consultation ? » (M1).
-« Jefaisais un rapprochement, mais ¢a a rien a voir avec les directives anticipées, mais
dans les recommandations actuelles maintenant, (...) il y a aussi savoir s'ils ont été
victimes de violences. Par exemple. (...) J'essaie de le faire, mais ce n'est pas rentré non

plus encore dans ma pratique. » (M6)
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2) Difficultés ressenties liées au patient

a) Crainte de générer de 1’angoisse

La majorité¢ des médecins interrogés ne veulent pas oter de I’espoir au patient en abordant
les DA en premier. Ils craignent que leurs propos soient mal compris. Ils ont I’impression que
le patient puisse interpréter le fait d’aborder les DA comme si ¢’était la fin. Les généralistes
trouvent que parler des DA peut laisser entendre au patient que « la mort est imminente » (M2)
alors que ce n’est pas le cas.

- «On peut étre un peu interprété comme : « Ca veut dire docteur, il n’y a plus de solution

si vous me poser cette question-la ? » » (M1)

D’autres médecins considerent que tous les patients ne sont pas préts pour aborder les DA. Ils
affirment que parler des DA peut augmenter les angoisses du patient et donc préferent ne pas
en parler.

-« 1l y a certains aussi qui sont psychologiquement trés fragiles.» (M5)

-« 1ly ades gens pour qui c'est des questions trop, trop douloureuses, trop anxiogeénes

pour pouvoir parler. » (M6)

Il nous semble intéressant de noter que cette angoisse n’est jamais exprimée par les patients.
Elle reste de I’ordre de I’interprétation du langage non verbal du patient de la part du médecin.
Plusieurs fois les médecins interrogés ont utilisé le terme « je le vois dans leur yeux (M7) »,

«j’ai l'impression » (M9), « Mais je les vois, c'est dans le regard des gens » (M1).

b) Respect du patient

Certains évoquent le déni du patient qui a une maladie grave. Ils respectent le choix du
patient de ne pas en parler pour ne pas le mettre a mal. Ils évoquent une « certaine forme
de violence » (M6) quand ils parlent de DA avec quelqu’un qui n’est pas « capable d'aborder
la question de sa mort » (M6).

-« Je pense que le déni, c'est quelque chose qui doit se respecter aussi. » (M6)
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c) Crainte d’influencer le patient

Plusieurs médecins évoquent le fait que les DA sont quelque chose d’intime et personnel.
Ils craignent d’influencer le patient lors de 1’écriture. Ils sont ouverts a expliciter les termes,
mais émettent des freins lorsqu’on parle d’écriture des DA. Ils trouvent que les patients doivent
exprimer leur volonté dans une atmosphére tranquille, que ce soit une « écriture solitaire »
(M3).
Un médecin considére que le cabinet n’est pas un lieu adapté pour rédiger des DA. Il considere
que ¢a doit étre fait dans un lieu neutre.

-« (liew) Qui soit un petit peu a l'extérieur du cabinet. Parce que dans un cabinet de

consultation, il y a des messages. » (M3)

Un médecin exprime une difficulté a jouer un réle d’informateur sans influencer le patient.
(M2).
-« En fait ce qui est difficile, c'est qu’ils s’en remettent a nous. Ca veut dire : « et vous

feriez quoi docteur ? » Mais en fait ce n’est pas nous. » (M2)

« Je suis pas « Je ». Pour moi, c'est important que soient les mots des gens. » (M4)

Un médecin évoque le fait d’obliger inconsciemment le patient a les écrire s’il lui en parle. Il
déclare que le patient percoit le médecin comme le détenteur du savoir en matiére de santé et
par conséquence si le médecin en parle ¢a veut dire qu’il faut le faire.

-« Il ne faut pas qu'ils recoivent ca comme une prescription. Comme une obligation. »

(M3)

d) Tabou de la mort

Tous les médecins ont abordé durant I’entretien la difficulté d’évoquer les DA parce qu’ils
les associent a une difficulté d’aborder la mort en cabinet. Selon eux le sujet de la mort est un
sujet tabou et tout le monde n’est pas ouvert a en parler.

-« Le drame actuel, c'est que des gens ont terriblement peur de la mort. Donc c'est un

tabou, on n'en parle pas, donc on n'en parle que quand ¢a arrive. » (M3)

-« Sans doute moins qu'avant je pense. (...) le sujet de la mort en général. C'est encore

tres tres caché dans notre société. » (M6)
Un médecin déclare que de nos jours la mort n’est plus acceptée. Il suggere que les patients

pensent qu’avec les progrés techniques de la médecine on devrait étre capables d’¢loigner le

29



plus possible la mort. Quand ca arrive malgré tout, les patients ne veulent pas I’accepter. Ce qui
rend la discussion en cabinet difficile.
-« lls sont incroyables, ils imaginent qu'on est des manitous et qu'on est en 2023, on ne

peut pas mourir quoi. » (M11)

e) Religion ou croyance du patient

Deux médecins interrogés ont évoqué un frein a aborder les DA en cabinet a cause de
convictions religieuses.
- «llyades gens, de certaines...qui vont ou qui sont dans certaines religions, qui...pour

qui je sens que c'est plus difficile d'aborder ces choses-la » (M6)

f) Lorsque le patient est accompagné

Le fait que le patient soit accompagné par un membre de sa famille pourrait empécher une
discussion libre sur le sujet. Selon deux médecins interrogés les accompagnateurs pourraient
bloquer la libre parole du patient. Un autre médecin a évoqué ne pas pouvoir discuter du
pronostic avec le patient et par conséquent des DA parce que la famille ne souhaitait pas que le
patient sache.

-« lIly a certains accompagnants qui justement, qui ferment. » (M5)

-« C'est quand on ne voit pas le patient seul. Je veux dire ce n'est pas rare dans un couple

qu'il y ait monsieur et madame qui viennent consulter. Et du coup, il y a des

interférences. » (M6)

M3 aborde aussi la question des désaccords familiaux au moment de la fin de vie de leur proche.
Tous les membres de la famille peuvent ne pas avoir le méme ressenti sur les volontés de la
personne en fin de vie. « C’était pratiquement sur le lit de mort que j'ai essayé de capter ce

qu’il voulait. Et la, il y avait un désaccord familial » (M3).

g) Difficulté a se projeter dans le futur

Ca peut étre difficile de se projeter dans le futur pour les patients selon trois des médecins
interrogés. Le patient peut avoir une idée différente en fonction de son age ou du moment ou il

se trouve dans la vie. Ce qui peut rendre difficile selon les médecins la discussion sur les DA.
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Ils pensent que ne pas €tre en situation de maladie grave peut influencer les réponses des
patients.
-« Je trouve que (euh) savoir ce qu'on voudrait si on était dans cette situation, alors
qu’on ne l'est pas, c'est quand méme compliqué » (M6)
-« Quand il n'y a pas de pathologie grave, les gens te disent « ah oui moi je veux pas
étre réeanimé. » Les gens ont toujours des grandes idées comme ¢a... Et puis au pied du

mur, c'est pas pareil! » (M7)

h) Représentation du médecin

Un des freins est la représentation que le patient a du médecin.
Selon M5 les DA ne sont pas discutées avec lui car les patients préférent parler de leur fin de
vie ou de leur pronostic avec le spécialiste qui les suit pour une question d’expertise.

-« Celui qui traite c'est quand méme le spécialiste et sa parole pése plus lourd » (M35)
Il modére son propos en ajoutant que ce n’est pas valable pour tous les patients, et que ¢a dépend

de « [’estime » qu’ils ont pour le médecin traitant.

De méme, M4 pense que certains patients ne discutent pas avec elle de leurs DA car ils savent
son opinion au sujet de 1’euthanasie. Ce qui bloquerait la discussion et la communication entre

eux.
-« Ils me le disent : « on sait que vous n'étes pas d'accord. C'est quand méme dommage
qu'on puisse pas faire de [’euthanasie et compagnie. » Donc ces gens-la, je pense que

les directives je les ai pas. » (M4)

1) Amalgame avec |’euthanasie

Un médecin a précisé que c’est important pour elle de dissocier les DA de I’euthanasie.
« Souvent les gens, ils font beaucoup d'amalgame entre l'euthanasie et les directives
anticipées. Et pour eux, ne pas souffrir, ¢a veut dire que c'est de l'euthanasie en fait. » (M4).
Les patients ne viendraient donc pas en discuter parce qu’ils craindraient que cette discussion
accéleére leur fin de vie. M4 continue en disant que pour certains patients en soins palliatifs ¢a
peut étre « dangereux » de parler avec leur médecin des souhaits sur leur fin de vie.

« Comme si le médecin, il avait le pouvoir de mettre, de passer de vie a trépas, quoi? » (M4)
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IV. Discussion importante dans la relation médecin malade

1) Les Directives Anticipées, un outil utile pour la prise de décision

En reégle générale, les médecins considerent de fagon plutdt positive les DA. Ils ont évoqué
plusieurs fois le fait qu’ils regrettaient ne pas en parler plus souvent avec les patients pour les
raisons évoquées précédemment. Ils se disent « content » (M6), « soulagée » (M2), lorsque le
patient aborde le sujet.

