N

N

Comment aborder le vieillissement et la fin de vie avec
les personnes agées en médecine générale
Marie Geyer, Anne-Cécile Le Bihan

» To cite this version:

Marie Geyer, Anne-Cécile Le Bihan. Comment aborder le vieillissement et la fin de vie avec les
personnes agées en médecine générale. Sciences du Vivant [g-bio]. 2018. dumas-01960214

HAL Id: dumas-01960214
https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-01960214
Submitted on 19 Dec 2018

HAL is a multi-disciplinary open access L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
archive for the deposit and dissemination of sci- destinée au dépot et a la diffusion de documents
entific research documents, whether they are pub- scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
lished or not. The documents may come from émanant des établissements d’enseignement et de
teaching and research institutions in France or recherche francais ou étrangers, des laboratoires
abroad, or from public or private research centers. publics ou privés.


https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-01960214
https://hal.archives-ouvertes.fr

Fa\culté
de Médecine
Aix-+Marseille Université

Comment aborder le vieillissement et la fin de vie

avec les personnes agées en médecine générale ?

THESE EN BINOME

Présentée et publiquement soutenue devant

LA FACULTE DE MEDECINE DE MARSEILLE
Le 25 Juin 2018

Par Madame Marie GEYER

Née le 5 octobre 1991 a Fontainebleau (77)

Et par Madame Anne-Cécile LE BIHAN

Née le 22 février 1991 a Maisons-Laffitte (78)

Pour obtenir le grade de Docteur en Médecine

D.E.S. de MEDECINE GENERALE

Membres du Jury de la Theése :

Monsieur le Professeur HARLE Jean-Robert
Monsieur le Professeur SCHLEINITZ Nicolas
Madame le Docteur (MCU-PH) DAUMAS Aurélie
Madame le Docteur DELANGHE Gaélle

Président
Assesseur
Assesseur

Directeur



AIX-MARSEILLE UNIVERSITE
Président : Yvon BERLAND

FACULTE DE MEDECINE
Doyen : Georges LEONETTI

Vice-Doyen aux Affaires Générales : Patrick DESSI
Vice-Doyen aux Professions Paramédicales : Philippe BERBIS

aux Etudes : Jean-Michel VITON

a la Recherche : Jean-Louis MEGE

aux Prospectives Hospitalo-Universitaires : Frédéric COLLART

aux Enseignements Hospitaliers : Patrick VILLANI

a I'Unité Mixte de Formation Continue en Santé : Fabrice BARLESI
pour le Secteur Nord : Stéphane BERDAH

aux centres hospitaliers non universitaires : Jean-Noél ARGENSON

Assesseurs

X ¥ X X ¥ X ¥

Chargés de mission : * 1¢r cycle : Jean-Marc DURAND et Marc BARTHET
* 2&me cycle : Marie-Aleth RICHARD
* 3eme cycle DES/DESC : Pierre-Edouard FOURNIER
* Licences-Masters-Doctorat : Pascal ADALIAN
* DU-DIU : Véronique VITTON
* Stages Hospitaliers : Franck THUNY
* Sciences Humaines et Sociales : Pierre LE COZ
* Préparation a I’'ECN : Aurélie DAUMAS
* Démographie Médicale et Filiarisation : Roland SAMBUC
* Relations Internationales : Philippe PAROLA
* Etudiants : Arthur ESQUER

Chef des services généraux : * Déborah ROCCHICCIOLI

Chefs de service : * Communication : Laetitia DELOUIS
* Examens : Caroline MOUTTET
* Logistique : Joélle FRAVEGA
* Maintenance : Philippe KOCK
* Scolarité : Christine GAUTHIER

DOYENS HONORAIRES
M. Yvon BERLAND

M. André ALI CHERIF
M. Jean-Frangois PELLISSIER

Mis a jour 18/07/2017



MM

PROFESSEURS HONORAIRES

AGOSTINI Serge
ALDIGHIERI René
ALESSANDRINI Pierre
ALLIEZ Bernard
AQUARON Robert
ARGEME Maxime
ASSADOURIAN Robert
AUFFRAY Jean-Pierre
AUTILLO-TOUATI Amapola
AZORIN Jean-Michel
BAILLE Yves

BARDOT Jacques
BARDOT André
BERARD Pierre
BERGOIN Maurice
BERNARD Dominique
BERNARD Jean-Louis
BERNARD Pierre-Marie
BERTRAND Edmond
BISSET Jean-Pierre
BLANC Bernard
BLANC Jean-Louis
BOLLINI Gérard
BONGRAND Pierre
BONNEAU Henri
BONNOIT Jean

BORY Michel

BOTTA Alain
BOURGEADE Augustin
BOUVENOT Gilles
BOUYALA Jean-Marie
BREMOND Georges
BRICOT René
BRUNET Christian
BUREAU Henri
CAMBOULIVES Jean
CANNONI Maurice
CARTOUZOU Guy

CHAMLIAN Albert
CHARREL Michel
CHAUVEL Patrick
CHOUX Maurice
CIANFARANI Francois
CLEMENT Robert
COMBALBERT André
CONTE-DEVOLX Bernard
CORRIOL Jacques
COULANGE Christian
DALMAS Henri

DE MICO Philippe
DELARQUE Alain
DEVIN Robert
DEVRED Philippe
DJIANE Pierre
DONNET Vincent
DUCASSOU Jacques
DUFOUR Michel
DUMON Henri
FARNARIER Georges
FAVRE Roger
FIECHI Marius

MM FIGARELLA Jacques

FONTES Michel
FRANCOIS Georges
FUENTES Pierre
GABRIEL Bernard
GALINIER Louis
GALLAIS Hervé
GAMERRE Marc
GARCIN Michel
GARNIER Jean-Marc
GAUTHIER André
GERARD Raymond

GEROLAMI-SANTANDREA André

GIUDICELLI Roger
GIUDICELLI Sébastien
GOUDARD Alain
GOUIN Francois
GRISOLI Francgois
GROULIER Pierre
HADIDA/SAYAG Jacqueline
HASSOUN Jacques
HEIM Marc

HOUEL Jean

HUGUET Jean-Francgois
JAQUET Philippe
JAMMES Yves

JOUVE Paulette
JUHAN Claude

JUIN Pierre

KAPHAN Gérard
KASBARIAN Michel
KLEISBAUER Jean-Pierre
LACHARD Jean
LAFFARGUE Pierre
LAUGIER René

LEVY Samuel
LOUCHET Edmond
LOUIS René

LUCIANI Jean-Marie
MAGALON Guy
MAGNAN Jacques
MALLAN- MANCINI Josette
MALMEJAC Claude
MATTEI Jean Francgois
MERCIER Claude
METGE Paul
MICHOTEY Georges
MILLET Yves
MIRANDA Francgois
MONFORT Gérard
MONGES André
MONGIN Maurice
MONTIES Jean-Raoul
NAZARIAN Serge
NICOLI René
NOIRCLERC Michel
OLMER Michel
OREHEK Jean

PAPY Jean-Jacques
PAULIN Raymond
PELOUX Yves

PENAUD Antony

30/11/2017



MM

PENE Pierre

PIANA Lucien
PICAUD Robert
PIGNOL Fernand
POGGI Louis
POITOUT Dominique
PONCET Michel
POUGET Jean
PRIVAT Yvan
QUILICHINI Francis
RANQUE Jacques
RANQUE Philippe
RICHAUD Christian
ROCHAT Hervé
ROHNER Jean-Jacques
ROUX Hubert

ROUX Michel

RUFO Marcel

SAHEL José
SALAMON Georges
SALDUCCI Jacques
SAN MARCO Jean-Louis
SANKALE Marc
SARACCO Jacques
SARLES Jean-Claude
SASTRE Bernard
SCHIANO Alain
SCOTTO Jean-Claude
SEBAHOUN Gérard
SERMENT Gérard
SERRATRICE Georges
SOULAYROL René
STAHL André
TAMALET Jacques

TARANGER-CHARPIN Colette
THOMASSIN Jean-Marc

UNAL Daniel

VAGUE Philippe
VAGUE/JUHAN Iréne
VANUXEM Paul
VERVLOET Daniel
VIALETTES Bernard
WEILLER Pierre-Jean

30/11/2017



PROFESSEURS HONORIS CAUSA

1967
MM. les Professeurs

1974
MM. les Professeurs

1975
MM. les Professeurs

1976
MM. les Professeurs

1977
MM. les Professeurs

1978
M. le Président

1980
MM. les Professeurs

1981
MM. les Professeurs

1982
M. le Professeur

1985
MM. les Professeurs

1986
MM. les Professeurs

1987
M. le Professeur

1988
MM. les Professeurs

1989
M. le Professeur

DADI (Italie)
CID DOS SANTOS (Portugal)

MAC ILWAIN (Grande-Bretagne)
T.A. LAMBO (Suisse)

0. SWENSON (U.S.A))
Lord J.WALTON of DETCHANT (Grande-Bretagne)

P. FRANCHIMONT (Belgique)
Z.J. BOWERS (U.S.A.)

C. GAIJDUSEK-Prix Nobel (U.S.A.)
C.GIBBS (U.S.A))
J. DACIE (Grande-Bretagne)

F. HOUPHOUET-BOIGNY (Céte d'Ivoire)

A. MARGULIS (U.S.A.)
R.D. ADAMS (U.S.A.)

H. RAPPAPORT (U.S.A.)

M. SCHOU (Danemark)

M. AMENT (U.S.A.)

Sir A. HUXLEY (Grande-Bretagne)
S. REFSUM (Norveége)

W.H. HENDREN (U.S.A.)

S. MASSRY (U.S.A.)
KLINSMANN (R.D.A.)

E. MIHICH (U.S.A.)

T. MUNSAT (U.S.A.)
LIANA BOLIS (Suisse)
L.P. ROWLAND (U.S.A.)

P.J. DYCK (U.S.A))

R. BERGUER (U.S.A.)

W.K. ENGEL (U.S.A.)

V. ASKANAS (U.S.A.)

J. WEHSTER KIRKLIN (U.S.A.)
A. DAVIGNON (Canada)

A. BETTARELLO (Brésil)

P. MUSTACCHI (U.S.A.)

30/11/2017



MM. les Professeu

MM. les Professeu

MM. les Professeu

MM. les Professeu

MM. les Professeu

1990
rs

1991
rs

1992
rs

1994
rs

1995
rs

1997

MM. les Professeu

MM. les Professeu

MM. les Professeu

MM. les Professeu

rs

1998
rs

1999
rs

2000
rs

2001

MM. les Professeurs

2002

MM. les Professeu

M. le Professeur
Sir

M. le Professeur

M. le Professeur

M. le Professeur

M. le Professeur

rs

2003

2004

2005

2006

2007

J.G. MC LEOD (Australie)
J. PORTER (U.S.A.)

J. Edward MC DADE (U.S.A.)
W. BURGDORFER (U.S.A.)

H.G. SCHWARZACHER (Autriche)
D. CARSON (U.S.A.)
T. YAMAMURO (Japon)

G. KARPATI (Canada)
W.J. KOLFF (U.S.A.)

D. WALKER (U.S.A.)
M. MULLER (Suisse)
V. BONOMINI (Italie)

C. DINARELLO (U.S.A.)

D. STULBERG (U.S.A.)

A. MEIKLE DAVISON (Grande-Bretagne)
P.I. BRANEMARK (Suéde)

O. JARDETSKY (U.S.A.)

J. BOTELLA LLUSIA (Espagne)
D. COLLEN (Belgique)
S. DIMAURO (U. S. A))

D. SPIEGEL (U. S. A.)
C. R. CONTI (U.S.A.)

P-B. BENNET (U. S. A.)
G. HUGUES (Grande Bretagne)
J-]J. O'CONNOR (Grande Bretagne)

M. ABEDI (Canada)
K. DAI (Chine)

T. MARRIE (Canada)
G.K. RADDA (Grande Bretagne)

M. DAKE (U.S.A.)

L. CAVALLI-SFORZA (U.S.A.)

A. R. CASTANEDA (U.S.A.)

S. KAUFMANN (Allemagne)

30/11/2017



2008
M. le Professeur
Mme le Professeur
M. le Professeur
M. le Professeur
M. le Professeur

2009
M. le Professeur
M. le Professeur

2010
M. le Professeur

2011
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur

XX

2012
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur

<IXXXXZXZX

2013
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur

<IXXXXXZXZX

2014
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur

<XXXZX

2015
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur

<IXXXZXZX

EMERITAT

LEVY Samuel
JUHAN-VAGUE Iréne
PONCET Michel
KASBARIAN Michel
ROBERTOUX Pierre

DJIANE Pierre
VERVLOET Daniel

MAGNAN Jacques

DI MARINO Vincent
MARTIN Pierre
METRAS Dominique

AUBANIAC Jean-Manuel

BOUVENOT Gilles
CAMBOULIVES Jean
FAVRE Roger

MATTEI Jean-Francois
OLIVER Charles
VERVLOET Daniel

BRANCHEREAU Alain
CARAYON Pierre
COZZONE Patrick
DELMONT Jean
HENRY Jean-Francois

LE GUICHAOUA Marie-Roberte

RUFO Marcel
SEBAHOUN Gérard

FUENTES Pierre
GAMERRE Marc
MAGALON Guy
PERAGUT Jean-Claude
WEILLER Pierre-Jean

COULANGE Christian
COURAND Francois
FAVRE Roger

MATTEI Jean-Francois
OLIVER Charles
VERVLOET Daniel

31/08/2011
31/08/2011
31/08/2011
31/08/2011
31/08/2011

31/08/2011
31/08/2012

31/12/2014

31/08/2015
31/08/2015
31/08/2015

31/08/2015
31/08/2015
31/08/2015
31/08/2015
31/08/2015
31/08/2015
31/08/2015

31/08/2016
31/08/2016
31/08/2016
31/08/2016
31/08/2016
31/08/2016
31/08/2016
31/08/2016

31/08/2017
31/08/2017
31/08/2017
31/08/2017
31/08/2017

31/08/2018
31/08/2018
31/08/2016
31/08/2016
31/08/2016
31/08/2016

30/11/2017



IXXXXXXXXXXZXX

IXXXXXZXZX

2016
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur

2017
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur
. le Professeur

BONGRAND Pierre
BOUVENOT Gilles
BRUNET Christian
CAU Pierre
COZZONE Patrick
FAVRE Roger
FONTES Michel
JAMMES Yves
NAZARIAN Serge
OLIVER Charles
POITOUT Dominique
SEBAHOUN Gérard
VIALETTES Bernard