Plusieurs évoquent le co6t¢ médicolégal des DA. Ils les considérent un outil utile pour savoir
jusqu’ou les patients souhaitent pousser les investigations ou les traitements. Plusieurs
médecins ont déclaré que les patients qui leur parlent de DA ne veulent pas d’acharnement
thérapeutique. « Qu’ils ne souhaitent dans ce cas-la pas d'acharnement thérapeutique » (M3).

-« On sait dans quel cadre on peut évoluer avec le patient. » (M1)

La plupart des médecins trouve que les discussions sur les DA permettent d’avancer sur la prise
en charge du patient et de mieux le connaitre. Deux médecins ont déclaré apprécier quand le
patient parle de ses volontés sur la fin de vie, « ¢a ouvre a plein de choses » (M6). 1ls
considérent cette conversation intéressante pour partager des idées avec le patient et ne pas se
limiter a un suivi médical strict.

-« Et puis, ¢a éclaircit une situation, ca me permet de connaitre plus a fond le patient

sur ce sujet. » (M3)

2) Une discussion qui renforce la relation de confiance

La majorité des médecins interrogés considere le patient au centre de la relation et acteur
de sa prise en charge. Le fait que le patient aborde les DA permet de renforcer la relation
médecin malade et crée un climat de confiance avec le patient. Plusieurs médecins pensent que
c’est une marque de confiance si le patient livre ses volontés pour sa fin de vie.

-« J'ai l'impression qu'il y a un lien de confiance qui s'établit. » (M3)

Ils tendent a vouloir sortir d’une relation paternaliste avec le patient. Plusieurs ont évoqué
I’importance pour le patient d’exprimer ses choix et ses volontés. Tous sont d’accord pour
I’accompagner dans ses choix.

-« A un moment donné, il faut se mettre a l'écoute du patient et je crois que les lois qui

sont sorties sont quand méme pour les patients. » (M8)
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3) Le médecin traitant, un interlocuteur privilégié

Tous les médecins interrogés estiment que le médecin traitant est I’interlocuteur privilégié
pour discuter des DA. Ils considérent que le médecin traitant connait le mieux le patient et sa
famille et qu’il est la figure la plus proche du patient pour le conseiller sur sa fin de vie.

-« Je pense que ce serait nous les plus a méme d'aider les patients, vu qu'on les connait

et qu'on connait leur famille » (M2)
Cependant ce méme médecin est dans I’ambivalence. Il continue quelques secondes apres en
ajoutant : « Mais pourquoi l'oncologue ne le fait pas alors que c'est a lui de le faire? Je ne sais
pas » (M2).
D’autres médecins modérent ces propos. Ils ne sont pas contre le fait de partager cette tiche
avec d’autres professionnels de santé. L’ important pour eux c’est que le médecin traitant en soit
informé.

-« Il faut pas forcément tout centraliser au médecin traitant. Une personne de confiance,

ou un autre médecin qui peut aider a rédiger en fait. Une seule chose, c'est qu'il faut

que ¢a soit consigné dans notre dossier médical. » (M1)

Plusieurs médecins ont utilisé le terme « accompagnement jusqu’au bout » (M9) et trouvent

que c’est un des roles du médecin traitant.

Un médecin pense que le médecin traitant doit faire le lien avec les médecins spécialistes et
doit « traduire aussi certaines choses. Parce que quelquefois, ils (les patients) sont toujours en
état de sidération » (M7).

Ce dernier considere que le médecin traitant est capable d’expliciter les termes utilisés dans les
DA et donc « étre étayant parce que nous, on sait, on a la connaissance du soin médical qui

peut -étre apporté en fin de vie. » (M7)

V. Expériences des médecins avec les directives anticipées

1) Discussions anticipées orales

Les médecins interrogés ont déclaré discuter rarement des DA avec leur patient. Cependant
il arrive que pendant les consultations le patient aborde la question de sa fin de vie sans pour
autant 1’écrire. Le plus souvent les médecins indiquent qu’ils le font lors de consultations non

dédiées a la fin de vie, que I’argument arrive « quand on discute de tout et de rien. » (M1). Le

33



médecin a son tour ne lui demande pas de mettre par écrit ces déclarations mais prend en compte

les souhaits de son patient. Ces informations restent de I’ordre de la discussion orale.

-« Mais certains qui m'en parlent mais qui n'ont pas le cancer. J'ai quelques-uns qui
disent « oui s'il m'arrive, quelque chose...qui m'a dit la derniere fois, oui s'il m'arrive
quelque chose, pas d'intubation. » » (M5)

-« Un petit peu plus fréquent, c'est les gens qui me disent au cours d'une consultation:
« ben moi, Docteur, je vous préviens, si un jour... » lls me disent. (...) Je n'ai pas

forcément le réflexe de les faire rédiger apres par écrit. » (M7)

2) En fonction du patient

Lorsqu’on considére les DA telles que désignées par la loi Claeys-Leonetti, les médecins
les abordent lorsqu’ils sentent que le patient est en état d’évoquer le sujet. Ils s’adaptent a
chaque situation personnelle. Ils sont tous d’accord pour accompagner le patient lorsqu’ils
sentent « que les gens sont préts et qu'ils ont envie de les écrire. » (M4).

-« Ca dépend de l'instant présent, c'est a dire que j'essaye de saisir aussi le moment ou

ils sont réceptifs pour pouvoir parler de ¢a. » (M1)

Ils évoquent la nécessité de le faire petit a petit. Certains pensent de le faire en plusieurs
consultations. S’ils considérent que le patient n’est pas apte a recevoir la discussion, ils ne vont
pas en parler.

-« 1l faut cheminer, parce qu'on va pas lui dire, « Voila vous avez le cancer, le

traitement n'est pas trop efficace, qu'est-ce que vous pensez? » (...) voir le degré de

compréhension, l'adhésion, et puis l'évoquer, que la personne participe. » (M5)

Ils tendent a s’appuyer sur des supports officiels, comme le formulaire « de la SFAP (Société
Frangaise d’Accompagnement et de Soins Palliatif) pour les aider a les rédiger. » (M4)
Plusieurs médecins disent chercher leurs sources sur internet au moment de la consultation pour
vérifier de ne rien oublier.
-« Je rentre pas trop dans le détail, j'explique ce que c'est. Je leur dis qu'ils peuvent
trouver des éléements. 1l y a des choses sur santé.gouv. » (M7)
Un des médecins conseille a ses patients « d'aller sur le site de l'association (pour le droit de)

mourir dans la dignité » (M3).
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a) A la demande explicite du patient

Il ressort de nos entretiens qu’il est plus fréquent que les DA soit abordées a la demande du
patient.
Certains patients « emmenent leurs documents pour je les scanne comme des résultats de
radio» (M2). Et la discussion ne va pas plus loin. Le médecin enregistre le document sans en
discuter avec le patient « et je crois que je ne l'ai pas ouvert d'ailleurs son courrier » (M9).
D’autres patients le font lors d’une premicre consultation contrairement a ce que font les
médecins.

- «(...)d’environ 90 ans. (...) quand je les ai accueillies en nouvelles patientes, elles

m'ont donné leurs papiers. Spontanément. » (M1)

Ce méme médecin déclare étre restée étonnée par ce geste, car selon elle ces patientes n’avaient

pas de raison d’écrire leurs DA a part « Peut-étre (...) I'age » (M1).

Souvent les patients demandent a leur médecin des informations au sujet des DA lorsqu’ils se
trouvent confrontés a la fin de vie d’un de leurs proches. C’est une fagcon d’initier la
conversation pour les patients.
-« Parce qu'ils ont vécu ¢a dans leur entourage et que, tout d'un coup, ils se sont posé
la question pour eux-mémes. » (M3).
Les médecins ont I’impression que dans ces cas-la les patients sont a la recherche de réponse
et s’inquietent de leur fin de vie aprés avoir assisté a celle de leurs proches. Ils « ont besoin de

mettre ¢ca au clair. » (M4)

Dans d’autres cas il arrive que ce soit le patient qui a une maladie grave et incurable qui aborde
le sujet avec son médecin. Un des médecins déclare que les patients sont « trés lucides. » (M5),
qu’ils disent « Docteur s'il m'arrive quelque chose, surtout, n'allez pas trop loin. Pas de
tuyau... » (M35).
D’autres médecins ont I’impression que les patients arrivent a se projeter, qu’ils ont réfléchi a
la question des DA et de leur fin de vie. Le plus souvent ce sont des patients qui sont suivis a
I’hopital.
-« C’est en visite a domicile, elle a une sclérose en plaques (...). Elle était sortie de
plusieurs hospitalisations et elle m'a dit : « mais moi de toute fagon, je veux pas ¢a, et

puis il y a des directives anticipées, je vais les rédiger. » (M9)
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b) Le médecin prend I’initiative

Les médecins sont plus enclins a en parler de leur initiative aux patients qui sont en soins
palliatifs ou avec un pronostic sombre. Le plus souvent ils évoquent un diagnostic de cancer.
Ils considérent que dans ces cas-1a le patient doit recevoir I’information des DA.