ALESSANDRINI Pierre
BOUVENOT Gilles
CHAUVEL Patrick
COZZONE Pierre
DELMONT Jean
FAVRE Roger

OLIVER Charles
SEBBAHOUN Gérard

31/08/2019
31/08/2017
31/08/2019
31/08/2019
31/08/2017
31/08/2017
31/08/2019
31/08/2019
31/08/2019
31/08/2017
31/08/2019
31/08/2017
31/08/2019

31/08/2020
31/08/2018
31/08/2020
31/08/2018
31/08/2018
31/08/2018
31/08/2018
31/08/2018

30/11/2017



PROFESSEURS DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS

AGOSTINI FERRANDES Aubert
ALBANESE Jacques

ALIMI Yves

AMABILE Philippe
AMBROSI Pierre

ANDRE Nicolas
ARGENSON Jean-Noél
ASTOUL Philippe
ATTARIAN Shahram
AUDOUIN Bertrand
AUQUIER Pascal
AVIERINOS Jean-Francois
AZULAY Jean-Philippe
BAILLY Daniel

BARLESI Fabrice
BARLIER-SETTI Anne
BARTHET Marc

BARTOLI Jean-Michel
BARTOLI Michel
BARTOLIN Robert Surnombre
BARTOLOMEI Fabrice
BASTIDE Cyrille
BENSOUSSAN Laurent
BERBIS Philippe

BERDAH Stéphane
BERLAND Yvon Surnombre
BERNARD Jean-Paul
BEROUD Christophe
BERTUCCI Francgois
BLAISE Didier

BLIN Olivier

BLONDEL Benjamin
BONIN/GUILLAUME Sylvie
BONELLO Laurent
BONNET Jean-Louis
BOTTA/FRIDLUND Danielle
BOUBLI Léon

BOYER Laurent

BREGEON Fabienne
BRETELLE Florence
BROUQUI Philippe
BRUDER Nicolas

BRUE Thierry

BRUNET Philippe

BURTEY Stéphane
CARCOPINO-TUSOLI Xavier
CASANOVA Dominique
CASTINETTI Frédéric
CECCALDI Mathieu
CHABOT Jean-Michel
CHAGNAUD Christophe
CHAMBOST Hervé
CHAMPSAUR Pierre
CHANEZ Pascal
CHARAFFE-JAUFFRET Emmanuelle
CHARREL Rémi

CHARPIN Denis Surnombre
CHAUMOITRE Kathia
CHIARONI Jacques
CHINOT Olivier

CHOSSEGROS Cyrille
CLAVERIE Jean-Michel Surnombre
COLLART Frédéric
COSTELLO Régis
COURBIERE Blandine
COWEN Didier

CRAVELLO Ludovic

CUISSET Thomas

CURVALE Georges

DA FONSECA David
DAHAN-ALCARAZ Laetitia
DANIEL Laurent

DARMON Patrice

D'ERCOLE Claude

D'JOURNO Xavier

DEHARO Jean-Claude
DELPERO Jean-Robert
DENIS Daniéle

DESSEIN Alain Surnombre
DESSI Patrick

DISDIER Patrick

DODDOLI Christophe
DRANCOURT Michel

DUBUS Jean-Christophe
DUFFAUD Florence

DUFOUR Henry

DURAND Jean-Marc

DUSSOL Bertrand
ENJALBERT Alain Surnombre
EUSEBIO Alexandre

FAKHRY Nicolas

FAUGERE Gérard Surnombre
FELICIAN Olvier

FENOLLAR Florence
FIGARELLA/BRANGER Dominique
FLECHER Xavier

FOURNIER Pierre-Edouard
FRANCES Yves Surnombre

FUENTES Stéphane

GABERT Jean

GAINNIER Marc

GARCIA Stéphane

GARIBOLDI Vlad

GAUDART Jean
GAUDY-MARQUESTE Caroline
GENTILE Stéphanie
GERBEAUX Patrick
GEROLAMI/SANTANDREA René
GILBERT/ALESSI Marie-Christine
GIORGI Roch

GIOVANNI Antoine

GIRARD Nadine
GIRAUD/CHABROL Brigitte
GONCALVES Anthony
GORINCOUR Guillaume
GRANEL/REY Brigitte
GRANVAL Philippe

GREILLIER Laurent

GRILLO Jean-Marie Surnombre

GRIMAUD Jean-Charles
GROB Jean-Jacques

GUEDJ Eric

GUIEU Régis

GUIS Sandrine

GUYE Maxime

GUYOT Laurent

GUYS Jean-Michel

HABIB Gilbert

HARDWIGSEN Jean

HARLE Jean-Robert
HOFFART Louis
HOUVENAEGHEL Gilles
JACQUIER Alexis
JOURDE-CHICHE Noémie
JOUVE Jean-Luc

KAPLANSKI Gilles

KARSENTY Gilles

KERBAUL Francois

KRAHN Martin

LAFFORGUE Pierre

LAGIER Jean-Christophe
LAMBAUDIE Eric

LANCON Christophe

LA SCOLA Bernard

LAUNAY Franck

LAVIEILLE Jean-Pierre

LE CORROLLER Thomas

LE TREUT Yves-Patrice Surnombre
LECHEVALLIER Eric

LEGRE Régis
LEHUCHER-MICHEL Marie-Pascale
LEONE Marc

LEONETTI Georges

LEPIDI Hubert

LEVY Nicolas

MACE Loic

MAGNAN Pierre-Edouard
MARANINCHI Dominique Surnombre
MARTIN Claude Surnombre
MATONTI Frédéric

MEGE Jean-Louis

MERROT Thierry
METZLER/GUILLEMAIN Catherine
MEYER/DUTOUR Anne
MICCALEF/ROLL Joélle
MICHEL Fabrice

MICHEL Gérard

MICHELET Pierre

MILH Mathieu

MOAL Valérie

MONCLA Anne

MORANGE Pierre-Emmanuel
MOULIN Guy

MOUTARDIER Vincent
MUNDLER Olivier Surnombre
NAUDIN Jean

NICOLAS DE LAMBALLERIE Xavier
NICOLLAS Richard

OLIVE Daniel

30/11/2017



OUAFIK L'Houcine

PAGANELLI Franck

PANUEL Michel

PAPAZIAN Laurent

PAROLA Philippe

PARRATTE Sébastien
PELISSIER-ALICOT Anne-Laure
PELLETIER Jean

PETIT Philippe

PHAM Thao
PIERCECCHI/MARTI Marie-Dominique
PIQUET Philippe

PIRRO Nicolas

POINSO Francois

RACCAH Denis

RAOULT Didier

REGIS Jean
REYNAUD/GAUBERT Martine
REYNAUD Rachel
RICHARD/LALLEMAND Marie-Aleth
RIDINGS Bernard Surnombre

ROCHE Pierre-Hugues
ROCH Antoine
ROCHWERGER Richard
ROLL Patrice

ROSSI Dominique
ROSSI Pascal
ROUDIER Jean

SALAS Sébastien
SAMBUC Roland Surnombre
SARLES Jacques
SARLES/PHILIP Nicole
SCAVARDA Didier
SCHLEINITZ Nicolas
SEBAG Frédéric
SEITZ Jean-Francois
SIELEZNEFF Igor
SIMON Nicolas

STEIN Andréas

TAIEB David

THIRION Xavier
THOMAS Pascal

PROFESSEUR DES UNIVERSITES

ADALIAN Pascal

AGHABABIAN Valérie

BELIN Pascal

CHABANNON Christian

CHABRIERE Eric
FERON Francois
LE COZ Pierre

LEVASSEUR Anthony
RANJEVA Jean-Philippe
SOBOL Hagay
PROFESSEUR CERTIFIE

BRANDENBURGER Chantal

PRAG

TANTI-HARDOUIN Nicolas

THUNY Franck
TREBUCHON-DA FONSECA Agnés
TRIGLIA Jean-Michel
TROPIANO Patrick
TSIMARATOS Michel
TURRINI Olivier

VALERO René

VAROQUAUX Arthur Damien
VELLY Lionel

VEY Norbert

VIDAL Vincent

VIENS Patrice

VILLANI Patrick

VITON Jean-Michel

VITTON Véronique
VIEHWEGER Heide Elke
VIVIER Eric

XERRI Luc

PROFESSEUR ASSOCIE DE MEDECINE GENERALE A MI-TEMPS

ADNOT Sébastien
FILIPPI Simon

PROFESSEUR ASSOCIE A TEMPS PARTIEL

BURKHART Gary

30/11/2017



MAITRE DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS

ACHARD Vincent (disponibilité)
ANGELAKIS Emmanouil
ATLAN Catherine (disponibilité)
BARTHELEMY Pierre

BARTOLI Christophe

BEGE Thierry

BELIARD Sophie

BERBIS Julie
BERGE-LEFRANC Jean-Louis
BEYER-BERJOT Laura
BIRNBAUM David

BONINI Francesca
BOUCRAUT Joseph
BOULAMERY Audrey
BOULLU/CIOCCA Sandrine
BUFFAT Christophe
CAMILLERI Serge

CARRON Romain

CASSAGNE Carole

CHAUDET Hervé

COZE Carole

DADOUN Frédéric (disponibilité)
DALES Jean-Philippe
DAUMAS Aurélie
DEGEORGES/VITTE Joélle
DEL VOLGO/GORI Marie-José
DELLIAUX Stéphane
DESPLAT/JEGO Sophie
DEVEZE Arnaud Disponibilité
DUBOURG Grégory

DUFOUR Jean-Charles

EBBO Mikaél

MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES

ABU ZAINEH Mohammad
BARBACARU/PERLES T. A.
BERLAND/BENHAIM Caroline
BOUCAULT/GARROUSTE Frangoise
BOYER Sylvie

COLSON Sébastien

FABRE Alexandre

FOLETTI Jean- Marc

FOUILLOUX Virginie

FROMONOT Julien

GABORIT Bénédicte

GASTALDI Marguerite
GELSI/BOYER Véronique
GIUSIANO Bernard

GIUSIANO COURCAMBECK Sophie
GONZALEZ Jean-Michel
GOURIET Frédérique

GRAILLON Thomas

GRISOLI Dominique

GUENOUN MEYSSIGNAC Daphné
GUIDON Catherine
HAUTIER/KRAHN Aurélie
HRAIECH Sami

KASPI-PEZZOLI Elise
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PROFESSEURS DES UNIVERSITES et MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES - PRATICIENS HOSPITALIERS
PROFESSEURS ASSOCIES, MAITRES DE CONFERENCES DES UNIVERSITES mono-appartenants

l ANATOMIE 4201 | l ANTHROPOLOGIE 20 |
CHAMPSAUR Pierre (PU-PH) ADALIAN Pascal (PR)

LE CORROLLER Thomas (PU-PH)
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LAGIER Aude (MCU-PH) disponibilité | BACTERIOLOGIE-VIROLOGIE ; HYGIENE HOSPITALIERE 4501 |
THOLLON Lionel (MCF) (60éme section) CHARREL Rémi (PU PH)

DRANCOURT Michel (PU-PH)
FENOLLAR Florence (PU-PH)
FOURNIER Pierre-Edouard (PU-PH)

| ANATOMIE ET CYTOLOGIE PATHOLOGIQUES 4203 | NICOLAS DE LAMBALLERIE Xavier (PU-PH)
LA SCOLA Bernard (PU-PH)

CHARAFE/JAUFFRET Emmanuelle (PU-PH) RAOULT Didier (PU-PH)

DANIEL Laurent (PU-PH)

FIGARELLA/BRANGER Dominique (PU-PH) ANGELAKIS Emmanouil (MCU-PH)

GARCIA Stéphane (PU-PH) DUBOURG Grégory (MCU-PH)

XERRI Luc (PU-PH) GOURIET Frédérique (MCU-PH)
NOUGAIREDE Antoine (MCU-PH)

DALES Jean-Philippe (MCU-PH) NINOVE Laetitia (MCU-PH)

GIUSIANO COURCAMBECK Sophie (MCU PH)

LABIT/BOUVIER Corinne (MCU-PH) CHABRIERE Eric (PR) (64éme section)

MAUES DE PAULA André (MCU-PH) LEVASSEUR Anthony (PR) (64&me section)

SECQ Véronique (MCU-PH) DESNUES Benoit (MCF) ( 65&éme section )
MERHEJ/CHAUVEAU Vicky (MCF) (87&me section)
l BIOCHIMIE ET BIOLOGIE MOLECULAIRE 4401 |

ANESTHESIOLOGIE ET REANIMATION CHIRURGICALE ;
MEDECINE URGENCE 4801 BARLIER/SETTI Anne (PU-PH)

ENJALBERT Alain (PU-PH) Surnombre

ALBANESE Jacques (PU-PH) GABERT Jean (PU-PH)

BRUDER Nicolas (PU-PH) GUIEU Régis (PU-PH)

KERBAUL Francois (PU-PH) OUAFIK L'Houcine (PU-PH)

LEONE Marc (PU-PH)

MARTIN Claude (PU-PH) Surnombre BUFFAT Christophe (MCU-PH)

MICHEL Fabrice (PU-PH) FROMONOT Julien (MCU-PH)

MICHELET Pierre (PU-PH) MOTTOLA GHIGO Giovanna (MCU-PH)

VELLY Lionel (PU-PH) SAVEANU Alexandru (MCU-PH)

GUIDON Catherine (MCU-PH)

l ANGLAIS 11 | l BIOLOGIE CELLULAIRE 4403 |

BRANDENBURGER Chantal (PRCE) ROLL Patrice (PU-PH)

BURKHART Gary (PAST) GASTALDI Marguerite (MCU-PH)

KASPI-PEZZOLI Elise (MCU-PH)
LEVY-MOZZICONNACCI Annie (MCU-PH)

BIOLOGIE ET MEDECINE DU DEVELOPPEMENT

ET DE LA REPRODUCTION ; GYNECOLOGIE MEDICALE 5405

METZLER/GUILLEMAIN Catherine (PU-PH)