-« J’en ai parlé récemment a une patiente a qui on a fait une découverte de cancer assez

avancé. » (M2)

-« La ou j'essaye vraiment de le faire, c'est quand, (...) je sais qu'un patient est en péril,

qu'il a un diagnostic grave. » (M6)

3) Réflexion personnelle de la part du médecin

D’autres médecins se disent ouverts a discuter des DA avec leurs patients, ils accueillent le
sujet sans problémes.
-« Mais sinon je reste assez sereine. Ca fait pas mourir de parler de sa fin vie donc voila.
(rire) » (M4)
Un autre médecin dit y avoir « quand méme pas mal réfléchis... » (M6), et dit ne pas étre mal a
I’aise quand les patients lui en parlent. Il nous confie avoir rédigé ses DA. Une réflexion
personnelle sur le sujet des DA et de la fin de vie facilite la discussion en cabinet avec les

patients.

V1. Axes d’amélioration

Nous avons demandé aux médecins comment ils pourraient améliorer leur pratique au sujet

des DA.

1) Assister a des formations

La majorité des médecins interrogés ont évoqué le manque de formation pour pouvoir
aborder les DA. Ils ont tous exprimé le besoin d’améliorer leurs connaissances sur le sujet.
Certains ont évoqué le fait de relire sur le sujet ou d’assister a des formations.

-« Nous réinformer sur la loi parce que finalement, on est méme pas au courant de la

nouvelle de 2015/2016. La, vraiment, je pense qu'on la maitrise mal. » (M8)

- «Je pense que déja il faudrait que je prenne le temps d'aller lire le site internet du

gouvernement. Ce que je n’ai jamais fait. » (M2)
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Cependant les formations pour les médecins doivent étre attractives pour attirer la curiosité du
médecin car elles sont mises en compétition avec d’autres types de formation.
-« Moi je préfere faire des, comment dire, des congres de traumato du sport plutot que

de soins palliatifs mais bon » (M11)

2) Sensibilisation du médecin

La majorité des médecins qui n’abordaient pas les DA en cabinet ont déclaré vouloir y réfléchir
a la suite de notre discussion. Un autre médecin a déclaré que notre entretien était « une piqure
de rappel » (M5).
-« Si tu as un patient qui se dégrade progressivement, il faut... On peut pouvoir en
parler. On peut commencer a lui en parler gentiment (...). C’est intéressant parce que
J'v pensais pas avant. » (MS8)
-« La, vous mettez la puce a l'oreille parce que je ne fais pas attention a ¢a d'habitude.

Mais je trouve qu'il faut le faire. » (M10)

Plusieurs médecins nous ont confié trouver le sujet de notre travail « intéressant ». Ils trouvaient
que le sujet n’était pas suffisamment abordé. L’un des médecins nous a recontacté apres
I’entretien car a la suite de notre échange il avait évoqué le sujet avec son pére, ce qui n’était

pas fait auparavant.

Plusieurs médecins nous ont posé la question durant 1’entretien de ce que faisaient les autres
médecins interrogés en matiere de DA. Ils se questionnaient sur comment leurs confréres
percevaient les DA. Finalement le fait d’en parler avec I’enquétrice a amorcé la réflexion sur le
sujet et a stimulé la curiosité sur la pratique autrui.

-« Intéressant de connaitre que ce que disent les autres médecins sur leurs expériences

et sur leur facon de voir les choses. » (M3)

3) Sensibilisation du patient

Tous les médecins trouvent que la sensibilisation des patients au sujet des DA pourrait

faciliter la discussion en cabinet.
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a) Campagne de communication

Ils ont évoqué la possibilité de campagne d’information par la CPAM ou par les médias.
Ils affirment que si les patients étaient mieux informés en amont, s’ils savaient que ¢a « peut
étre un motif de consultation » (M4), ils pourraient venir en parler plus librement en cabinet et
désacraliser la discussion.
-« Ensuite, il y a les campagnes d'information. Via les médias et autre... Il faut
vulgariser. Oui mais de facon adaptée, c'est ¢a la difficulté. » (M5)
-« Mais peut étre que si dans les médias on en parlait plus, « Pensez a faire vos directives
anticipées », les gens iraient se renseigner. Et ils viendraient déja en étant informeés.
Et on gagnerait du temps. » (M2)
Un médecin a évoqué le role des CPTS (Communauté Professionnelle Territoriale de Santé )
dans la sensibilisation des patients. La CPTS pourrait organiser des réunions ou des soirées a
thémes DA pour les patients intéressés par I’argument, a but informatif ou pour aider a rédiger

les DA.

Un médecin a modéré la question de I’information du public. Il craint que le message soit noy¢

dans un flux de données.
-« Le probleme, c'est que les informations il y en a partout. Maintenant on vous saute
dessus pour tout. Donc je ne sais pas si c'est tres, si c'est treés, comment dire...cohérent

d'en faire trop. » (M11)

b) Affiches en salle d’attente

L’information pourrait aussi venir selon des médecins de leur salle d’attente par le biais
d’affiche d’information. Dans le but a la fois d’informer de ’existence des DA mais aussi
avertir le patient que son médecin est « prét a entendre ¢a. » (M6)

-« C'est vrai que je m'étais parfois dit ¢a. Qu’il faudrait que je mette une affiche. Mais

on a déja tellement d'affiches dans nos salles d'attente... » (M6)

Cependant un médecin nous dit avoir mis des affiches qui traitaient des DA dans sa salle
d’attente, sans résultats sur la fréquence avec laquelle les patients 1’interrogeaient.
-« Je crois que j'avais mis a un moment des affiches par rapport a ¢a. Mais les gens

n'ont pas beaucoup sollicité par rapport a ¢a. » (M4)
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c) Recours a un tiers

Dans le méme but de sensibiliser le patient, un médecin a évoqué le recours a des assistants

médicaux pour aborder le sujet en consultation. Dans le but d’amorcer la discussion et que le

patient revienne en consultation s’il souhaite approfondir le sujet avec le médecin traitant.
-« Comment on va faire pour avoir le temps de ce genre de chose? Alors pourquoi, peut-

étre, les assistantes médicales ? (...) » (M11)

Un autre intervenant extérieur comme une équipe de soins palliatifs qui se déplace a domicile
pourrait intervenir afin de discuter et d’informer le patient selon M7. Ces équipes sont utiles
selon elle, a la fois pour I’expertise en soins palliatifs mais aussi pour le fait qu’elles se

déplacent a domicile du patient et font ainsi gagner du temps au médecin traitant.
-« Cest la aussi ou les équipes de soins palliatifs, je trouve ¢ca, moi, personnellement...le
cote équipes mobiles de soins pall,. C'est génial. Parce que moi, je les ai fait venir pour

des patients, mais aussi a domicile. » (M7)

d) Espace santé

D’autres ont évoqué la création d’un onglet obligatoire « Directives Anticipées » au niveau de
I’espace santé, ancien DMP (Dossier Médical Partagé) avec une obligation de réponse afin
d’informer les patients. Ils ont proposé un onglet qui apparaitrait lors de I’ouverture de 1’espace
santé et qui rappellerait au patient I’existence des DA.
-« Et puis quand t’ouvres ton espace santé, tu devrais étre obligé de répondre. De la
méme maniere que tu réponds si tu veux, si tu veux donner tes organes ou pas » (M4)
-« 1l y aurait un écueil a le mettre sur le DMP? (...) Faire un petit bandeau qui dise :

« si vous le souhaitez, vous pouvez déclarer vos directives anticipées sur le site. » »

(MI11)
e) Patients sans médecin traitant
Un médecin s’est posé la question de I’information des patients sans médecin traitant. Il
considere que I’information sur les DA fait partie d’une politique publique d’anticipation sur la

perte d’autonomie et sur la fin de vie. Il pense que les patients sans médecin traitants doivent

étre informés aussi.
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-« Jepense qu'il faut que tout le monde ait acces a l'information parce que si on les limite
a ceux qui ont un médecin traitant, dans les cing prochaines années, ¢a va étre tendu. »

(M$)

4) Consultations dédiées

Certains ont évoqué la possibilité d’effectuer des consultations dédiées pour pallier le
manque de temps. IlIs pensent qu’effectuer plusieurs consultations pourraient faciliter la
discussion en prenant le temps d’expliquer, puis laisser que le patient y réfléchisse pour prendre
seul une décision. Et éventuellement une consultation supplémentaire si le patient souhaite
réaborder la discussion ou s’il a des questions. Cette organisation permettrait selon les médecins
qui I’ont évoquée, de se concentrer sur un seul motif de consultation, et de prendre le temps
d’expliquer les termes et ainsi améliorer la communication autour des DA.