PERRIN Jeanne (MCU-PH)

| BIOPHYSIQUE ET MEDECINE NUCLEAIRE 4301 | l CARDIOLOGIE 5102 |
GUED]J Eric (PU-PH) AVIERINOS Jean-Francois (PU-PH)
GUYE Maxime (PU-PH) BONELLO Laurent (PU PH)
MUNDLER Olivier (PU-PH) Surnombre BONNET Jean-Louis (PU-PH)
TAIEB David (PU-PH) CUISSET Thomas (PU-PH)
DEHARO Jean-Claude (PU-PH)
BELIN Pascal (PR) (69éme section) FRANCESCHI Frédéric (PU-PH)
RANIJEVA Jean-Philippe (PR) (69éme section) HABIB Gilbert (PU-PH)
PAGANELLI Franck (PU-PH)
CAMMILLERI Serge (MCU-PH) THUNY Franck (PU-PH)

VION-DURY Jean (MCU-PH)

BARBACARU/PERLES Téodora Adriana (MCF) (69éme section) l CHIRURGIE DIGESTIVE 5202 |

BERDAH Stéphane (PU-PH)
HARDWIGSEN Jean (PU-PH)

BIOSTATISTIQUES, INFORMATIQUE MEDICALE LE TREUT Yves-Patrice (PU-PH) Surnombre
ET TECHNOLOGIES DE COMMUNICATION 4604 SIELEZNEFF Igor (PU-PH)
CLAVERIE Jean-Michel (PU-PH) Surnombre BEYER-BERJOT Laura (MCU-PH)

GAUDART Jean (PU-PH)
GIORGI Roch (PU-PH)

CHAUDET Hervé (MCU-PH) | CHIRURGIE GENERALE 5302 ]
DUFOUR Jean-Charles (MCU-PH)
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GIUSIANO Bernard (MCU-PH)
MANCINI Julien (MCU-PH)

ABU ZAINEH Mohammad (MCF) (5éme section)
BOYER Sylvie (MCF) (5éme section)

| CHIRURGIE ORTHOPEDIQUE ET TRAUMATOLOGIQUE 5002 I

ARGENSON Jean-Noé&l (PU-PH)
BLONDEL Benjamin (PU-PH)
CURVALE Georges (PU-PH)
FLECHER Xavier (PU PH)
PARRATTE Sébastien (PU-PH)
ROCHWERGER Richard (PU-PH)
TROPIANO Patrick (PU-PH)

OLLIVIER Matthieu (MCU-PH)

l CANCEROLOGIE ; RADIOTHERAPIE 4702 |

BERTUCCI Frangois (PU-PH)

CHINOT Olivier (PU-PH)

COWEN Didier (PU-PH)

DUFFAUD Florence (PU-PH)

GONCALVES Anthony PU-PH)
HOUVENAEGHEL Gilles (PU-PH)
LAMBAUDIE Eric (PU-PH)

MARANINCHI Dominique (PU-PH) Surnombre
SALAS Sébastien (PU-PH)

VIENS Patrice (PU-PH)

SABATIER Renaud (MCU-PH)

DELPERO Jean-Robert (PU-PH)
MOUTARDIER Vincent (PU-PH)
SEBAG Frédéric (PU-PH)
TURRINI Olivier (PU-PH)

BEGE Thierry (MCU-PH)
BIRNBAUM David (MCU-PH)

l CHIRURGIE INFANTILE 5402 |

GUYS Jean-Michel (PU-PH)
JOUVE Jean-Luc (PU-PH)
LAUNAY Franck (PU-PH)
MERROT Thierry (PU-PH)
VIEHWEGER Heide Elke (PU-PH)

l CHIRURGIE MAXILLO-FACIALE ET STOMATOLOGIE 5503 ]

CHOSSEGROS Cyrille (PU-PH)
GUYOT Laurent (PU-PH)

FOLETTI Jean-Marc (MCU-PH)

| CHIRURGIE THORACIQUE ET CARDIOVASCULAIRE 5103 I

COLLART Frédéric (PU-PH)
D'JOURNO Xavier (PU-PH)
DODDOLI Christophe (PU-PH)
GARIBOLDI Vlad (PU-PH)
MACE Loic (PU-PH)

THOMAS Pascal (PU-PH)

FOUILLOUX Virginie (MCU-PH)

GRISOLI Dominique (MCU-PH)
TROUSSE Delphine (MCU-PH)

| CHIRURGIE VASCULAIRE ; MEDECINE VASCULAIRE 5104 1

CHIRURGIE PLASTIQUE,

RECONSTRUCTRICE ET ESTHETIQUE ; BRULOLOGIE 5004

CASANOVA Dominique (PU-PH)
LEGRE Régis (PU-PH)

HAUTIER/KRAHN Aurélie (MCU-PH)

ALIMI Yves (PU-PH)

AMABILE Philippe (PU-PH)
BARTOLI Michel (PU-PH)
MAGNAN Pierre-Edouard (PU-PH)
PIQUET Philippe (PU-PH)

SARLON-BARTOLI Gabrielle (MCU PH)

| HISTOLOGIE, EMBRYOLOGIE ET CYTOGENETIQUE 4202 |

GRILLO Jean-Marie (PU-PH) Surnombre
LEPIDI Hubert (PU-PH)

ACHARD Vincent (MCU-PH) disponibilité
PAULMYER/LACROIX Odile (MCU-PH)

l DERMATOLOGIE - VENEREOLOGIE 5003 I

BERBIS Philippe (PU-PH)
GAUDY/MARQUESTE Caroline (PU-PH)
GROB Jean-Jacques (PU-PH)
RICHARD/LALLEMAND Marie-Aleth (PU-PH)

I DUSI |
COLSON Sébastien (MCF)

ENDOCRINOLOGIE ,DIABETE ET MALADIES METABOLIQUES ;
GYNECOLOGIE MEDICALE 5404

BRUE Thierry (PU-PH)

CASTINETTI Frédéric (PU-PH)

| GASTROENTEROLOGIE ; HEPATOLOGIE ; ADDICTOLOGIE 5201 |

BARTHET Marc (PU-PH)

BERNARD Jean-Paul (PU-PH)
BOTTA-FRIDLUND Danielle (PU-PH)
DAHAN-ALCARAZ Laetitia (PU-PH)
GEROLAMI-SANTANDREA René (PU-PH)
GRANDVAL Philippe (PU-PH)

GRIMAUD Jean-Charles (PU-PH)

SEITZ Jean-Frangois (PU-PH)

VITTON Véronique (PU-PH)

GONZALEZ Jean-Michel ( MCU-PH)

l GENETIQUE 4704 ]

BEROUD Christophe (PU-PH)
KRAHN Martin (PU-PH)

LEVY Nicolas (PU-PH)

MONCLA Anne (PU-PH)
SARLES/PHILIP Nicole (PU-PH)

NGYUEN Karine (MCU-PH)
TOGA Caroline (MCU-PH)
ZATTARA/CANNONI Héléne (MCU-PH)

l GYNECOLOGIE-OBSTETRIQUE ; GYNECOLOGIE MEDICALE 5403 |

IPIDEMIOLOGIEI ECONOMIE DE LA SANTE ET PREVENTION 4601

AUQUIER Pascal (PU-PH)

BOYER Laurent (PU-PH)

CHABOT Jean-Michel (PU-PH)
GENTILE Stéphanie (PU-PH)
SAMBUC Roland (PU-PH) Surnombre
THIRION Xavier (PU-PH)

AGOSTINI Aubert (PU-PH)

BOUBLI Léon (PU-PH)

BRETELLE Florence (PU-PH)
CARCOPINO-TUSOLI Xavier (PU-PH)
COURBIERE Blandine (PU-PH)
CRAVELLO Ludovic (PU-PH)
D'ERCOLE Claude (PU-PH)
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BERBIS Julie (MCU-PH)
LAGOUANELLE/SIMEONI Marie-Claude (MCU-PH)

MINVIELLE/DEVICTOR Bénédicte (MCF)(06&me section)
TANTI-HARDOUIN Nicolas (PRAG)

IMMUNOLOGIE 4703 |

l HEMATOLOGIE ; TRANSFUSION 4701

KAPLANSKI Gilles (PU-PH)
MEGE Jean-Louis (PU-PH)
OLIVE Daniel (PU-PH)
VIVIER Eric (PU-PH)

FERON Francois (PR) (69éme section)

BOUCRAUT Joseph (MCU-PH)
DEGEORGES/VITTE Joélle (MCU-PH)
DESPLAT/JEGO Sophie (MCU-PH)
ROBERT Philippe (MCU-PH)

VELY Frédéric (MCU-PH)

BOUCAULT/GARROUSTE Frangoise (MCF) 65éme section)

| MALADIES INFECTIEUSES ; MALADIES TROPICALES 4503 I

BROUQUI Philippe (PU-PH)
LAGIER Jean-Christophe (PU-PH)
PAROLA Philippe (PU-PH)

STEIN Andréas (PU-PH)

MILLION Matthieu (MCU-PH)

BLAISE Didier (PU-PH)

COSTELLO Régis (PU-PH)

CHIARONI Jacques (PU-PH)
GILBERT/ALESSI Marie-Christine (PU-PH)
MORANGE Pierre-Emmanuel (PU-PH)
VEY Norbert (PU-PH)

GELSI/BOYER Véronique (MCU-PH)
LAFAGE/POCHITALOFF-HUVALE Marina (MCU-PH)
LOOSVELD Marie (MCU-PH)

POGGI Marjorie (MCF) (64éme section)

l MEDECINE LEGALE ET DROIT DE LA SANTE 4603

LEONETTI Georges (PU-PH)
PELISSIER/ALICOT Anne-Laure (PU-PH)
PIERCECCHI/MARTI Marie-Dominique (PU-PH)

BARTOLI Christophe (MCU-PH)
TUCHTAN-TORRENTS Lucile (MCU-PH)

BERLAND/BENHAIM Caroline (MCF) (1ére section)

l MEDECINE PHYSIQUE ET DE READAPTATION 4905

| MEDECINE INTERNE ; GERIATRIE ET BIOLOGIE DU |
VIEILLISSEMENT ; MEDECINE GENERALE ; ADDICTOLOGIE 5301
BONIN/GUILLAUME Sylvie (PU-PH)

DISDIER Patrick (PU-PH)

DURAND Jean-Marc (PU-PH)

FRANCES Yves (PU-PH) Surnombre

GRANEL/REY Brigitte (PU-PH)

HARLE Jean-Robert (PU-PH)

ROSSI Pascal (PU-PH)

SCHLEINITZ Nicolas (PU-PH)

EBBO Mikael (MCU-PH)

GENTILE Gaétan (MCF Méd. Gén. Temps plein)

ADNOT Sébastien (PR associé Méd. Gén. a mi-temps)
FILIPPI Simon (PR associé Méd. Gén. a mi-temps)

BARGIER Jacques (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)

BONNET Pierre-André (MCF associé Méd. Gén a mi-temps)
CALVET-MONTREDON Céline (MCF associé Méd. Gén. a temps plein)
GUIDA Pierre (MCF associé Méd. Gén. a mi-temps)

JANCZEWSKI Aurélie (MCF associé Méd. Gén. A mi-temps)

BENSOUSSAN Laurent (PU-PH)
VITON Jean-Michel (PU-PH)

| MEDECINE ET SANTE AU TRAVAIL 4602

LEHUCHER/MICHEL Marie-Pascale (PU-PH)

BERGE-LEFRANC Jean-Louis (MCU-PH)
SARI/MINODIER Irene (MCU-PH)

l NEPHROLOGIE 5203

BERLAND Yvon (PU-PH) Surnombre
BRUNET Philippe (PU-PH)

BURTEY Stépahne (PU-PH)
DUSSOL Bertrand (PU-PH)

JOURDE CHICHE Noémie (PU PH)
MOAL Valérie (PU-PH)

l NUTRITION 4404 1

l NEUROCHIRURGIE 4902

DARMON Patrice (PU-PH)
RACCAH Denis (PU-PH)
VALERO René (PU-PH)

ATLAN Catherine (MCU-PH) disponibilité
BELIARD Sophie (MCU-PH)

MARANINCHI Marie (MCF) (66&me section)

DUFOUR Henry (PU-PH)
FUENTES Stéphane (PU-PH)
REGIS Jean (PU-PH)

ROCHE Pierre-Hugues (PU-PH)
SCAVARDA Didier (PU-PH)

CARRON Romain (MCU PH)
GRAILLON Thomas (MCU PH)

l NEUROLOGIE 4901

| ONCOLOGIE 65 (BIOLOGIE CELLULAIRE) |

CHABANNON Christian (PR) (66&me section)
SOBOL Hagay (PR) (65&me section)

l OPHTALMOLOGIE 5502 |

DENIS Daniéle (PU-PH)

HOFFART Louis (PU-PH)

MATONTI Frédéric (PU-PH)

RIDINGS Bernard (PU-PH) Surnombre

ATTARIAN Sharham (PU PH)
AUDOIN Bertrand (PU-PH)
AZULAY Jean-Philippe (PU-PH)
CECCALDI Mathieu (PU-PH)
EUSEBIO Alexandre (PU-PH)
FELICIAN Olivier (PU-PH)
PELLETIER Jean (PU-PH)

l PEDOPSYCHIATRIE; ADDICTOLOGIE 4904

DA FONSECA David (PU-PH)
POINSO Francois (PU-PH)
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l OTO-RHINO-LARYNGOLOGIE 5501 1

DESSI Patrick (PU-PH) PHARMACOLOGIE FONDAMENTALE -
FAKHRY Nicolas (PU-PH) PHARMACOLOGIE CLINIQUE; ADDICTOLOGIE 4803
GIOVANNI Antoine (PU-PH)

LAVIEILLE Jean-Pierre (PU-PH) BLIN Olivier (PU-PH)

NICOLLAS Richard (PU-PH) FAUGERE Gérard (PU-PH) Surnombre

TRIGLIA Jean-Michel (PU-PH) MICALLEF/ROLL Joélle (PU-PH)

SIMON Nicolas (PU-PH)
DEVEZE Arnaud (MCU-PH) Disponibilité

BOULAMERY Audrey (MCU-PH)
REVIS Joana (MAST) (Orthophonie) (7éme Section) VALLI Marc (MCU-PH)

l PHILOSPHIE 17 |

| PARASITOLOGIE ET MYCOLOGIE 4502 |

DESSEIN Alain (PU-PH) Surnombre

LE COZ Pierre (PR) (17&éme section)

CASSAGNE Carole (MCU-PH)
L'OLLIVIER Coralie (MCU-PH)
MARY Charles (MCU-PH)
RANQUE Stéphane (MCU-PH)
TOGA Isabelle (MCU-PH)

l PEDIATRIE 5401 | l PHYSIOLOGIE 4402 ]

ANDRE Nicolas (PU-PH) BARTOLOMEI Fabrice (PU-PH)

CHAMBOST Hervé (PU-PH) BREGEON Fabienne (PU-PH)

DUBUS Jean-Christophe (PU-PH) MEYER/DUTOUR Anne (PU-PH)

GIRAUD/CHABROL Brigitte (PU-PH) TREBUCHON/DA FONSECA Agnés (PU-PH)

MICHEL Gérard (PU-PH)

MILH Mathieu (PU-PH) BARTHELEMY Pierre (MCU-PH)

REYNAUD Rachel (PU-PH) BONINI Francesca (MCU-PH)

SARLES Jacques (PU-PH) BOULLU/CIOCCA Sandrine (MCU-PH)

TSIMARATOS Michel (PU-PH) DADOUN Frédéric (MCU-PH) (disponibilité)
DEL VOLGO/GORI Marie-José (MCU-PH)

COZE Carole (MCU-PH) DELLIAUX Stéphane (MCU-PH)

FABRE Alexandre (MCU-PH) GABORIT Bénédicte (MCU-PH)

OUDIN Claire (MCU-PH) REY Marc (MCU-PH)

OVAERT Caroline (MCU-PH)

| PSYCHIATRIE D'ADULTES ; ADDICTOLOGIE 4903 | LIMERAT/BOUDOURESQUE Frangoise (MCF) (40éme section) Retraite 1/5/2018
RUEL Jéréme (MCF) (69&me section)

BAILLY Daniel (PU-PH) STEINBERG Jean-Guillaume (MCF) (66éme section)

LANCON Christophe (PU-PH) THIRION Sylvie (MCF) (66éme section)

NAUDIN Jean (PU-PH)

[CHOLOGIE - PSYCHOLOGIE CLINIQUE, PCYCHOLOGIE SOCIALE 16

PNEUMOLOGIE; ADDICTOLOGIE 5101 ]

AGHABABIAN Valérie (PR)
ASTOUL Philippe (PU-PH)

| RADIOLOGIE ET IMAGERIE MEDICALE 4302 | BARLESI Fabrice (PU-PH)
CHANEZ Pascal (PU-PH)
BARTOLI Jean-Michel (PU-PH) CHARPIN Denis (PU-PH) Surnombre
CHAGNAUD Christophe (PU-PH) GREILLIER Laurent (PU PH)
CHAUMOITRE Kathia (PU-PH) REYNAUD/GAUBERT Martine (PU-PH)
GIRARD Nadine (PU-PH)
GORINCOUR Guillaume (PU-PH) MASCAUX Céline (MCU-PH)
JACQUIER Alexis (PU-PH)
MOULIN Guy (PU-PH) TOMASINI Pascale (Maitre de conférences associé des universités)

PANUEL Michel (PU-PH)
PETIT Philippe (PU-PH)
VAROQUAUX Arthur Damien (PU-PH)

VIDAL Vincent (PU-PH) | THERAPEUTIQUE; MEDECINE D'URGENCE; ADDICTOLOGIE 4804 |
| REANIMATION MEDICALE ; MEDECINE URGENCE 4802 | AMBROSI Pierre (PU-PH)

BARTOLIN Robert (PU-PH) Surnombre

GAINNIER Marc (PU-PH) VILLANI Patrick (PU-PH)
GERBEAUX Patrick (PU-PH)
PAPAZIAN Laurent (PU-PH) DAUMAS Aurélie (MCU-PH)
ROCH Antoine (PU-PH)
HRAIECH Sami (MCU-PH) | UROLOGIE 5204 ]
l RHUMATOLOGIE 5001 | BASTIDE Cyrille (PU-PH)
KARSENTY Gilles (PU-PH)
GUIS Sandrine (PU-PH) LECHEVALLIER Eric (PU-PH)
LAFFORGUE Pierre (PU-PH) ROSSI Dominique (PU-PH)

PHAM Thao (PU-PH)
ROUDIER Jean (PU-PH)
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Introduction

Dans notre société vieillissante, la fin de vie est devenue une préoccupation et un
enjeu pour beaucoup de Frangais. Entre batailles d’opinions, témoignages médiatisés,
vécus de la fin de vie des proches, craintes et interrogations sur le sens de la vie, ce sujet
n’a pas fini d’étre au cceur de I'actualité.

Les campagnes récentes et les nouvelles lois sur le vieillissement et la fin de vie
ne cessent d’affirmer que chacun peut envisager les conditions de sa fin de vie, et que
c’est au médecin traitant d’en informer ses patients et de soutenir leur réflexion.

En effet, il semble important d’anticiper la fin de vie pour que celle-ci soit apaisée
et au plus proche des aspirations de chacun. Le médecin généraliste, par la relation de
confiance qu'’il établit avec ses patients, semble étre le plus a méme de les accompagner
sur ces sujets. Il a cependant peu d’outils a sa disposition.

Il nous a donc paru intéressant de nous pencher sur la question de 'anticipation
des problématiques liées au vieillissement et a la fin de vie, au cceur de la mission
préventive du médecin traitant.

Nous nous sommes demandé comment les médecins généralistes abordaient ce
sujet avec leurs patients agés. Pour que cette question soit envisagée de maniere
complete, nous avons choisi de réaliser ce travail en deux parties complémentaires :
d’'une part, des entretiens avec des médecins généralistes, d’autre part, des entretiens
avec des patients agés, afin de recueillir et comparer les avis des différents protagonistes
impliqués dans le dialogue.

Ayant toutes deux effectué un semestre d’internat chez des médecins généralistes
du bassin d’Apt (Vaucluse, France), et ayant beaucoup apprécié 'exercice de la médecine
en milieu semi-rural, nous avons choisi ce lieu pour faire notre étude. Les médecins
traitants y ont un rdle de coordination des soins et d’anticipation des prises en charge
d’autant plus important qu’excepté '’hdpital de proximité situé dans la ville, les centres

hospitaliers spécialisés sont éloignés d’'une cinquantaine de kilometres.

Par le biais d'une étude qualitative basée sur des entretiens semi-dirigés, nous
avons analysé la maniéere dont des médecins généralistes et leurs patients agés abordent

le vieillissement et la fin de vie.



PARTIE 1 : EXPOSITION

[.  CONTEXTE

A. Définitions

1. Le vieillissement

a. Qu’est-ce que le vieillissement ?

Le corpus de gériatrie en donne cette définition : « Le vieillissement correspond a
I’ensemble des processus physiologiques et psychologiques qui modifient la structure et les
fonctions de I'organisme a partir de I'dge miir. Il est la résultante des effets intriqués de
facteurs génétiques et de facteurs environnementaux auxquels est soumis l'organisme tout
au long de sa vie. Il s'agit d'un processus lent et progressif. L'état de santé d'une personne
dgée résulte habituellement des effets du vieillissement et des effets additifs de maladies
passées, actuelles, chroniques ou aigués. »

Pour la vieillesse, 'Organisation mondiale de la santé (OMS) retient le critére

d’age de 60 ans et plus, mais c’est avant tout une notion trés subjective.

b. Conséquences physiologiques du vieillissement : fragilité, perte

d’autonomie et dépendance

Le vieillissement a de nombreux retentissements sur le plan physique
cardiovasculaires, locomoteurs, cutanés, sensoriels et cognitifs, pour n’en citer que
quelques-uns, qui alterent I'autonomie de la personne de maniere durable. Il devient
plus difficile pour la personne agée de réaliser les activités de la vie quotidienne telles
que se déplacer ou communiquer.

On note également un déclin cognitif progressif, pouvant aller jusqu’au syndrome
démentiel, qui consiste en une perte progressive et globale des facultés mentales d'un

individu, entravant son autonomie dans la vie quotidienne.
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Le vieillissement s’accompagne donc d'une réduction des capacités de
I'organisme, et d’'une fragilité rendant nécessaire I'adaptation des conditions de vie de la
personne.

La Société francophone de médecine d’urgence donne une définition de la
fragilité de la personne agée (1) : « Risque de déséquilibre entre des éléments somatiques,
psychiques et sociaux, provoqué par une agression méme minime. En pratique, elle se
manifeste et s’évalue par l'apparition de troubles cognitifs, comportementaux et sensoriels,
de poly-pathologies, de poly-médications, et par l'accroissement des besoins d’aide dans la
vie quotidienne. »

La présence d’au moins un des criteres suivants définit la fragilité de la personne
agée 1) :

- troubles cognitifs,

- hygiene défectueuse,

- troubles du comportement,

- troubles sensoriels,

- dépression,

- perte d’autonomie,

- absence d’entourage,

- trouble de I’équilibre avec chutes fréquentes,

- hospitalisations répétées dans les six derniers mois,

- poly-médication,

- troubles nutritionnels.
Cette fragilité peut conduire a une situation de dépendance: il est alors

impossible pour la personne agée d’effectuer seule certains actes de la vie courante dans

son environnement habituel.
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c. Modélisation du vieillissement : le modele de Bouchon

Le Docteur Bouchon, médecin gériatre, a proposé en 1984 une modélisation du
déclin fonctionnel des personnes agées via un graphique mettant en miroir I'age et la
fonction d’organe (2). Sur ce schéma (Graphique 1), I'age du patient est reporté en abscisse
et la fonction d’organe en ordonnée (au maximum 100%). Un seuil clinique

d’insuffisance signe la décompensation fonctionnelle précédant le déces de la personne.

Fonction @ Vieillissement physiologique
d'organe X @ Maladie chronique

100 % ®) Maladie aigué

Seuil "d'insuffisance”

0 Age 100 ans

GRAPHIQUE 1 - MODELE DE BOUCHON.

La courbe 1 représente les conséquences du vieillissement physiologique sur la
fonction d’organe : vieillissement cardiaque, vasculaire, rénal ou cérébral notamment,
qui ne provoquerait jamais a lui seul la décompensation fonctionnelle.

La courbe 2 représente les conséquences d'une ou de plusieurs maladies
chroniques qui viennent s’ajouter au vieillissement physiologique (par exemple de
I'ostéoporose, de I'hypertension artérielle, une polyarthrite). La maladie chronique, si
elle évolue, peut conduire au stade d’'insuffisance : par exemple, une maladie
d'Alzheimer compliquée de dénutrition et d’infections, lorsque la personne est
grabataire.

La courbe 3 représente le facteur aigu de décompensation ; c’est souvent
I'élément que le médecin peut traiter: un stress aigu, une affection médicale
intercurrente ou une pathologie iatrogéne : par exemple, une prise d’hypnotiques a

'origine d’'une chute, compliquée d’une fracture du col du fémur.
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2. Lafin de vie

a. Qu’est-ce que la fin de vie ?

La fin de vie est une notion trés complexe a définir. Le Docteur Marie-Jo Thiel,
médecin et philosophe, souligne le fait que cette notion englobe de nombreuses
situations cliniques et humaines tres différentes les unes des autres, d’ou la difficulté de
donner un sens précis a cette expression (3. Elle rappelle que la fin de vie désigne
traditionnellement aussi bien la vieillesse avec ses complications que l'agonie qui
précede la mort. Aujourd’hui, avec le développement de la culture palliative, ce terme
peut évoquer le moment ou la maladie devient incurable et ou les soins actifs laissent
place aux soins de confort. Le Docteur Thiel ajoute qu’il est difficile de donner une
définition temporelle a la fin de vie, d’autant plus que I'espérance de vie tend a s’allonger
chaque année.

Dans sa thése, le Docteur Xavier Lemercier souligne que «la subjectivité du
soignant dans la qualification de son patient en fin de vie reste importante, empéchant la
définition des contours de la fin de vie » (4.

La fin de vie s’inscrit dans la continuité de la vie humaine, mais a des enjeux qui
lui sont propres. Comme le précise 'Observatoire national de la fin de vie (ONFV) en
2011 : « la question de la fin de vie ne saurait se réduire au seul temps de la « toute fin de
de vie ». Elle fait irruption des I'annonce de la maladie grave et s’invite progressivement
tout au long de la maladie et du vieillissement, elle s’éprouve lors des derniers instants, et
se prolonge apres le déces » ().

Les Docteurs Sturtewagen et Chevalier parlent de la fin de vie comme d'un
« déclin clinique et fonctionnel » (©). Ils identifient les personnes en fin de vie sur la base
de caractéristiques cliniques, du jugement médical et d'un score prédictif de survie.

La fin de vie renferme des problématiques médicales et des préoccupations
spécifiques pour les patients : notamment prise en charge de la douleur, communication

avec le médecin, préparation a la mort, réflexion sur le sens de sa vie (7),

« Finir sa vie, c’est d’abord la continuer. »

Jacques Ricot, philosophe
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b. Description des trois principales trajectoires de fin de vie

Dans ses différents rapports, I’'Observatoire national de la fin de vie s’est appuyé
sur un graphique (Graphique 2) modélisant trois principales trajectoires d’évolution
clinique des personnes en fin de vie (8).

La courbe la plus haute est celle d’'un déclin rapide : évolution progressive d’'une
pathologie chronique, suivie d’'une phase terminale assez rapide. Elle caractérise
notamment la fin de vie des personnes atteintes de cancer.

La courbe du milieu schématise un déclin graduel, ponctué d’épisodes aigus
suivis de récupération. La mort est souvent soudaine et inattendue. Elle caractérise la fin
de vie des personnes atteintes de défaillances d’organes.

La courbe du bas modélise un déclin lent et progressif, marqué par une perte
progressive des capacités cognitives et fonctionnelles. Elle correspond a la fin de vie des

personnes atteintes de maladie d’Alzheimer ou d’un trouble cognitif apparenté.

High

| —

()

-

(8}

c

-

w

Low Death
Time

esmse Deéclin rapide (cancer, etc.)

ssmme Deéclin graduel (défaillances d’organe)

==e Deéclin lent (troubles cognitifs, etc.)