-« 1l faudrait des consultations dédiées pour ¢a (...). 1l faudrait peut-étre plusieurs

consultations, une pour l'information au patient et une pour qu’il y réfléechisse. Et apres

une pour revoir avec lui. » (M2)

Un médecin a évoqué la possibilité¢ d’effectuer des consultations dédiées en s’interrogeant
parallélement sur comment amener I’argument lors des consultations.
-« Bon ben la prochaine fois, on discutera de la mort. Bon, mais bon, (rire) je ne sais

pas si c'est facile. » (M11)

5) Outils informatiques

Deux médecins ont mentionné le fait d’avoir recours a des outils informatiques pour qu’ils
se souviennent de parler des DA. Cependant ils continuent en disant qu’ils ne le feraient pas de
facon systématique.

-« Je pourrais me faire un truc je sais pas (rire) avec le systeme informatique. Les
dossiers dans lesquels c'est pas consigné puissent apparaitre plus clairement. C’est pas
pour autant que je vais forcément... » (M6)

-« Qu’il faut qu'on l'intégre dans le logiciel de santé. Qu'on ait un onglet spécial pour y
penser. Si on voit que c'est pas rempli. Faut qu'on se pose la question un jour ou

l'autre. » (M8)
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6) Les directives anticipées en premicre consultation

Deux médecins se sont questionnés sur la possibilité de parler des DA en premicre
consultation. Cependant I’'un d’entre eux a nuancé son propos en ajoutant que lors des premicres
consultations, les patients peuvent avoir « une émotion et ils ne sont pas forcément en état de
parler de ¢a » (M6)

-« Peut-étre plus systématique en disant « Est-ce que vous avez déja pensé ? ». Méme

en début de consultation, quand on rencontre un patient pour la premiere fois. » (M1)

7) Question du stockage des directives anticipées

Tous les médecins se sont posé la question du stockage des DA. Certains ont proposé
d’utiliser le support de la carte vitale pour qu’elles soient toujours disponibles et facilement
retrouvées. Un autre médecin s’est demandé¢ si les DA devaient étre « déposées chez un
notaire » (M7). Cela renforcerait le caractére médico-légal des DA évoqué par d’autres
médecins.

-« Elles devraient étre quelque part a un endroit ou on peut lire, les remodifier, quoi.

Comme une carte d'identité? » (M4)

VII. Débat sur ’euthanasie et le suicide assisté

Lors de la relecture des verbatims, un autre axe s’est dégagé, celui du débat sur I’euthanasie
et le suicide assisté. Ce sujet ne faisait pas partie de notre grille d’entretien. Les généralistes qui
I’ont évoqué I’ont fait spontanément. Les médecins qui I’ont évoqué pendant I’entretien sont
unanimes pour dire que ¢’est un débat d’actualité et de société. Le grand public n’est pas assez

informé selon les médecins interrogés.

Un médecin a précisé que c’est important pour elle de dissocier les DA de I’euthanasie.
« Souvent les gens, ils font beaucoup d'amalgame entre l'euthanasie et les directives
anticipées.» (M4). Elle nous a aussi exprimé son avis sur I’euthanasie de fagon rapide en
ajoutant qu’elle pensait que les patients n’en parlaient pas avec elle, parce qu’ils savent ce

qu’elle en pense.

Un médecin pense que les pays « voisins je pense, il y a certains qui sont en avance quand

méme. On n'ose pas dire suicide assisté. » (M5). 11 continue sa réflexion en ajoutant qu’en
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France « il faut mettre des mots sur les actes qu'on fait ». 1l explique que pour lui la SPCMD

équivaut a un suicide assisté mais on n’ose pas la nommer ainsi.

Selon un autre médecin il y a besoin en France « d’au moins un débat de société la-dessus. La,
¢a serait sage. » (M3).
Plusieurs fois ils ont déclaré que c’est « entendable » (M7), qu’un patient atteint d’une maladie
grave et incurable ait le droit de s’exprimer et de demander une aide a mourir. Ils modérent leur
propos en ajoutant que c’est une décision que doit prendre toujours le patient et non sa famille
et que la décision doit étre trés réglementée pour éviter les dérives.
-« Pourquoi souffrir le martyre alors qu'on sait que dans trois mois, de toute fagon, quoi
qu'il arrive, on sera mort parce qu'on n'a pas de traitement. On n'a rien, on est

incapable de les soigner. »

Un médecin craint les dérives qu’il pourrait y avoir en EHPAD ou avec les personnes agées si
I’euthanasie était autorisée.

-« Moi, ce qui me fout la trouille, c'est les vieux, 'EHPAD. (...) Je me dis on va nous
piquer a 85 ans pour des criteres. On va nous dire, « eh ben non toi tu bouffes plus, toi
tu marches plus, tu pisses dans ton lit c'est pas possible, t'as pas...t'as pas une vie
facile. » Donc pouf on pousse la seringue. » (M7)

-« 1l faut vachement cadrer le truc (...) mais la personne dgée, elle demande pas

forcément a mourir quoi. » (M7)

M11 déclare que le choix d’une euthanasie et d’un suicide assisté pourrait faire partie des DA.
Il considére que « c’est compliqué » de ne pas laisser le choix au patient sur ce sujet,
I’euthanasie ou le suicide assisté faisant partie en quelque sorte d’ une expression de la volonté
du patient.

-« C'est un vaste débat, mais ¢a pourrait faire partie des directives anticipées, ¢a hein. »

Ml11)

Un autre médecin pense que le fait de réglementer 1’euthanasie ou le suicide assisté en France
ne ferait pas augmenter le nombre de morts. Il ajoute que les patients qui le demande ont des
« profils particuliers » (M3), et que tout le monde n’ira pas jusqu’au bout selon lui.

-« Ca demande un sacré effort. C'est pas facile de prendre cette décision-la. » (M3)
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DISCUSSION

I. Forces et faiblesses de ’étude

La méthode qualitative paraissait la mieux adaptée pour analyser le ressenti et les habitudes
des médecins généralistes au sujet des DA (20). Les entretiens semi dirigés permettaient de
faciliter les échanges, 1’expression des sentiments et du vécu du participant. L’objectif était

d’avoir des réponses sinceres et non attendues.

Nous avons contacté 26 médecins et nous avons regu 13 réponses favorables a la participation
de I’étude. Nous avons obtenu une suffisance de données au bout du onziéme entretien. Nous
pouvons imaginer que les médecins ayant répondu étaient intéressés et peut étre déja
sensibilisés au sujet de notre étude. Une partie des médecins ont été recrutés par le bouche a
oreille, recommandés par les participants précédents. Ces deux aspects peuvent correspondre a
un biais de sélection. Cependant cela a permis de varier I’échantillon en recrutant des médecins

avec age, sexe, lieu d’installation et avec des compétences complémentaires différents.

Le recueil des données a été fait par une seule personne, I’enquétrice. Etant novice dans ce type
d’exercice et peu expérimentée, les réponses des participants ont pu étre influencées par le ton
ou la formulation des questions. Ce biais de formulation a pu étre diminué en utilisant une
attitude neutre et un guide d’entretien avec questions ouvertes. De plus le choix du lieu et de la
date de I’entretien était laissé au participant pour rendre le cadre plus détendu et faciliter la

parole.

La durée des entretiens varie de 14 minutes et 38 secondes a 1 heure et 15 minutes. Un entretien
semi dirigé devrait étre au moins de 30 minutes pour étre considéré valable d’un point de vue
méthodologique. Néanmoins nous avons fait le choix de conserver les entretiens de moins de
30 minutes. La durée expéditive de I’entretien nous semblait le reflet de ce que les médecins

reproduisaient en cabinet au sujet des DA.

L’analyse des données a été effectuée par ’enquétrice. La subjectivité et I’expérience d’un

stage dans une équipe de soins palliatifs ont pu créer un biais interprétatif lors du codage et de
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I’analyse des données. Cette dernicre a ét¢ validée par la directrice de theése pour limiter le biais

d’interprétation lors des groupes de travail.

II. A propos des résultats

Les DA sont rarement abordées en cabinet de médecine générale. Plusieurs freins ont été
évoqués par les médecins interrogés pour expliquer ce phénomene. Les plus fréquents sont le
manque de formation et de temps. Ce qui ressort de notre étude est aussi une difficulté a trouver
le bon moment pour discuter avec le patient de sa fin de vie. Les médecins expriment une
difficulté a aborder des sujets sensibles ou considérés tabous, comme la mort. Ils ont tendance
a attendre que le patient fasse le premier pas, ne voulant pas générer de I’angoisse chez ce
dernier. Ils trouvent plus facile d’aborder la discussion sur les DA et la fin de vie lorsque le

patient est déja informé. C’est pourquoi ils souhaiteraient une sensibilisation du grand public.

La pratique concernant I’abord des DA dans notre étude semble étre la méme quel que soit
le lieu d’exercice qu’il soit rural ou urbain. Aucun médecin n’a déclaré étre influencé par la
zone géographique. Cependant L’Eure et Loir a une faible démographie médicale. Le
département compte 90 médecins généralistes pour 100 000 habitants en 2022 selon I'INSEE
(9). Nous pouvons supposer que la faible densité médicale en Eure et Loir soit une des causes
du manque de temps annonc¢ par les médecins. Cependant le manque de médecins généralistes
dans le département ne semble pas étre la seule raison. En effet, le temps insuffisant lors des
consultations est cit¢ également dans d’autres études réalisées dans différentes zones
géographiques, avec une démographie différente. (21,22). C’est pourquoi Belhachemi (23) a
questionné dans sa thése I’intérét d’une consultation dédiée aux DA pour pallier au manque de
temps. La création de consultations dédiées pour les DA a été aussi évoquée par les médecins

de notre échantillon.