GRAPHIQUE 2 - TROIS PRINCIPALES TRAJECTOIRES EN FIN DE VIE. MURRAY ET AL. 2005.

Ces trois trajectoires tendent a orienter le lieu de la prise en charge de la fin de

vie, adapté a la situation du patient : hopital, domicile ou institution principalement.
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B. Le vieillissement et la fin de vie en chiffres

1. Etat des lieux en France

a. Espérance de vie en France

Selon les chiffres de I'Institut national d’études démographiques (INED) de 2016,
en France (9:

L’espérance de vie a la naissance est de 79,4 ans pour les hommes et de 85,4 ans
pour les femmes.

L’espérance de vie a 65 ans est en moyenne de 19,4 ans pour les hommes et 23,3

ans pour les femmes.

L’espérance de vie a 60 ans a beaucoup augmenté : entre 1945 et 1995, elle est
passée de 15 a 19 ans pour les hommes et de 18 a 25 ans pour les femmes (10),

Face au vieillissement de la population, s’est développée la notion « d’espérance
de vie sans incapacités », 11 c’est-a-dire le nombre d’années de vie sans limitation des
fonctions essentielles : se déplacer, se nourrir, se vétir. Ces données sont basées sur des
indicateurs de mortalité et d’incapacité, afin de rendre compte de la qualité des années
de vie. Selon les chiffres de I'INED pour la période 2008-2010, I'espérance de vie a 65
ans sans incapacité est de 8,9 ans pour les hommes et 9,8 ans pour les femmes, tandis
que 'espérance de vie a 65 ans sans maladie chronique est de 6,3 ans pour les hommes
et 7,8 ans pour les femmes. Enfin, 'espérance de vie en bonne santé percue a 65 ans est

de 6,9 ans pour les hommes et 7,6 ans pour les femmes (11),

« Aujourd’hui, la plupart des gens vivent longtemps, méme dans les pays les plus pauvres.
Mais ¢a ne suffit pas. Nous devons faire en sorte que les gens vivent non seulement plus
longtemps mais aussi en bonne santé et que leur vie ait du sens et soit digne.

Si nous y parvenons, ce sera bon non seulement pour les personnes dgées, mais aussi pour
I’ensemble de la société. »

Docteur Margaret Chan, directeur général de 'OMS 2006-2017
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b. Répartition des personnes agées en France

Selon 'OMS, en 2015 les personnes de plus de 60 ans représentent 23% de la
population francaise, contre 11% dans le monde (12),

La répartition des personnes agées de plus de 60 ans varie d’'une région de
France a l'autre. Elles sont en proportion plus nombreuses dans le sud de la France,
notamment dans le sud-ouest. Selon les estimations des derniéres études de I'Institut

national de la statistique et des études économiques (INSEE), les écarts entre les régions

devraient se creuser jusqu’en 2040 (Carte 1).

Part des personnes
agées de plus de 60 ans, en %

B 38
Ws33-38
W30-33
[T25-30
| |=25

CARTE 1 - PROJECTION 2007-204.0 PAR DEPARTEMENT DES PERSONNES AGEES DE PLUS DE 60 ANS EN FRANCE.
INSEE, PROJECTION DE LA POPULATION 2007-2040.
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c. Répartition des personnes dépendantes en France

L’accroissement de la population agée s’accompagne de l'augmentation de la
population de personnes ayant perdu leur autonomie.

Des études de I'INSEE prévoient une augmentation de 50% des personnes
dépendantes entre 2000 et 2040, ce qui représente 1,1 a 1,5 million de personnes (13).

Cette dépendance varie en fonction de I'age : en 2015, les personnes dépendantes
représentaient 3% des personnes de plus de 60 ans et 40% des plus de 90 ans (14),

La répartition des personnes dépendantes en France varie d’'une région a l'autre :

en 1999, elles se situaient majoritairement dans le Nord de la France (Carte 2).

T de dépendance
patential standardisg (%)

73 ow plus

D GB.5 & mains de 73
ha B5.5 & meains de 68,5
0w 62 & moins de 65,5
Moins dia 62

OooEm

D GH - Insee 2006

Mote de lecture : Les taux de dépendance standardisés sont calculés en appliquant a chagque département la
structure par sexe et age de la France. Cela permet de comparer les départements indépendamment de leur
structure par age.

Source : Insee - Recensement de la population 1999, enquéte HID 1998 - 1999

CARTE 2 - TAUX DE DEPENDANCE EN 1999 EN FRANCE. INSEE 2006.
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d. Causes de déces en France

Les principales causes de déces en France dans la population générale sont les
cancers (28.7%) puis les maladies cardio-vasculaires (25%), aussi bien pour les hommes

que pour les femmes (Graphique 3).

Tumeurs

Maladie de'appareil circulatoire
Autres causes

Maladies de 'appareil respiratoire
Causesexternes

Troubles mentaux et du comportement
Maladies de Iappareil digestif

Maladies infectieuses et parasitaires

Source : MISERMN Cépilc. 2013

Causes de déces, 2013

GRAPHIQUE 3 - CAUSES DE DECES DANS LA POPULATION FRANCAISE EN 2013. CEPIDC INSERM.

En revanche, chez les personnes de plus de 75 ans, on retrouve d’abord les

maladies cardio-vasculaires (31.96%) puis les cancers (22.38%) (Tableau 1).

Causes médicales de décés Effectifs %
Maladie de l'appareil circulatoire 115 142 31,96%
Tumeurs 80614 22,38%
Maladies de I'appareil respiratoire 25 BB5 7,18%
Maladies du systéme nerveux 26 303 7.30%
Maladies de I'appareil digestif 13 586 3.77%
Maladies infectieuses 7 585 2.11%
Troubles mentaux et du compartement 13 338 3,70%
Blessures et empoisonnements 17 663 4.90%
Aufres causes 60171 16,70%
Ensemble 360 267 100,00%

TABLEAU 1 - CAUSES DE DECES DES PERSONNES AGEES DE 75 ANS OU PLUS EN 2010. CEPIDC INSERM.
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2. Etat des lieux en Europe

Le vieillissement de la population touche I'Europe dans sa globalité, avec
toutefois des disparités selon les pays. Certains pays, comme [I'ltalie et I’Allemagne,
dénombraient en 2008 plus de 24% de personnes agées de plus de 60 ans, alors qu’au
Luxembourg ou en Irlande, ces personnes représentaient moins de 20% de la
population. Ce phénomene de vieillissement en Europe est amené a se poursuivre dans

les années a venir (Graphique 4).

Proportion de personnes agées de 65 ans et plus (%)
en 2008 et prévisions pour 2040 dans 29 pays
européens classés selon la valeur de 2008

Ined 2011

Union européenne

Allemagne
Italie

Gréce
Suéde
Portugal
Bulgarie
Estonie
Lettonie
Belgique
Autriche
France
Espagne
Finlande
Suisse
Slovénie
Hongrie
Royaume-Uni
Lituanie
Danemark
Roumanie
Pays-Bas
Norvege
Rép. tcheque
Luxembourg
Pologne
Malte
Chypre
Slovaquie

Ll

Irlande

0 5 10 15 20 25 30 35

I 2008 B3 2040 Source : Eurostat,

GRAPHIQUE 4 - REPARTITION DE LA POPULATION DES PLUS DE 65 ANS DANS L'UE EN 2008 ET
PREVISIONS POUR 2040. EUROSTAT.
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C. Cadre législatif

Au cours des dernieres décennies, le cadre législatif de la vieillesse et de la fin de
vie a beaucoup évolué. Il est encore en révision en 2018, notamment par le biais des

Etats généraux de la bioéthique.

1. Loi du 9 juin 1999 et droit a I'acces aux soins palliatifs

La loi du 9 juin 1999 précise le droit pour tout patient d’avoir recours aux soins
palliatifs (15).

L’OMS donne en 1990 cette définition des soins palliatifs : «soins actifs et
complets donnés au malade dont l'affection ne répond plus au traitement curatif » (16). Elle
précise en 2002 : « Les soins palliatifs cherchent a améliorer la qualité de vie des patients
et de leur famille, face aux conséquences d’'une maladie potentiellement mortelle. [...] Ils
proposent un systeme de soutien pour aider les patients a vivre aussi activement que
possible jusqu’a la mort, et les familles a tenir pendant la maladie du patient et leur propre
deuil. Les soins palliatifs sont applicables t6t dans le décours de la maladie, en association
avec d’autres traitements pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie et la
radiothérapie, et incluent les investigations requises afin de mieux comprendre les

complications cliniques génantes pour mieux les prendre en charge. » (16),

2. Loi du 4 mars 2002 et notion de personne de confiance

La loi du 4 mars 2002, « relative aux droits des malades et a la qualité du systeme
de santé » (17) aussi appelée loi Kouchner, définit les droits essentiels des malades et
notamment le droit a étre informé de son état de santé et a exprimer un « consentement
éclairé » pour les choix thérapeutiques.

Cette loi a par ailleurs établi la notion de personne de confiance. D’apres le Code
de santé publique (18): « 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. Cette désignation est faite par écrit. Elle est révocable a tout moment. Si le malade
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le souhaite, la personne de confiance l'accompagne dans ses démarches et assiste aux

entretiens médicaux afin de l'aider dans ses décisions. »

3. « Loi Leonetti » du 22 avril 2005 et directives anticipées

Le 22 avril 2005, la loi dite « loi Leonetti », « relative aux droits des malades et a la
fin de vie » (19) a affirmé le droit du malade a limiter ou arréter un traitement entrepris.
De plus, la loi a statué sur la notion d’obstination déraisonnable, concernant des actes
disproportionnés sans autre effet que le maintien artificiel de la vie. Elle a également
étudié la prise de décision thérapeutique dans le cas ou le patient serait inconscient, en
introduisant la notion de directives anticipées, en réaffirmant la nécessité d’une
procédure collégiale et en renforcant le role de la personne de confiance.

Les directives anticipées sont des documents permettant aux personnes majeures
d’exprimer par anticipation et par écrit leurs volontés au sujet de leur fin de vie, en ce
qui concerne la limitation ou I'arrét des traitements médicaux, si elles n’étaient plus en
état de s’exprimer. D’aprés le Code de santé publique (29 : « Toute personne majeure peut
rédiger des directives anticipées pour le cas ot elle serait un jour hors d'état d'exprimer sa
volonté. Ces directives anticipées indiquent les souhaits de la personne relatifs a sa fin de

vie concernant les conditions de la limitation ou l'arrét de traitement. »

4. Loi du 28 décembre 2015 pour I'adaptation de la société au

vieillissement

Le 28 décembre 2015 a été promulguée « la loi pour I'adaptation de la société au
vieillissement » (21), pour aider les personnes agées et leur entourage au quotidien.
Revalorisation des aides, aide financiere permettant un répit pour les proches-aidants et
optimisation des services de soins a domicile sont autant de mesures envisagées pour

une meilleure qualité de vie des personnes vieillissantes.
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5. Loidu 2 février 2016 « créant de nouveaux droits en faveur des

malades et des personnes en fin de vie »

En février 2016 a été adoptée la loi « créant de nouveaux droits en faveur des
malades et des personnes en fin de vie » soumise par Messieurs Alain Claeys et Jean
Leonetti (22). Ces nouveaux droits sont I'acces a la sédation profonde terminale et le
caractére opposable des directives anticipées. La loi précise par ailleurs a 'article 3 que
« les directives anticipées sont notamment conservées sur un registre national faisant
l'objet d’un traitement automatisé » et que « le médecin traitant informe ses patients de la

possibilité et des conditions de réalisation des directives anticipées » (22).
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D. Représentations de la vieillesse et de la fin de vie dans la société

1. Représentations du vieillissement dans la société

Dans nos sociétés occidentales, a '’heure ou sont glorifiées la performance, la
rentabilité, la jeunesse et la beauté, les personnes agées ne sont pas valorisées.

Le sociologue Louis-Vincent Thomas a développé le concept de sociétés «a
accumulation de biens » et de sociétés « a accumulation d’hommes » (23), Pour lui, les
sociétés « a accumulation d’hommes », notamment celles des pays d’Afrique, exaltent la
vie et incluent la mort dans le cycle vital. Elles savent plus facilement prendre en charge
la mort et le deuil, et les personnes dgées sont davantage respectées. En revanche, nos
sociétés occidentales « a accumulation de biens » peinent a trouver une place pour les
personnes agées et s’interrogent sur le sens du vieillissement.

On parle d’«agéisme » pour caractériser la discrimination sociale dont sont
victimes les personnes agées. Alors que dans les siecles précédents, la vieillesse était liée
a la sagesse, c’est aujourd’hui une période qui semble lourde et inutile, voire dépourvue
de sens.

On assiste a une marginalisation des personnes agées avec une forte proportion
de personnes isolées, placées en maison de retraite, loin de leur famille. Les personnes
agées ont tendance a s’exclure et se replier sur elles-mémes quand elles ont I'impression
de peser sur leur entourage. On peut aller jusqu’a parler de « mort sociale » pour ces

personnes.

2. Evolution de la vision de la mort dans la société

a. Lamort dans la société du Moyen Age

Au Moyen Age, la mort était omniprésente. La mortalité en couches, périnatale et
infantile était élevée, I'espérance de vie était faible et voir ses proches mourir était une
réalité du quotidien (24,

L’Eglise ne cessait de rappeler la nécessité de se préparer a la mort, comme le
disait 'adage « Memento mori » (« Rappelle-toi que tu vas mourir »). La mort n’était pas
véritablement redoutée car elle permettait I'entrée dans la vie éternelle. Les gens ne
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souhaitaient pas mourir a I'improviste mais au contraire en pleine conscience : « Ad
improvisa et subitanea morte libera nos Domine » (« D’'une mort subite et imprévue,
délivre-nous Seigneur »).

En outre, la mort était un événement social : le mourant se réconciliait avec les
siens, les enfants entraient et sortaient de la chambre du mourant. Il y avait un véritable
protocole de la mort. Aux XV¢ et XVI¢ siecles, des textes indiquaient la maniére dont il
fallait mourir : les « Ars moriendi » (« Art de mourir ») ; et des tableaux montraient des

scenes d’agonie au sein du foyer.

b. La mort dans la société contemporaine

De nos jours, avec I'essor des sciences et de la médecine, la mort est considérée
comme un accident, un dysfonctionnement qu’on devrait pouvoir corriger. Ayant poussé
de plus en plus loin les limites de la réanimation et les traitements des maladies, on ne
parle plus de « mort de vieillesse ». La médecine moderne a remplacé la mort par la
maladie. Elle a permis d’augmenter grandement I’espérance de vie, mais cela a contribué
a occulter la mort. La possibilité de retarder le moment de la mort a fait en partie perdre
a celle-ci son caractere fatidique.

Désormais, notamment du fait du recul de la pratique religieuse dans la société
francaise, ce n’est plus le prétre mais le médecin qui est le spécialiste de la mort, lui qui
sait en reconnaitre les signes annonciateurs et qui signe les certificats de déces. De

surcroit, I'hopital est devenu la norme pour la prise en charge de la mort.

c. Evolution du concept de « bonne mort »

« Bonne mort » au XII¢ siecle « Bonne mort » au XXI¢ siecle

Chez soi, entouré des siens Sans déranger les siens

En ayant préparé sa mort Le plus rapidement possible

De mort naturelle ou a la guerre Dans l'inconscience ou le sommeil
Mort dans le respect des rites Mort accidentelle

Mort « entrée dans la vie éternelle » Mort « défaillance » d’organe

TABLEAU 2 - COMPARAISON DU CONCEPT DE « BONNE MORT » AUX XIIE ET XXIE SIECLES.

24



On assiste aujourd’hui a un certain déni de la mort, qu'on veut cacher, qu'on
souhaite soudaine.

Le philosophe Norbert Elias dénonce la solitude des mourants (25). Selon lui,
I'individualisme, de plus en plus prégnant dans nos sociétés érode les solidarités
traditionnelles et diminue l'intérét porté aux plus vulnérables. De fait, le mourant est

mis a I'écart, dans une volonté d’occulter la mort de la vie sociale.

3. Lafin de vie a-t-elle du sens ?

Dans le contexte actuel de forte proportion de personnes agées
institutionnalisées, isolées, il semble difficile d’aider les personnes a garder des réves,
des passions, une vie familiale et amicale. Un nouveau défi est a relever pour notre
société : offrir aux personnes vieillissantes une fin de vie de qualité. Le constat de 'ONFV
est que « 'hdpital a sans doute eu tendance a perdre en humanité ce qu’il gagne en
efficacité » (5), Au cceur de la culture palliative, cette question de la qualité de vie tend
toutefois a devenir essentielle.

Se pose aussi la question plus philosophique du sens de la fin de vie. La fin de vie
fait peur, on l'aborde sous des angles négatifs, notamment ceux de l'obstination
déraisonnable et de la perte d’autonomie. Elle est selon 'ONFV « l’enjeu de forces
militantes véhiculant des conceptions différentes de 'humanité » ©). En effet, la fin de vie
nous questionne : qu’apporte-t-elle a la personne en train de la vivre ? Pourquoi ces
souffrances ?

Pour le journaliste Francois de Closets « la vraie question qui se pose désormais
est : peut-on se dispenser de I'agonie ? » (26), En effet, il n’est pas évident de trouver un
sens a la toute fin de la vie, empreinte de souffrance, angoisse et inconfort. On touche la
aux questions métaphysiques de la valeur de la vie, du sens de la souffrance, questions
auxquelles personne n’a de réponse évidente et qui, en plus de soulever des débats

houleux, renvoient notre société au regard qu’elle pose sur les personnes vulnérables.

« On juge d’une civilisation au sort qu’elle réserve a ses anciens. »

Claude Lévi-Strauss, anthropologue
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II. LIEUXET ACTEURS DE LA FIN DE VIE

A. Historique

1. De I'hospice a I'hopital

Dés le Moyen Age, les malades, en particulier ceux en fin de vie, étaient soignés
dans les hospices. Ceux-ci n’étaient pas spécifiquement dédiés aux mourants, mais les
malades y restaient autant qu'’ils le voulaient, donc souvent jusqu’a la mort.

En parallele des hospices, existaient des «confréries de la bonne mort »:
associations de bénévoles qui aidaient les mourants et les familles dans les rites des
funérailles et le travail de deuil.

Par la suite, les hopitaux ont succédé aux hospices dans l'accueil des malades

indigents qui n’avaient pas d’autre choix que celui de mourir a I'hopital.

2. Développement de la culture palliative

a. Renouveau des hospices au XIX¢ siecle

Jeanne Garnier, au milieu du XIX¢ siecle, visitait les mourants atteints de cancer.
Elle décida avec d’autres femmes, veuves comme elle, de se consacrer aux incurables.
Elles prirent le nom de « Dames du Calvaire » et en 1842, a Lyon, elles créerent, sous le
nom d’hospice, le premier établissement destiné a accueillir les patients cancéreux
approchant de la mort. Par la suite, d’autres maisons furent créées, dont celle de Paris
dénommeée depuis 1971 « maison médicale Jeanne Garnier ».

En parallele, en 1879, les « Irish Sisters of Charity » ouvrirent a Dublin un hospice
pour les mourants, puis en 1905 un autre hospice selon le modeéle des Dames du
Calvaire : St Joseph’s in Hackney. L’attention portée aux mourants y était telle que le
terme « hospice » en Angleterre est resté dédié a l'accompagnement des mourants.

D’autres hospices furent construits a la fin du XIX¢ siécle a Londres : St Columban,

the House of God, St Luke’s Home for the dying Poor.
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b. Approche holistique de la fin de vie : Docteur Cicely Saunders

Cicely Saunders (1918-2005) exercait le métier d’assistante sociale médicale a
Londres depuis 1947. Apres avoir accompagné un jeune homme jusqu’a la mort, celui-ci
lui ayant 1égué en remerciement une importante somme, elle eut I'idée d’ouvrir un
établissement dédié a l'accompagnement des mourants. En vue de ce projet, elle
travailla dans I'établissement St Luke’s Home for the dying Poor et fit des études de
médecine, puis elle exerca a '’hospice St Joseph.

Ses recherches sur I'antalgie 'amenerent au concept de « souffrance globale ».
Elle créa en 1967 le St Christopher Hospice, dans |'objectif de soigner la personne dans sa
globalité. En ce sens, il s’agit du premier établissement de soins palliatifs, ou 'approche
des soignants était holistique et répondait aux besoins sociaux, physiques, psychiques et
spirituels des patients et de leur entourage.

Par la suite, ce mouvement s’est rapidement répandu en Angleterre puis au

Canada et dans les pays anglo-saxons.

c. Approche psychologique de la fin de vie : Docteur Elisabeth Kiibler-Ross

Une psychiatre américaine, le Docteur Elisabeth Kiibler-Ross (1926-2004), a
décrit en 1967 les stades psychologiques que traversent successivement les patients en
fin de vie (27) : déni, colere, marchandage, dépression d’adieu a la vie puis dépression de
préparation a la mort et acceptation de la mort.

Elle a apporté une nouveauté dans I'accompagnement des mourants, en instituant
cette approche psychologique et en soulignant le fait que le patient peut étre acteur des

soins.

d. Création du terme « soins palliatifs » : Docteur Balfour Mount

En 1975, le Docteur Balfour Mount, chirurgien canadien, fonda le premier service
de soins palliatifs au Royal Victoria Hospital. 11 créa le terme de « soins palliatifs » et

permit a cette nouvelle discipline d’intégrer ’hdpital et la faculté de médecine. Il devint

le premier titulaire d’'une chaire universitaire de soins palliatifs.
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B. Lieux de la fin de vie en France

1. Lieux de déces en chiffres

Actuellement, les principaux lieux de déces en France sont les établissements de
santé, le domicile et les Etablissements d’hébergement pour personnes agées
dépendantes (EHPAD).

L’'Inspection générale des affaires sociales (IGAS) note en 2009 que 58% des
francais meurent dans un établissement de santé (28). L’'ONFV, dans son rapport de 2012,
indique que 25% des Frangais meurent a domicile (29).

La part des déces a I'hopital est restée globalement stable entre 1990 et 2008
mais on constate une diminution des déces au domicile, au profit des déces en maison de

retraite (Graphique 5).

70%
50%
des frangais décédent
40% a I'hdpital
30%
20% n
1% ﬂ 26 ’5 /ﬂ
Domicile Hopital MR Autres lieux décédent
a domicile
W 1990 W2000 [@2008 (CépiDc INSERM)

Source: (épiDc INSERM - Exploitation: Observatoire national de la fin de vie, 2011

GRAPHIQUE 5 - EVOLUTION DE LA REPARTITION DES LIEUX DE DECES ENTRE 1990 ET 2008 EN FRANCE
METROPOLITAINE. CEPIDC INSERM.

Selon I'INSEE, en 2014, 57% des déces ont eu lieu en établissement de santé, et
37% au domicile des patients. Il y aurait donc une augmentation du nombre de déces au

domicile entre 2011 et 2014 (30),

28



2. Facteurs déterminant les lieux de déces

Dans son rapport de 2011, 'ONFV a identifié trois facteurs qui semblent avoir un

impact sur le lieu de déces (5.

a. Variation du lieu de déces selon les caractéristiques démographiques

Le lieu de déces varie en fonction du sexe et de 'dge de maniere statistiquement
significative, d’apres I’étude du Centre d’épidémiologie sur les causes médicales de déces
(CépiDC) en 2008. On retrouve une prédominance statistique de déces en milieu
hospitalier chez les hommes (60.3%) (Tableau 3).

La proportion de déces au domicile est stable autour de 25% quel que soit 'age.
Quant a la proportion de déces en maison de retraite, elle augmente a partir de 80 ans

pour atteindre 25% des déces des personnes de plus de 90 ans (Tableau 3).

* p<°.°°°'| Total Hépital Domicile N::':;?f:e Avtres lieux* Total

Effectifs

Ensemble 57,5% 26,7% 10,9% 5,0% 100,0%
543149 312354 144780 59088 26927

Sexe*®

Homme 277 608 60,3% 26,8% 6,7% 0,1% 100,0%

Femme 265 541 54,5% 26,5% 15,3% 3. 7% 100,0%

Age*

-40 17935 49,4% 25,9% 0,3% 24,4% 100,0%

40-69 12 4459 62,1% 28,7% 1,5% 7.6% 100,0%

70-79 112 984 65,7% 24,7% 59% 3,7% 100,0%

80-89 192121 58,2% 25,0% 13,8% 3,1% 100,0%

90+ 95 650 42.0% 29.8% 251% 3,0% 100,0%

Statut matrimonial®

Marié 217 831 64,8% 26,1% 4,9% 42% 100,0%

Veuf 205 823 52,4% 26,0% 18,6% 3,1% 100,0%

Divorcé 42177 57,71% 29,3% 6,9% 6,1% 100,0%

(Célibataire 77318 50,6% 28,7% 9,2% 11,5% 100,0%

TABLEAU 3 - REPARTITION DES LIEUX DE DECES EN FRANCE EN 2008 SELON SEXE, AGE, STATUT
MARITAL. CEPIDC INSERM.
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b. Variation du lieu de déces selon la cause du déces

La méme étude de 'ONFV (3 a mis en évidence un lien entre la maladie
conduisant au déces et le lieu du déces. Ainsi, les personnes mourant de tumeur maligne
finissent plus souvent leur vie a I'hopital (72.8%) que les personnes atteintes
d’insuffisance cardiaque (45.3%) ou de maladie d’Alzheimer (31.7%).

Ces différences avaient déja été notées en 2003 (Tableau 4).

Décés hopital par causes

Maladie cardiovasculaires 52,6%
Cardiopathie ischémique 49,4%
Insuffisance cardiaque 42,8%
Autres maladies du ceur et
'appareil circulatoire 30,1%

Tumeurs 71,4%
Tumeurs hématologiques 75,7%
Autres tumeurs 71,0%

Maladies respiratoires 61,0%

Cérébrovasculaires 65,8%

Maladies du systéme nerveux 43,3%

Décés par cause externe 37.4%

TABLEAU 4 - PROPORTIONS DE DECES EN MILIEU HOSPITALIER SELON LES CAUSES, EN FRANCE EN 2003.
CEPIDC INSERM.
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c. Inégalités régionales

Les lieux de déces varient selon les régions de France. On observe beaucoup plus
de déces en milieu hospitalier dans le Nord de la France (Carte 4).

L’étude conduite par I'ONFV en 2011 () montre que ce gradient Nord-Sud
persiste apres ajustement statistique sur les autres variables. Une partie des disparités
pourrait s’expliquer par le degré d’'urbanisation et les densités de I'offre hospitaliére et
médico-sociale des régions : la probabilité de décéder a I'hdpital est plus forte dans les

régions urbanisées, ou I'offre de soins hospitaliers est importante.

Sy,

Poiy

] B .
50-55% 5560% >60%

CARTE 3 - PROPORTIONS DE DECES SURVENANT A L’HOPITAL, SELON LES REGIONS. CEPIDC INSERM.
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3. Distinction entre lieu de la fin de vie et lieu du déces

Selon un sondage de I'Institut francgais d’opinion publique (IFOP) de 2016, 85%
des Francais souhaitent finir les derniers instants de leur vie a domicile (9. Il semble
donc y avoir un fossé entre les aspirations des personnes et les conditions effectives de
leur fin de vie.

Cependant, il faut nuancer le propos. L’'ONFV rappelle en 2011 que le lieu du
déces n’est pas nécessairement le lieu de la fin de vie. En effet, « plus on s’approche de la
mort, plus les « allers-retours » entre le lieu de vie et d’autres lieux de soins ou de recours
augmentent » ). Or, il est tres difficile de déterminer les lieux de fin de vie, étant donné
qu’on peine a définir ce terme.