1) Méconnaissance du dispositif des directives anticipées

a) Méconnaissance de la part des médecins

Dans notre étude nous avons constaté que la plupart des médecins généralistes interrogés
se disent étre au courant de 1’existence de la loi Claeys Leonetti de 2016 mais ne se sentent pas
assez informés. Un constat observé également dans 1’étude (24) effectuée en 2011 aupres de

médecins hospitaliers. Les résultats de cette étude montraient une « acquisition imparfaite » de
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la loi Leonetti. Le niveau de connaissances augmentait chez les soignants qui exercgaient en
USP (Unité de Soins Palliatifs) et qui avaient donc re¢u une formation en SP. Cependant cette
¢tude a été réalisée avant la promulgation de la loi Claeys-Leonetti de 2016 et en milieu
hospitalier.

Esnault Anne-Marie, s’est intéressée en 2017, dans sa thése d’exercice, a la connaissance de la
loi Claeys-Leonetti chez les médecins généralistes de Maine et Loire, Mayenne et Sarthe. Il est
apparu que 70% des médecins interrogés, ne connaissaient pas les modifications apportées aux
DA par la nouvelle loi de 2016 (21).

Une méconnaissance des généralistes vis-a-vis de la loi déja observée dans une étude effectuée
en 2009 par Caroline Bolze. Néanmoins elle note qu'ils en respectent certains principes sans le
savoir (25). Notre étude effectuée en 2023 confirme cette tendance. En effet les médecins
interrogés savent donner une définition adéquate des DA bien qu’ils se considérent mal
informés.

Dans cette méme ¢étude de Bolze, 23 % des médecins interrogés disaient n’avoir jamais entendu
parler des DA. Ce qui n’est pas le cas dans notre étude effectuée plus de 10 ans apres. Tous les
médecins interrogés avaient déja entendu parler des DA. Dans une étude quantitative de 2019
réalisée a échelle nationale (14), 95,3% (n=1221) des médecins généralistes connaissaient les
directives anticipées. L.’étude ne nous informe pas sur le degré de connaissances. Néanmoins
nous pouvons observer une évolution de la perception de la part des médecins généralistes sur
leur connaissance de la loi Claeys-Leonetti et des DA.

Ce qui nous permet de penser que les plans mis en place par le gouvernement depuis 1999 pour
le développement des soins palliatifs (26-28) commencent a porter leurs fruits. Au moment ou
nous effectuons notre étude, le Seme plan national est en cours, il couvre la période de 2021 a
2024 (29). Les actions comprises dans ce plan ont pour but d’augmenter 1’offre de soins
palliatifs sur le territoire, développer la formation et la recherche en soins palliatifs afin

d’améliorer les connaissances dans ce domaine.

b) Besoin de formation exprimé par les médecins

Un besoin de formation au sujet des DA et de la loi Claeys-Leonetti a été exprimé par les
médecins de notre étude. Cette demande de formation de la part des généralistes est constante
depuis la création des DA. Plusieurs études effectuées de 2018 a 2019, ont montré qu’un des

freins le plus souvent évoqué pour aborder les DA en consultation est le manque de formation

des médecins (30-32).
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Pourtant le médecin généraliste pourrait se former a travers des formations de Développement
Professionnel Continu (DPC) qui peuvent se retrouver en ligne par exemple sur le site de
I’ Agence Nationale du Développement Professionnel Continu (33). La formation via le DPC a
été évoquée par plusieurs médecins de notre étude. Nous pouvons nous poser la question du
pourquoi ce n’est pas fait ? La promotion de ces formations auprés des médecins devrait-elle
étre plus importante ? La majorité des médecins interrogés nous a confié¢ en fin d’entretien étre
intéressée par I’argument et vouloir s’informer davantage. Le fait d’avoir participé a notre étude
les a fait réagir et réfléchir a la question. Ce qui suggére qu’une communication plus fréquente
sur les DA destinées aux médecins pourrait susciter leur curiosité et peut-étre augmenter le taux
de discussion des DA en cabinet de médecine générale. Des actions pourraient étre menées par
les CPTS (Communauté Professionnelle Territoriale de Santé) pour organiser des soirées a

thémes soins palliatifs et DA par exemple.

c) Meéconnaissance de la part de la population

Nous avons observé dans notre étude que les DA sont rarement abordées en ambulatoire.
Les médecins s’accordent pour dire « que ce n’est pas encore rentré dans les meeurs. ». Une des
raisons qui pourrait I’expliquer est sans doute une méconnaissance des droits encadrant la fin
de vie de la part de la population. En effet une étude effectuée en 2011 par Guyon et al (34)
montrait que la majorité des personnes interrogée ne connaissait pas la possibilité de rédiger
des directives anticipées mais y était favorable. Gabrielle Célin, dans une étude publiée en 2021,
montrait que seulement 5% des 392 patients interrogés avaient rédigé leurs DA (35). Ces
données sont confirmées par le sondage effectué en 2022 par le CNSPFV (11). Le sondage a
¢t¢ commissionné dans le cadre du Seme plan national pour le développement des soins
palliatifs et I’accompagnement de la fin de vie 2021-2024. L’agence BVA a mené cette enquéte
sur un échantillon de 1003 personnes agées de 18 ans et plus, représentatif de la population
frangaise. Il en est ressorti que 51% des Francais se disent étre bien informés sur les droits
relatifs a la fin de vie. Mais lorsqu’on évalue le niveau de connaissance par 8 questions clés,
seulement 16 % des personnes donnent entre 6 et 8 bonnes réponses et apparaissent réellement
bien informées. En particulier, 57% ne connaissent pas le terme de DA. Parmi ceux qui
déclarent connaitre le terme de DA, seulement 18% des Frangais déclarent avoir rédigé leur

DA.
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2) Role d’informateur partagé

Certes I’information doit étre donnée d’une part par les pouvoirs publics comme le
suggerent les médecins de notre étude. Une sensibilisation plus importante des patients
faciliterait 1’échange au sujet des DA. D’autres études confirment ce sentiment de la part des
médecins (16,32,36,37). L’¢laboration des plans pour le développement des soins palliatifs (29)
ainsi que la création du CNSPFV (38) et le départ de la Convention citoyenne sur la fin de vie
(39) suggerent une volonté des pouvoirs publics de favoriser I’information et le développement
des soins de palliatifs et la discussion au sein de la population générale mais aussi au sein des
professionnels de santé. Une premicre campagne d’information intitulée « La fin de vie, et si
on en parlait ? » a vu le jour en 2017 (40) .

D’autre part le législateur partage ce role d’information de la population avec le médecin
généraliste (6). Les patients aussi s’attendent a ce que les médecins jouent ce role d’informateur.
Dans le sondage d’octobre 2022 du CNSPFV (11), il apparait que pour 31% des Frangais
I’interlocuteur pour I’évocation de la fin de vie devrait étre le médecin. Dans sa thése de fin
d’étude effectuée en 2022, Thibault Rogier (41) étudie I’effet d’un conseil minimal de la part
du généraliste sur le taux de rédaction des DA. Il apparait que dans le groupe de patients qui a
recu une information minimale, le taux de rédaction est augmenté. De plus, 80% des patients
qui ont recu I’information ont déclaré avoir apprécié que leur médecin ait abordé¢ la question

sur la fin de vie.

3) Discussion qui fait évoluer la relation médecin-patient

Les DA sont considérées de facon plutot positive par les médecins interrogés. Ils
regrettent de ne pas les aborder davantage. IlIs les considérent comme un outil utile pour la prise
en charge du patient, leur permettant de connaitre leurs souhaits au sujet des traitement et des
investigations. De plus les médecins considérent ces discussions comme une marque de
confiance de la part de leurs patients.

Le patient attend une information claire et loyale. Comme énoncé aussi dans I’article 35 du
code de déontologie médicale (42). Le médecin souhaite s’affranchir de plus en plus de la
relation paternaliste qui existait autrefois avec le patient. Les généralistes de notre étude mettent
I’accent sur le fait d’étre a « I’écoute du patient » et de vouloir « I’accompagner jusqu’au bout ».
Les DA leur permettent de se positionner dans cette attitude d’écoute. Ils sont d’accord avec le

fait de jouer un role d’interlocuteur privilégié lors des discussions anticipées de fin de vie. La
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représentation positive des DA de la part des médecins est décrite aussi dans d’autres travaux

(14,37).

Plusieurs études ont évalué la perception des DA de la part des patients. Gabrielle Célin dans
sa thése d’exercice montre que la majorité des personnes interrogées souhaitent recevoir
I’information par le médecin traitant (35). Les patients attendent que le médecin soit a l'initiative
d'une discussion sur la fin de vie et sur les DA (43,44). Ceux qui déclarent vouloir écrire les
DA le font pour pouvoir exprimer leur volonté et par crainte de subir une obstination
déraisonnable.