De plus, la proportion de personnes hospitalisées augmente a mesure qu’on
s’approche du déces : selon 'INED, 30% des personnes sont hospitalisées un mois avant
le déces, et 60% la veille de leur déces. Seulement 40% des personnes vivant leur fin de
vie a domicile un mois avant leur décés meurent a domicile (Graphique 8). Une grande

partie des transferts a I'hopital visent a soulager la douleur ou traiter un épisode aigu

(29).
0,

70% « Au cours
0, -
60% du mois
50% qui précede
40% |— 44.2% le déces,
30% — la proportion

30,2%
20% |— de personnes
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0% double »

28 jours 7 jours La veille Le jour

avant le décés avant le décés du décés du déces
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Source : INED, enquéte t Fin de vie en France », 2012

GRAPHIQUE 6 - PROPORTIONS DE PERSONNES HOSPITALISEES ET A DOMICILE DANS LE MOIS PRECEDANT
LE DECES. INED 2012.
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4. Déces dans les services hospitaliers

Le rapport de I'lGAS sur la mort a I'hopital (28) recense parmi les décés survenus

en milieu hospitalier :

- 86% dans des services de courte durée de médecine, chirurgie ou obstétrique

(MCO), 12% en soins de suite et réadaptation, 2% en hospitalisation a domicile,

- 22% dans un service de réanimation ou soins intensifs,
- 3% dans des unités de soins palliatifs,
-7 a 17% aux urgences ou dans les services portes.

Parmi ces déces, 16% surviennent dans les 24 heures suivant I'’entrée a I'hopital.

En outre, le rapport de 'ONFV de 2011 souligne que 61% des patients décédés

aux urgences en 2010 avaient plus de 80 ans. Plus de 13000 personnes de plus de 75 ans

décédent aux urgences tous les ans ().

5. Fin de vie a domicile

Si les médecins généralistes, par leur position emblématique de « médecins de

famille », semblent tout indiqués pour accompagner a leur domicile les personnes en fin

de vie, ils en accompagnent peu, 1 a 3 par an en moyenne.

Le rapport de 'ONFV de 2012 29) pointe les enjeux d’'un accompagnement de la fin

de vie a domicile par le médecin de famille :

double exigence d’humanité et de compétence de la part du médecin,

manque de formation : 2.5 % des généralistes seulement sont formés aux soins
palliatifs,

accompagnement lourd et rdle pivot de coordination qui demande temps et
disponibilité,

charge émotionnelle tres lourde liée a la complexité des situations de fin de vie:
problématiques familiales, médicales, psychiques, détresse des aidants,

absence de continuité des soins notamment la nuit et le week-end,

nécessité d’anticipation des situations de détresse en fin de vie, « détresse

ressentie et détresse vitale », en discutant avec les aidants et le patient,
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- nécessité d'une bonne communication entre le médecin de ville et ’hdpital, pour
des séjours de répit et des retours a domicile dans de bonnes conditions.
Les enjeux de la prise en charge de la fin de vie a domicile par le médecin

généraliste different donc de ceux de la fin de vie en milieu hospitaliser.

« L’hépital et le domicile semblent étre deux entités inconciliables : d’un coté, une
institution de soins lourde, avec un poids organisationnel propre et des lois auxquelles le
patient doit se plier. De l'autre, une sorte de paradigme du lieu privé et de l'intimité... »

Jean-Baptiste Hagenmiiller, directeur délégué de I'Assistance Publique de Paris

6. Fin de vie en EHPAD

De plus en plus de personnes agées vivent la fin de leur vie en EHPAD. L’'ONFV a
fait une étude sur la maniere dont les résidents abordent la question de la fin de vie 31),
Il en ressort que la fin de vie pour les résidents est réduite a la « toute fin de vie » et qu'’il
y a un non-dit autour de celle-ci, car la perspective de la mort angoisse.

L’entrée en EHPAD se fait rarement a linitiative du résident (25%) mais

majoritairement a l'initiative des proches (45%) puis des professionnels de santé (38%)

(Graphique 6).
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résident en EHPAD, 2013

GRAPHIQUE 7 - PERSONNES A L’INITIATIVE DE L’'ENTREE EN EHPAD DES RESIDENTS. ONFV 2013.
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Les personnes entrent en EHPAD parce que le maintien a domicile est devenu
impossible, sur un plan médical, financier ou sécuritaire. Mais I'impact psychologique de
la fin de la vie en EHPAD est non négligeable (31):

- les proches ont souvent un sentiment de culpabilité, mais aussi la volonté de se
préserver eux-mémes et leur propre vie familiale ;

- les résidents expriment parfois de l'amertume envers leurs proches qui ont
organisé 'entrée en EHPAD.

Se pose a la société la question complexe du respect de la liberté et des volontés
de toutes ces personnes qui vivent leur fin de vie dans unlieu qu’elles n’ont pas
vraiment choisi 1.

Par ailleurs, 'ONFV souligne la forte corrélation entre le fait que le résident soit
entré en EHPAD de son propre gré et la perception que ses proches ont de son moral. On
note que la « perte totale du golit de vivre » est 64% plus faible quand la décision

d’entrée en EHPAD émane du résident 31) (Graphique 7).

Entrée dans 'EHPAD ala

demande du résident ? Oui Non OR (IC95%)

Bon moral 28% 20%  1.49[1.04-2.19]
Légere baisse du moral 42% 37%  1.27[0.92-1.79]
Plutét déprimé 2%  28%  0.75[0.51-1.07]
Perte totale du godt de vivre 8% 15%  0.46[0.26-0.81]

P N=1062. Les proportions ont été testée a I'aide du Chi* (p<0,005)
P Source : ONFV, Enquéte auprés des proches accompagnant un
résident en EHPAD, 2013

GRAPHIQUE 8 - REPONSE A LA QUESTION : « QUELLE SITUATION DECRIRAIT LE MIEUX LA SITUATION DE
VOTRE PROCHE VIS-A-VIS DU MAL-ETRE, DE LA PERTE DE MORAL ? ». ONFV 2013

Le transfert des personnes en fin de vie de 'EHPAD vers les services d’accueil des
urgences est particulierement redouté par les résidents et leurs proches, qui voient la
les limites de la prise en charge dela fin de vie en EHPAD. 20% des personnes
interrogées par I'ONFV citent 'hospitalisation comme la plus grande crainte pour la fin
de vie de leur proche. En effet, I'hopital est certes pergu certes comme un lieu de soins
avec tous les moyens modernes, mais il est aussi associé a un grand risque d’abandon et
d’acharnement thérapeutique G,

En revanche, I'idée que les résidents d’EHPAD vivent leur fin de vie seuls n’est pas

vérifiée selon 'ONFV : 75% de ces résidents en fin de vie sont entourés de proches (31).
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7. Fin de vie en soins palliatifs

L’augmentation de I'espérance de vie de personnes ayant des maladies graves et
chroniques ne cesse de croitre, et avec elle la nécessité d’'une prise en charge palliative

au sens large, qui ne se limite pas a la toute fin de vie ().

a. Population nécessitant des soins palliatifs

En 2008, selon les chiffres de I'ONFV, 60% des personnes décédées étaient
susceptibles de relever d’'une prise en charge en soins palliatifs ).

La nécessité de prise en charge en soins palliatifs dépendait de la cause de la mort
et donc de la trajectoire de fin de vie : les personnes mourant de cancer (trajectoire 1)
représentaient plus de 48% des personnes nécessitant des soins palliatifs. La

susceptibilité a relever de soins palliatifs différait aussi selon le lieu de la fin de vie

(Graphique 9).
Tableav de synthése - Répartition de la population adulte susceptible de bénéficier de soins pallia-
tifs par type de trajectoire de fin de vie selon le liev dv décés, en 2008
Trajectoires Domicile Hopital "“"“I.' = A?tms
retraite lieux
Traiectoi ° n 29 884 111982 8 841 4154 154 861
rajectolre n % 40,70% 54,73% 25.28% 15,41% 1807%
Traiectoi o n 32 879 77 097 14721 3920 128 617
rajectolre n % 44,78% 37,68% 42,10% 12,86% 40%
Traiectoire n°3 n 10 667 15534 11 406 1073 38 680
| 9% 14,53% 1.59% J262% 11,73% 12,01%
Total des décés visés n 73430 204 613 34 968 9147 322 158
par les soins palliatifs (4) o 100% 100% 100% 100% 100%
Total décés en France (&) n 143 819 307 222 59 053 25 357 535 451
Ilepurm!un d&sldeltes viséspar o 23% 64% 1% 3% 100%
les soins palliotifs par liev
Répartition des}détés_pu_r liev en % 27% 8% 1% 5% 100%
France métropolitoine
Proportion de décés sus-
ceptibles de relever des % 51% 67% 59% 36% 60%
soins palliatifs (a/5)
Source : (épillc INSERM — Exploitation - Observatoire national de la fin de vie

GRAPHIQUE 9 - POPULATION SUSCEPTIBLE DE RELEVER DE SOINS PALLIATIFS. CEPIDC INSERM.
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b. Population bénéficiaire de soins palliatifs

Pour estimer la population des patients en fin de vie a I'hdpital, il faut se baser sur
les chiffres de déces et sur la mention « soins palliatifs » associée au séjour, au sein du
systeme de cotation du Programme de médicalisation des systémes d’information
(PMSI). Ces séjours peuvent étre en unité de soins palliatifs (USP) ou en lits identifiés de
soins palliatifs (LISP) : « séjours pour soins palliatifs » (Graphique 10). Ils peuvent étre
aussi en unité médicale ou chirurgicale. Dans ce dernier cas de figure, le diagnostic
« soins palliatifs » est un diagnostic secondaire, associé au diagnostic principal : on parle
alors de « séjour avec soins palliatifs » (Graphique 10).

Selon une étude de 'ONFV en 2013, s’appuyant sur des chiffres de 2009 de
I’Agence technique de l'information sur 'hospitalisation (ATIH), moins d’un tiers des
séjours des personnes décédées en soins aigus comporte la mention « soins palliatifs »
(Graphique 10). Cependant, ces chiffres ne sont pas forcément le reflet de la réalité, étant
donné la difficulté de rendre compte de la mention « soins palliatifs » a I'hopital, et donc

de la population effectivement bénéficiaire de soins palliatifs.

Répartition des patients décédés en soins aigus selon la présence de soins palliatifs
dans les codages des séjours en 2009 (PMSI MCO)

Séjours comportant des
soins palliatifs

Séjours pour
Séjours sans soins palliatifs
soins palliatifs 56 975
190 145 80 605

23630

Séjours avec
soins palliatifs

Source : ATIH PMSI (MCO 2009), Exploitation : DREES/ONFV

GRAPHIQUE 10 - REPARTITION DES PATIENTS DECEDES EN SOINS AIGUS SELON LA MENTION DE SOINS
PALLIATIFS. ATIH PMSI (MCO 2009). ONFV 2013.
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La proportion de séjours hospitaliers comportant la mention « soins palliatifs »
dépend de plusieurs parametres :

- la pathologie: 67% des séjours de patients souffrant de cancer la spécifient,
contre 12% des séjours de patients souffrant de maladie cardiovasculaire ou
respiratoire,

- 1'dge: plus les patients sont agés, moins les séjours portent la mention « soins
palliatifs »,

- la durée du séjour: plus ce dernier est long, plus il porte la mention « soins

palliatifs » ),

En outre, les chiffres exploités par 'ONFV soulignent que la moitié des patients
hospitalisés pour une prise en charge palliative le sont tardivement, juste avant le déces.
En effet, 54,5% des patients hospitalisés « pour » ou « avec » soins palliatifs décédent au

cours du premier séjour (),

Les patients en fin de vie dans le cadre de 'Hospitalisation a domicile (HAD) ont
un profil similaire a ceux pris en charge pour soins palliatifs en soins aigus ). Selon les
chiffres de 2009, un tiers des patients décede a 'issue de leur premier séjour en HAD.
Parmi les patients non décédés, 80% sont ensuite transférés a ’hopital et 20% restent a
domicile. Un sur trois fera plus d’'un séjour hospitalier dans I'année. Selon 'ONFV, ces
nombreuses hospitalisations peuvent s’expliquer par I’évolution de la charge de soins et

I'épuisement des aidants, a 'approche du déces (5.
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C. Role du médecin dans la prise en charge du vieillissement et de la fin

de vie

1. Evaluation gériatrique

Le concept d’évaluation gériatrique standardisée est né dans les années 1980 aux
Etats-Unis, dans le but d’améliorer la prise en charge des personnes agées et donc de
diminuer la morbidité, la mortalité, I'institutionnalisation et les coflits de la santé a
moyen et long terme (32).

Selon le Docteur Rubenstein 33) : « L’évaluation gériatrique standardisée est une
méthode de diagnostic multidimensionnelle et interdisciplinaire, dont le but est de
déterminer les capacités fonctionnelles, psychologiques et médicales d’une personne dgée
fragile, dans le but de développer un plan de soins coordonné et intégré, et un suivi a long

terme ».

L’évaluation gériatrique standardisée porte sur les aspects suivants (32):
- la poly-pathologie,
- la poly-médication : analyse de l'ordonnance et des éventuelles interactions
médicamenteuses et effets secondaires dangereux des traitements,
- la mémoire : utilisation d’outils validés associés a un bilan biologique et
radiologique,
- I’humeur,
- I’état nutritionnel,
- I'autonomie,
- la marche et le risque de chutes : recherche d’instabilité posturale, recherche
d’hypotension orthostatique, évaluation du chaussage,
- la douleur,
- les fonctions sensorielles,
- I’environnement du patient, son milieu social,

- les aidants.
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2. Prise en charge médicale spécifique du vieillissement

S’appuyant sur le résultat de I'évaluation gériatrique, le médecin peut étre amené

a prendre certaines mesures.

Evaluation Exemples d’interventions
Traitement Réévaluation du rapport bénéfice-risque de chaque
médicamenteux traitement, modifications de I'ordonnance

Fonctions cognitives

Stimulation cognitive, traitements anti-

cholinestérasiques et/ou anti-glutaminergiques

Thymie

Traitement antidépresseur, psychothérapie

Etat nutritionnel

Alimentation enrichie, fractionnée voire hyper-

protidique, compléments nutritionnels

Troubles de la posture et

risque de chute

Kinésithérapie de rééducation, canne, déambulateur,

chaussage adapté, ergothérapie

Fonctions sphinctériennes

Bilan étiologique et traitement adapté

Fonctions sensorielles

Adaptation des verres correcteurs, chirurgie de la

cataracte, appareillage auditif

Autonomie et

environnement

Prescription d’une auxiliaire de vie, passage infirmier a

domicile, aménagement de I’habitat, téléalarme,

mesures de protection juridique

TABLEAU 5 - MESURES A PRENDRE SELON LES TROUBLES EXISTANT CHEZ LA PERSONNE AGEE (32),
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3. Place du médecin généraliste

a. Prise en charge globale du vieillissement

Le médecin généraliste est le médecin de premier recours et le coordinateur des soins
de chaque patient. Il intégre dans sa démarche thérapeutique les dimensions physique et
psychologique de son patient. La WONCA (World organization of national colleges,
academies and academic associations of general practitioners/family physicians) définit
ainsi les missions de la médecine générale (34):

- «Elle utilise de facon efficiente les ressources du systeme de santé par la
coordination des soins, le travail avec les autres professionnels de soins primaires et la
gestion du recours aux autres spécialités, se plagant si nécessaire en défenseur du patient.