Dans notre étude, les médecins déclarent étre « plus a I’aise » lorsque c’est le patient qui est a
I’initiative de la discussion. IIs craignent générer de I’angoisse, ou ter 1’espoir au patient. Ces
freins sont retrouvés aussi dans d’autres études réalisées aupreés de médecins généralistes
(22,45). Pourtant plusieurs travaux ont montré que les patients interrogés ne rapportaient pas
un vécu négatif ou des symptomes anxiodépressifs a la suite d’un entretien abordant la fin de
vie (41,46,47). 1l serait intéressant de partager ces résultats avec les médecins afin d’encourager

la discussion. Cette réflexion invite a ne pas hésiter a aborder les DA en consultation.

4) Savoir trouver le bon moment

Une des difficultés exprimées par les médecins interrogés est celle de trouver le moment
approprié pour aborder la discussion sur la fin de vie et les DA. Plusieurs travaux confirment
le résultat de notre étude. Les soignants se questionnent sur le moment et la maniére d’amener
la conversation autour des DA et de la fin de vie. (44,48).

Afin de les guider, la HAS a publi¢ en 2016 un document a destination des professionnels de
santé intitulé, Note méthodologique et de synthese documentaire : Pourquoi et comment rédiger
ses directives anticipées (49). La conduite a tenir pour aborder la fin de la vie et les DA y est
exposée. Dans ce document on retrouve les recommandations internationales qui conseillent
chez les patients avec un pronostic vital engagé, (par exemple maladies neurodégénératives,
cancers en phase terminale, ou insuffisance rénale chronique...), d’aborder le plus tot possible
et de rediscuter régulicrement des DA et de la fin de vie dans le cadre d’une planification
anticipée des soins. L’HAS conseille également chez les patients souffrant de maladies
chroniques dont I’évolution est imprévisible avec des €pisodes aigus réguliers, (par exemple
insuffisance cardiaque, insuffisance respiratoire...), d’aborder le sujet « quand c’est
approprié ». Le moment cependant n’est pas détaillé. Nous pouvons penser que 1’évaluation du

moment dans ces cas-la est laissée au médecin en fonction de la relation qu’il entretient avec le
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patient, de 1’état psychique de ce dernier, de I’évolution de sa maladie. Plusieurs occasions
peuvent se présenter au médecin : période d’aggravation de la maladie, discussion autour d’un

traitement, évocation de 1’accompagnement ou de la fin de vie d’un proche (50).

5) Communication autour de sujets considérés sensibles

Ce qui nous semble intéressant de remarquer c’est le faible taux de rédaction des DA
malgré une représentation positive de la part des généralistes et des patients. Finalement, chaque
acteur de la relation médecin-patient attend que 1’autre initie la conversation sur les DA et la
fin de vie. Nous pouvons nous interroger sur les raisons qui bloquent 1’échange autour du sujet
des DA et de la fin de vie.

Notre étude s’intéresse au point de vue des médecins. Le tabou de la mort et la difficulté de
I’aborder en consultation est cit¢ dans la majorité des entretiens comme un frein a la discussion.
Les médecins souhaitent respecter le déni du patient et, trouvent que le discours des DA est
intime et personnel. Is sont frileux a aborder les DA car ils supposent la réaction du patient. Ils
interprétent un langage non verbal. Plusieurs fois ils ont déclaré, « je le vois dans leurs yeux »,
« dans leur regard ».

Plusieurs théses ont exploré I’apport des non-dits dans la communication médecin-patient
(22,51,52). La these de Guineberteau explorant le point de vue des patients, révele que « le non-
dit semblait prédominant, laissant une place considérable aux représentations des patients ».
L’attitude du médecin était déduite d'éléments non verbaux. Gaudin explore le point de vue des
médecins sur les non-dits en consultation. Dans sa thése les médecins déclarent que « le patient
va verbaliser difficilement ce qui sera en lien avec des sujets tabous, tels que la sexualité, les
maladies graves, ses addictions. Le médecin ne va pas évoquer certaines informations

défavorables, telles qu’un pronostic sombre ».

De méme que le médecin peut étre influencé par son vécu, ses croyances, et ses représentations
de la fin de vie (50,53). Cette idée est reprise aussi par un des médecins de notre étude. Il évoque
que le médecin peut étre influencé de fagon inconsciente par ses convictions religieuses ou ses
représentations. De méme, un autre médecin interrogé dit « avoir longuement réfléchi » a la
question des DA pour lui-méme. Une réflexion personnelle semblerait influencer le discours

du médecin lors de ces discussions avec le patient.

Nous avons constaté dans nos entretiens plusieurs mécanismes de défense de la part des

médecins. Par exemple le changement de sujet, un médecin a parlé de la formation pour devenir
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maitre de stage ou de la situation actuelle des médecins généralistes ; un autre a écourté
rapidement la conversation.
Les médecins peuvent mettre en place des mécanismes de défense malgré eux (54) lors des
consultations pour I’annonce de mauvaises nouvelles :
- le mensonge par omission, qui permet de différer le moment de la discussion ;
- larationalisation, lorsque le médecin utilise un langage médical non compréhensible en
laissant le patient en position d’écoute sans intervenir
- la fuite en avant, lorsque le médecin donne toutes les informations d’un seul coup
comme pour se libérer d’un poids

La communication en cabinet est donc complexe autour de ces sujets qui touchent la finitude.

Une étude américaine de 2013 (55) révele que 1’abord des DA et de la fin de vie avec certains
patients avait un impact négatif sur leur qualit¢ de vie. Ces discussions augmentaient les
angoisses et le recours a des soins de fin de vie agressifs. Cette étude confirmerait les craintes
de la majorité des médecins de notre étude. Pour ces patients une évocation anticipée de la fin
de vie est a éviter. Parallélement d’autres travaux ont montré qu’aborder de facon anticipée la
fin de vie avait un impact positif sur des patients atteints de cancer et sur le vécu du deuil de
leur famille (1). Mack a montré dans son étude que la discussion anticipée sur la fin de vie a
permis de diminuer le recours a des soins agressifs dans le dernier mois de vie et d’augmenter
le recours aux structures de soins palliatifs avec une meilleure qualité de vie (56).

Savoir identifier les patients qui peuvent accepter et bénéficier des discussions anticipées de fin

de vie fait partie des compétences communicationnelles que doit avoir le médecin.

6) Comment améliorer la communication ?

Les questions concernant la fin de vie ou les souhaits concernant la fin de vie potentielle ne
peuvent pas étre résumées a de simples données biomédicales ou a un enregistrement
administratif. Elles s’inscrivent comme nous 1’avons vu dans une relation médecin-patient dans
laquelle chaque acteur ameéne son vécu et ses représentations.

Afin d’améliorer cette communication jugée difficile entre soignants et patients, plusieurs
pistes peuvent étre envisagées. Les professionnels de santé peuvent s’appuyer sur des outils ou

avoir recours a des tiers.
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a) Outils existants

Les médecins de notre étude ont déclaré avoir recours a internet, en particulier le site de la
SFAP ou de santé.gouv. IIs y recherchent surtout un modele de formulaire de DA & donner aux
patients. Un médecin a cité aussi le site de 1’association droit & mourir dans la dignité. Il
conseille aux patients qui abordent les discussions sur leur fin de vie d’y rechercher des
informations.

Dans le but d’aider a accompagner les patients et a dialoguer sur la fin de vie, le CNSPFV a
rédigé un document destiné aux professionnels de santé (4nnexe 5). Ce dernier peut servir de
guide pour trouver la facon d’aborder les discussions anticipées et la fin de vie avec les patients.
Il définit le réle du professionnel de santé dans I’accompagnement de fin de vie qui est celui
d’informer, sensibiliser, et dialoguer avec les patients. Il stipule également que rédiger les DA
est un droit et non une obligation. Le CNSPFV suggére qu’il est important de saisir le moment
et les opportunités (question sur une maladie, sur un traitement, un déceés d’un proche) pour en
parler dans un environnement propice a I’échange et a I’écoute et prévoir du temps. Il conseille
de s’adapter a I’état émotionnel du patient et a ses éventuels mécanismes de défense.

D’autres outils et supports sont disponibles sur le site www.parlons-fin-de-

vie.fr>nospublications, comme des affiches, des infographies ou des cartes qui peuvent étre

utilisés par les médecins ou autres professionnels de santé.

Une étude effectuée par Bouleuc et al (57) a étudié¢ I'impact de I’utilisation d’une liste de
questions (QPL, Question Prompt List) sur la communication entre soignants et patients en
soins palliatifs. Une QPL est un ensemble de questions regroupées par thémes que pourraient
se poser les patients au sujet de I’évolution de la maladie et du traitement (58). Elles sont
utilisées dans de nombreuses spécialités, comme la cardiologie, la gériatrie, la gynécologie, la
neurologie, et ’oncologie entre autres, afin d’encourager les patients a questionner les soignants
et ainsi améliorer la communication.

L’étude de Bouleuc et al est une étude multicentrique qui a étudié¢ I’utilisation d’'une QPL
traduite et adaptée en francais. Les themes de la QPL utilisée étaient « Le service et [’équipe de
soins de support et de soins palliatifs, Mes symptomes physiques, Mes traitements contre le
cancer, Mes traitements contre les symptomes, Mon mode de vie et ma qualité de vie,
L’évolution de ma maladie et ce a quoi m’attendre, Le soutien dont je peux disposer, Au sujet
de la qualité des soins, Pour mon entourage, Questions concernant la fin de vie ». Un groupe
de patients a regu la QPL avant la consultation et ’autre groupe n’a pas disposé de 1’outil. Les

résultats ont montré que dans le groupe ayant regu la QPL, les interactions avec les soignants
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¢taient majeures. Ces patients ont posé plus de questions, notamment sur les soins de support,
les soins palliatifs et la fin de vie. De plus, aucun symptome anxiodépressif n’a été observe a la
suite de 1’utilisation de la QPL.

Ce genre d’outil s’inscrit dans 1’autodétermination du malade, en lui donnant le contrdle de la
conversation et le choix de I’information qu’il veut recevoir. Les patients qui ne souhaitent pas
en discuter ne le feront pas. Mais il permet aussi au soignant d’aborder des sujets difficiles en
suggérant le théme et en laissant une porte ouverte a la discussion.

Nous pouvons faire un parallele avec les patients en cabinet de médecine générale. Les
médecins interrogés déclarent rencontrer des difficultés a aborder le sujet. Une infographie
présente sur le site du CNSPFV pourrait servir de QPL et pourrait étre laissée en salle d’attente

ou donnée au moment de la consultation aux patients concernés.

b) Recours a des tiers

Dans notre étude un seul médecin a évoqué avoir recours a une EMSP pour discuter des
DA avec le patient. Des travaux ont montré que le recours a des équipes mobiles de soins
palliatifs (EMSP-EADSP) pouvaient aider le médecin généraliste a prendre en charge le patient
en soins palliatifs (59-61). Le recours a ces équipes était pergu comme une aide logistique et
un support de formation. Les médecins les sollicitaient surtout lors de situations complexes, ou
lorsqu’il existait une difficulté avec la famille et un besoin d’un tiers neutre. Dans les études
précédemment citées, les réunions de concertations avec les EMSP-EADSP permettaient aux
généralistes interrogés d’augmenter leurs compétences et « de pouvoir et savoir parler de la
mort avec leur patient ». Cependant la limite principale citée par les généralistes mémes était le

manque de temps et le c6té chronophage de ces réunions.

Les médecins de notre échantillon étaient curieux des réponses de leurs confreres. Ils nous ont
posé plusieurs fois la question « et les autres, ils t’ont dit quoi ? ». Ce qui nous laisse supposer
que les médecins cherchent a confronter leur pratique avec leurs confréres. La participation a
des groupes de pairs pourrait améliorer la communication des médecins autour des DA et des
discussions de fin de vie. En effet nous pouvons faire un lien entre les réunions de concertations
et les groupes de pairs. En exposant le cas clinique le médecin peut recevoir des réponses ou

des pistes de réflexion par d’autres médecins qui ont déja réfléchi a la question.
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¢) Techniques de communication

Deux médecins de notre échantillon ont fait un paralléle avec le sujet des violences
conjugales difficilement abordé¢ en médecins générale. Ils disent que la communication en
cabinet pourrait étre améliorée « En fait, il faut un peu de communication. ».

Les compétences communicationnelles et relationnelles font partie des qualités demandées a
un médecin (62,63). Les médecins n’utilisent pas de stratégie communicationnelle lors des

consultations et se basent plutdt sur une communication spontanée et intuitive.

Cependant il existe des techniques de communication qui pourraient faciliter I’échange entre le
médecin et le patient.

Boyat (64) a étudi¢ en 2021, ’apport de la Process Communication en cabinet de médecine
générale. Les médecins interrogés décrivaient une consultation difficile lorsqu’ils étaient en
conflit avec le patient ou lorsque 1’un des deux étaient en situation de stress. Ceux qui avaient
recu une formation sur la Process Communication ont pu I’appliquer durant les consultations
ressenties comme complexes et ainsi faciliter les échanges.

La Process Communication se base sur la théorie du psychologue américain Taibi Kahler (65).
Il considere que le comportement d’un individu dépend des types de personnalité qui se
manifestent chez lui. Les médecins de notre échantillon ont déclaré étre mal a 1’aise lors des
discussions de fin de vie, ne sachant pas comment les aborder. Savoir reconnaitre le type de

personnalité du patient pourrait faciliter I’échange entre le médecin et le patient.

Une approche comportementale basée sur la méthode DISC pourrait aussi améliorer la
communication entre médecin et patient (66). Elle se base sur la théorie de Marston, qui
distingue quatre grands profils: Dominant, Influent, Stable, Conforme. Apprendre a
reconnaitre les caractéristiques des patients permettrait d’adapter les réponses des médecins et
ainsi améliorer la communication. Les médecins interrogés décrivaient des réactions qu’ils
interprétaient comme négatives de la part des patients. « Je le vois dans leur yeux ».
L’application de la méthode DISC permettrait de mettre en place des stratégies d’adaptation au

patient.

Il semble intéressant de proposer des formations de communication basées sur la Process
Communication ou la méthode DISC aux généralistes afin de lever les difficultés autour des
discussions anticipées de fin de vie. Les médecins de notre étude souhaiteraient des formations

pour les aider a communiquer sur le sujet des DA. Un médecin nous a dit ne pas étre attiré par
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des formations de soins palliatifs. « Je préfere aller a des congres de traumato du sport ». Nous
pourrions proposer des formations portant sur les techniques de communication en utilisant des

cas cliniques sur I’abord des DA par exemple.

Plusieurs études (54,67,68) se sont intéressées a la fagon de communiquer des soignants. Elles
arrivent a donner une conduite a tenir afin de rendre le dialogue avec le patient en soins palliatifs
plus libre et plus facile. Nous pouvons la résumer en plusieurs points :

- Utiliser des questions ouvertes (Fishing Questions), comme : « quelles sont vos
inquiétudes ? », permettrait de ne pas entrer trop rapidement dans le sujet qui peut étre
angoissant pour le patient. De plus le soignant lui laisserait I’opportunité de choisir
comment amener la discussion.

- S’appuyer sur le projet de soins, I’évolution des symptdmes et les perspectives

- Eviter le langage médical parfois incompréhensible pour le patient afin de rendre
I’information accessible

- Avoir une écoute active, faire attention aux non-dits plutoét qu’aux mots

- Avoir une attitude empathique

- Ne pas hésiter a avoir recours a la reformulation

- Respecter les résistances ou le refus des patients

Il nous semble important de signaler que les études précédemment citées prennent en
considération les patients en soins palliatifs ou avec un pronostic engagé a court terme. De la
méme fagon, les médecins de notre étude ont rapidement exclu de la discussion les patients
jeunes et/ou sans pathologie grave. Cependant les DA peuvent étre rédigées également en
absence de pathologie. Nous constatons une absence d’étude au sujet de la communication des
DA avec le patient considéré non malade. Ce qui nous laisse supposer que les freins évoqués
pour les patients en soins palliatif sont d’autant plus forts avec les patients non malades. On
peut supposer qu’il existe un amalgame entre DA et soins palliatifs, ce qui nuit a la diffusion

des DA dans la population générale.

7) Débat sur I’euthanasie et le suicide assisté

Notre travail n’a pas le but de déterminer si 1’euthanasie ou le suicide assisté¢ doivent
étre autorisés en France. Les généralistes qui I’ont évoqué 1’ont fait spontanément. Ce qui nous

laisse penser qu’ils associent les DA a la question de la fin de vie et a la demande de suicide
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assisté par les patients. Il nous semble intéressant de reporter ce que pensent les médecins sur
un sujet qui est d’actualité au moment ou nous 1’écrivons.

En effet, la derniére session de la Convention Citoyenne sur la fin de vie (39) lancée par le
Président de la République s’est tenue du 31 mars au 2 avril 2023. Elle a eu pour objectif de
recueillir les opinions de 184 citoyens tirés au sort sur I’accompagnement de fin de vie. Ces
derniers durant les sessions de travail ont eu la possibilité de débattre et de dialoguer avec des
équipes de professionnels par exemple les équipes de soins palliatifs. Elle s’est prononcée en
faveur du développement des soins palliatifs en admettant qu’il existait des inégalités
territoriales. De plus, a 75,6% elle s’est positionnée en faveur d’une aide active a mourir. Elle
est favorable a I’autorisation, sous conditions, du suicide assisté et de I'euthanasie.

Le CMGF (Congrés Médecine Générale France) s’est déroulé en mars 2023 a Paris. Le Docteur
Guiot y a tenu une intervention sur I’euthanasie telle qu’elle est pratiquée en Belgique depuis
plus de 20 ans (69). Ce qui illustre I’attention des médecins généralistes a ce sujet.

Le 16 février 2023, la SFAP a émis avec 12 autres organisations signataires un avis éthique et
pratique sur les conséquences d’une légalisation de I’euthanasie et du suicide médicalement
assisté (70). Elle alerte le législateur sur les dérives possibles d’une légalisation d’une aide
active a mourir.

Un projet de loi sur la fin de vie devrait €tre élaboré d’ici la fin de 1’été 2023 (71).
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CONCLUSION

Dans la société actuelle, le principe d’autodétermination du patient devient de plus en
plus présent. Le paternalisme qui régissait la relation médecin-patient est remplacé par une
relation centrée patient. Le législateur a depuis 1999 accompagné cette évolution en publiant
des lois en faveur des droits des patients.

Les DA apparaissent comme un outil d’expression des volontés de la personne pour sa fin de
vie en particulier dans le contexte actuel du débat sur la fin de vie et de 1’aide active a mourir.
Cependant 18 ans apres leur création en 2005, elles restent peu connues et peu utilisées par les
patients.

Les médecins généralistes d’Eure et Loir n’abordent que rarement les DA en consultation, mais
souhaitent garder ce role de confiance dans 1’accompagnement du patient. Ils craignent une
réaction négative s’ils évoquent les DA. Ils ne veulent pas brusquer ou oter I’espoir du patient.
Ils s’interrogent surtout sur comment choisir le bon moment pour évoquer les discussions
anticipées de fin de vie au sens large.

La communication dans la relation médecin-patient a une place importante ou les non-dits sont
fréquents en particulier au sujet de thémes sensibles ou tabous comme la mort. Elle peut étre
influencée par le vécu et les représentations des médecins qui ont aussi leurs mécanismes de
défense. Les soignants attendent que les patients abordent les directives anticipées. D’apres des
¢tudes les patients attendent également a leur tour que le médecin traitant prenne I’initiative.
Les médecins ont a cceur de soutenir ce souhait et accompagner le patient mais peinent a le
faire. Pour faciliter 1’échange, certains ont tiré bénéfice d’un questionnement personnel a ce
sujet. Pour étre sécurisés dans cette démarche, ils pourraient se baser sur des outils d’aides
existants comme par exemple les infographies, les documents reprenant des QPL ou la note
méthodologique de la HAS. Les soignants pourraient aussi approfondir leurs connaissances en
matiére de législation autour de la fin de vie et consolider leurs compétences

communicationnelles en suivant des formations.
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Annexe 2. Mail de présentation de 1’étude

Bonjour,

Je suis Valeria Zizolfi, interne remplacante. Je rédige ma these sur les directives anticipées en

médecine générale.

L'objectif de mon travail est de recueillir les expériences et opinions des médecins généralistes
d'Eure et Loir sur I’information et la rédaction des Directives Anticipées en cabinet.

Il s'agit d'une étude qualitative, le recueil des données se fait par entretien semi dirigé.

Je me permets de vous solliciter pour la participation a cette étude.

Les entretiens pourront étre réalisés en présentiel ou par téléphone, en fonction de vos

disponibilités.

Merci de me confirmer par message ou par téléphone au xxxxxxx si vous souhaitez participer

a cette étude.

Je suis disponible pour tout renseignement complémentaire.

En vous remerciant par avance de 1’intérét que vous porterez a ce message,

Bien cordialement,
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Annexe 3. Formulaire de consentement

JE SOUSSIZNE(€) .. uventet et déclare accepter librement et de
facon éclairée de participer comme sujet a I’étude intitulée : Expériences et opinions des
médecins généralistes d’Eure et Loir sur la rédaction et information des directives anticipées en
cabinet de médecine générale.

Directeur de I’étude : Dr Aude CHARTIER GELINEAU

Investigateur principal : Valeria ZIZOLFI

J’accepte I’enregistrement audio de cet entretien et la retranscription écrite intégrale. J’ai été
informé(e) de la garantie de confidentialité et d’anonymat des propos recueillis et des données
écrites. Je sais que ma participation a cette ¢tude est volontaire et que je peux retirer mon
consentement a tout moment sans donner de raison et sans encourir aucune responsabilité ni
conséquence. Je déclare avoir regu toutes les informations nécessaires pour donner mon accord.
Dans I’hypothése ou je déciderais de ne plus participer a I’étude, je souhaite que les documents
écrits et audio me concernant soient détruits.

OUI: o

NON : o

Faita: le :

Signatures :
Le Participant Valeria ZIZOLFI
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Annexe 4. Trame d’entretien

Je vous remercie d’avoir accepté de participer a cet entretien. Je vous interroge dans le cadre
de ma theése pour I’obtention du diplome de docteur en médecine générale. L’objectif de celle-
ci est d’explorer les expériences et les opinions des médecins généralistes sur la rédaction et
I’information des directives anticipées en cabinet de médecine générale.
Notre entretien sera enregistré avec votre accord et retranscrit de fagon anonyme afin d’analyser
les données.
Tout d’abord, je vais vous poser des questions afin de caractériser 1’échantillon de I’étude.
. Etes-vous * Homme * Femme
* Votre année de naissance..........
* Mode d’exercice * Urbain * Semi-urbain * Rural
* Cabinet seul * Cabinet de groupe * MSP
¢ Avez-vous des compétences ou autres activités complémentaires ? (exemple : DU,
Meédecin Sapeur-Pompier, EHPAD...), lesquels ? ........
Nous allons maintenant entrer dans le sujet de I’entretien.
¢ Que savez-vous de la loi Clayes-Leonetti du 2 février 2016 sur les droits en faveur des
malades et des personnes en fin de vie ?
Cette question a été modifiée apres les premiers entretiens par : Connaissez-vous loi Clayes-
Leonetti du 2 février 2016 sur les droits en faveur des malades et des personnes en fin de
vie ?
* Qu’en pensez-vous ?
* En particulier, que vous évoque le terme « directives anticipées » ?
* Comment les patients abordent-ils les directives anticipées en consultation ?
* Quel est votre ressenti lors de cette consultation ?
+ Comment abordez-vous ou aborderiez-vous les directives anticipées avec le patient ?
(quand, avec quel patient, en plusieurs consultations, avec un support, en collaboration avec

d’autres intervenants...)

Quel est votre ressenti lors de cette consultation ?

Quels sont les freins ou les difficultés que vous rencontrez ou que vous pourriez
rencontrer selon vous lorsque vous abordez les directives anticipées avec vos patients ?
Au sujet : de la discussion des directives anticipées

de I’information

de l’aide a la rédaction

de la conservation

71



Savez-vous si certains de vos patients ont rédigeé leurs directives anticipées ?

Que pensez-vous du role du médecin traitant comme informateur et guide au sujet des
directives anticipées ?

Comment souhaiteriez améliorer votre pratique concernant les directives anticipées ?

Avez-vous d’autres remarques ou arguments a ajouter ?
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Annexe 5. Infographie CNSPFV. Fin de Vie : Accompagner et Dialoguer avec les patients,

Document destiné aux professionnels de santé
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Résumé :

Introduction : La loi dite Claeys-Leonetti du 2 tévrier 2016, créée de nouveaux droits en faveur
des malades et des personnes en fin de vie. La notion de directives anticipées est modifié¢e. Elles
deviennent non opposables pour le médecin sauf en cas d’urgence ou si jugées déraisonnables.
La loi donne un réle central au médecin traitant considéré comme I’interlocuteur préférentiel
du patient pour I’information et la rédaction des directives anticipées. Nous nous sommes donc
interrogés sur comment les médecins généralistes d’Eure et Loir abordaient les directives
anticipées avec leurs patients.

Méthode : 11 s’agit d’une étude qualitative menée par entretiens semi dirigés aupres des
médecins généralistes installés en Eure et Loir et effectuée de juillet 2022 a mars 2023.
Résultats : Les médecins généralistes considérent de fagon plutot positive les directives
anticipées. Cependant ils n’en parlent que rarement en cabinet. Le plus souvent ils les abordent
a la demande du patient ou lorsque le pronostic vital est engagé. Les 11 médecins interrogés
ont évoqué entre autres le manque de temps et de formation comme freins a cette discussion en
ambulatoire. Ils s’interrogent surtout sur comment choisir le bon moment pour en discuter sans
générer une angoisse chez le patient. Ils souhaiteraient une sensibilisation du grand public pour
désacraliser la discussion.

Discussion et conclusion : Notre étude confirme les données existantes en littérature. Le

médecin traitant considere que les directives anticipées sont utiles et permettent de faire évoluer
la relation médecin patient. Néanmoins la communication sur des sujets sensibles comme la
mort et la fin de vie reste complexe. Elle pourrait étre améliorée par le biais d’outils ou de
techniques de communication.

Mots clés : Directives Anticipées ; Médecine Générale ; Soins Palliatifs ; Communication ;

Relation Médecin-Patient

Jury :
Président : Professeur Clarisse DIBAO DINA, Médecine Générale, PU, Faculté de Médecine - Tours
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