- Elle gere simultanément les problemes de santé aigus et chroniques de chaque
patient.

- Elle répond aux probléemes de santé dans leurs dimensions physique,
psychologique, sociale, culturelle et existentielle. »

Quand un patient prend de 1'dge et que de nouvelles problématiques naissent, le
médecin généraliste reste au centre de la prise en charge : «la médecine générale
comprend la promotion de la santé, la prévention des maladies et la prestation de soins a

visée curative et palliative » 34),

Le médecin traitant tient compte de I'entourage familial du malade : « Il soigne ses
patients en intégrant le contexte familial a travers une approche centrée sur la personne
dans ses dimensions individuelles, familiales, et communautaires » 34, Ainsi, il est a méme
de discuter avec la famille et de I'accompagner tout au long du vieillissement et de la fin
de vie de leur proche.

De plus, par son mode d’exercice particulier comportant notamment des visites a
domicile, il peut évaluer l'environnement, les besoins spécifiques du patient et la
nécessité de mettre en place des mesures particulieres d’aides a domicile, voire de
changer le patient d’environnement, en envisageant par exemple une entrée en EHPAD.
C’est lui qui renseigne la demande d’admission en EHPAD par un formulaire national

prévu a cet effet 35),
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b. Prise en charge de la fin de vie

Le médecin généraliste est celui qui coordonne les soins, notamment quand la fin
de vie se passe a domicile. Le Professeur Régis Aubry rappelle, a propos des personnes
en situation de fin de vie : « A domicile, les patients sont accompagnés par leur médecin
traitant » (36),

Selon le Code de la santé publique : « Le médecin doit accompagner le mourant
jusqu'a ses derniers moments, assurer par des soins et mesures appropriés la qualité d'une

vie qui prend fin, sauvegarder la dignité du malade et réconforter son entourage » 7).

c. Richesse de la relation médecin-malade

Le médecin généraliste établit une relation particulierement riche avec son
patient, au long des années de suivi. Son implication fait naitre de fagon quasi-
systématique des émotions, des amitiés, des sentiments pour les patients. Le Docteur
Esther Decazes-Dejours, dans sa these d’exercice, pointe cette particularité : « Il est
possible que (...) la relation particuliere entre le médecin généraliste et son patient (...)
explique que le médecin généraliste reconnaisse avec plus de facilité son devoir d’étre au
chevet de la personne en fin de vie. (...) Quand aujourd’hui un médecin généraliste est au
chevet de son patient en fin de vie, il ne s’agit peut-étre pas d’'un rapport strictement

professionnel, mais plus d’un rapport de personne a personne » (38),
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D. Aides proposées aux personnes agées

Plusieurs aides existent pour pallier les incapacités progressives induites par le

vieillissement. Les assistants de service social travaillent a leur mise en place.

1. Aides financieres

La principale aide accordée aux personnes agées est l'allocation personnalisée
d’autonomie (APA). Elle concerne les personnes agées de plus de 60 ans. Elle est
attribuée sous condition de ressources et en fonction du degré de dépendance 39).

L’allocation de solidarité aux personnes agées (ASPA) concerne, elle, les
personnes de plus de 65 ans ayant de faibles ressources financieres. Elle permet
d’assurer un minimum de ressources et remplace le minimum vieillesse depuis 2006.

L’allocation supplémentaire d’invalidité (ASI) est versée en cas de pension
d’invalidité ou de retraite anticipée, pour les personnes n’ayant pas atteint 'dge 1égal de
départ en retraite.

L’allocation simple concerne les personnes agées de plus de 65 ans, vivant a
domicile et ayant de faibles ressources, en cas de rejet de la demande d’ASPA.

Un financement pour une aide-ménagere a domicile peut étre attribué selon les
besoins des personnes de plus de 65 ans, si celles-ci ne bénéficient pas de 'APA et sous
condition de ressources. Cette aide-ménagere peut participer au ménage du logement, a
I'entretien du linge, a la préparation des repas et a la toilette de la personne.

Une aide aux repas peut étre organisée selon les besoins, sous la forme de
portage des repas ou d’accés a un foyer-restaurant. Elle est soumise aux mémes
conditions que celles du financement de 'aide-ménagere.

Des aides financieres existent aussi pour permettre aux aidants d’étre aupres de
leur proche agé et/ou en fin de vie. Il s’agit de I'allocation journaliere d’accompagnement

a domicile (AJAD) et du congé de solidarité familiale.
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2. Aides humaines

a. Infirmiers et aides a domiciles

Le SSIAD (Service de soins infirmiers a domicile) intervient en milieu urbain et
I’ADMR (Aide a domicile en milieu rural) en milieu rural (39). Ces structures organisent
des soins infirmiers et des aides a la toilette. Elles sont composées d’infirmiers
coordinateurs et d’aides-soignants, qui interviennent au domicile ou en foyer-logement,
pour des personnes de plus de 60 ans.

Des infirmiers libéraux interviennent aussi au domicile pour délivrer le
traitement, mettre en place un pilulier, surveiller les parameétres vitaux ou aider a la
toilette.

Les auxiliaires de vie ont un réle d’accompagnement dans les taches de la vie

quotidienne : habillage, courses, repas, ménage.

b. Hospitalisation a domicile (HAD)

L’HAD représente une alternative a I'hospitalisation conventionnelle et permet a
la personne agée d’étre prise en charge a son domicile (49). Cette solution peut contribuer
a améliorer la qualité de vie des personnes agées, et est plus économique que

I’hospitalisation.

c. Réseaux et équipes mobiles de soins palliatifs

Les réseaux de soins palliatifs sont des équipes pluri-professionnelles
spécialisées en soins palliatifs, composées de médecins, infirmiers, psychologues,
infirmiers coordonnateurs, assistants de service social et bénévoles. Ils assurent la mise
en place et la coordination des intervenants sanitaires et sociaux qui prennent en charge
la personne en fin de vie, quel que soit son lieu de vie (41),

Ces réseaux proposent généralement une permanence téléphonique pour
conseiller les professionnels de santé, notamment en cas d’aggravation des symptomes,
ou pour répondre aux questions des patients et de leurs proches devant une situation

urgente ou vécue comme une urgence.
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[Is organisent également des formations pour les professionnels intervenant au
domicile, afin d’aborder avec eux les dimensions cliniques, sociales, psychologiques,
éthiques ou culturelles des soins en fin de vie.

Les équipes mobiles de soins palliatifs sont I’équivalent hospitalier des réseaux

de soins palliatifs.

3. Aides matérielles

Pour permettre a la personne de rester a son domicile, un aménagement du
logement est souvent nécessaire, notamment pour limiter le risque de chute ou
d’accident domestique. Des aides peuvent étre accordées pour réaliser des travaux
d’aménagement.

L’allocation départementale d’autonomie des personnes agées (ADAPA) permet
le financement des dispositifs de sécurisation du domicile, comme la téléassistance. Elle
est attribuée sous condition de ressources (39),

Un ergothérapeute peut intervenir au domicile pour proposer des aménagements
concrets en fonction des besoins et des habitudes de la personne: par exemple des
barres d’appui dans les toilettes ou des tapis antidérapants dans la douche.

Du matériel médical peut étre nécessaire selon les besoins de la personne : lit
médicalisé, matelas anti-escarre, déambulateur, fauteuil roulant (liste non exhaustive).

Un changement de lieu de vie est parfois nécessaire, si le logement n’est pas
adapté aux besoins de la personne agée. Il est alors possible de 'orienter vers un foyer-

logement ou un EHPAD.
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E. Autres acteurs impliqués dans le vieillissement et la fin de vie

1. Les aidants

Il s’agit de 'entourage de la personne vieillissante ou en fin de vie, qui assiste cette
personne au quotidien : famille, voisins, proches. Ils apportent une aide matérielle et un

soutien psychologique essentiels.

2. Le représentant du culte

La fin de vie et 'approche de la mort s’accompagnent d’une réflexion sur le sens
de la vie écoulée. Pour les personnes ayant des convictions religieuses, cette réflexion
prend un caractere spirituel. Le représentant du culte a un role a jouer pour aider les
personnes agées a vivre leur fin de vie. Apres le déces de la personne, il préside souvent

la célébration des obséques.

3. Le notaire et les pompes funebres

Les personnes agées en fin de vie se soucient du devenir de leurs familles et de
leurs biens. L’approche de la mort est I'occasion d’écrire son testament aupres d’un
notaire, de préparer ses obseques aupres des pompes funebres, et ainsi de se préparer a

la mort.
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[II. COMMUNICATION AUTOUR DU VIEILLISSEMENT ET DE LA FIN DE
VIE

A. Un sujet délicat

1. Subjectivité et relativité des termes en fin de vie

La fin de vie est un sujet tres intime, qui renvoie chaque personne a sa propre
humanité et a son devenir apres la mort. Le déclin progressif questionne chacun de
facon presque indécente, a I'heure du bilan de sa vie. Le vieillissement fait donc naitre
beaucoup d’émotions, et il n’est pas possible de généraliser le discours et I'attitude des
personnes agées au sujet de leur fin de vie : ils sont propres a chacun.

Dans ce contexte chargé d’émotions, les mots n'ont pas la méme signification

dans toutes les bouches, rendant la discussion difficile.

a. Laquestion de la dignité

Presque tous les Frangais s’accordent a dire qu’ils veulent mourir dans la dignité.
Mais ce terme ne revét pas la méme signification pour tous.

La dignité se rapporte a la valeur intrinseque de I'étre humain. Il s’agit d’'une
estimation morale portant sur la personne elle-méme et sur ses actes (42),

Mais nous nommons aussi dignité ce que nous percevons de cette valeur morale :
une attitude, une expression du visage, la résignation devant la souffrance ou la mort. Il
ne s’agit alors plus d'un jugement moral, mais d'un ressenti personnel face a ce que
manifeste une personne dans une situation particuliere. Une mort digne correspondrait
a une mort dans laquelle le patient paraitrait apaisé et souffrirait peu.

Les partisans de I'’euthanasie, qui pronent une mort dans la dignité (43), entendent
par la une mort décidée par la personne elle-méme, et conforme a ce que celle-ci entend

par dignité, de maniere tres subjective.
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Pour d’autres, une fin de vie digne est une mort vécue avec noblesse, méme si
extérieurement les signes physiques peuvent étre repoussants. Pour d’autres encore, il
s’agit d'une mort dans I'inconscience et qui ne perturbe pas I'entourage.

Finalement, la notion de dignité se base actuellement sur les émotions nées face a
une personne ou une situation particuliéere : celles-ci sont jugées dignes si les émotions
ressenties sont positives, et indignes si les émotions sont négatives. La signification de
ce terme est donc relative et dépend des représentations de chacun. Ainsi, les
discussions, parfois véhémentes et militantes, au sujet de la dignité semblent se situer

sur des plans paralléles qui ne se rejoignent pas.

b. La question de I'autonomie

Dans la pratique médicale actuelle et dans la législation au sujet de la fin de vie,
grande est la place accordée a I'autonomie du patient, évoquée en tant que principe
éthique (49, Initialement, ce terme désignait I'obéissance libre a la loi, reconnue valable
pour soi-méme, en tant que sujet rationnel et conscient. Aujourd’hui, ce terme devient
synonyme d’auto-détermination et sous-entend la possibilité de poser des choix sans
contrainte (42),

Il est normal que le patient ait la premiére place dans le processus décisionnel. En
effet, il s’agit bien de sa vie et personne n’est meilleur expert a son sujet que lui-méme.

Mais il ne s’agit pas pour le médecin ou le soignant de réaliser toutes les volontés
de la personne en fin de vie, au nom d’'une autonomie qui serait en fait une liberté
poussée a I'extréme (5. Les partisans de I'euthanasie demandent en ce sens « l'ultime
liberté » de décider de sa mort (45, L’'ONFV fait remarquer en 2011 que « le respect de
I'autonomie n’impose pas de se soumettre a toutes les exigences du patient et en tout état
de cause n’érige pas celui-ci en donneur d’ordres » ). Certes, le patient a le droit de
décider, mais le médecin n’a pas le devoir d’obéir a toutes les demandes du patient.

C’est au médecin qu’il incombe d’étre le garant de la pertinence des décisions de
son patient. Il est parfois amené a faire la part entre ce qui reléve de la subjectivité du
patient et de sa volonté propre, et ce qui releve d’'une volonté amoindrie par la

souffrance physique, des pressions sociales ou familiales, un épisode dépressif (42),
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Quand une personne en fin de vie est affaiblie par 1'age, la maladie, la souffrance
psychique, il est fréquent qu’elle ne soit plus en pleine capacité de décider. Elle peut
alors déléguer a des tiers (famille, médecin, personne de confiance) la prise de décision
(42), 11 faut alors que chacun soit attentif a « donner la parole » a la personne malade, sans
projeter sur celle-ci ses propres représentations de la fin de vie.

En définitive, nous voyons que respecter 'autonomie d’'une personne en fin de vie

n’est pas aisé et peut étre envisagé différemment selon les sensibilités de chacun.

2. Lafin de vie, entre débats de société et situations concretes

La fin de vie est au cceur de l'actualité, dans les débats de société, se focalisant
principalement sur les conditions de la mort.

A la fin du XX¢ siécle, I'anthropologue anglais Geoffrey Gorer (1905-1985) parlait
de « pornographie de la mort » (46) en soulignant que I'antique interdit social de parler
de sexualité s’était déplacé sur la mort. Mais il semble que depuis, les choses aient
changé et que la mort et la fin de vie ne soient plus aussi taboues.

L’ONFV en 2011 attire I'attention sur un paradoxe : la mort est hyper-médiatisée
mais reste abstraite et tous ces débats autour de la mort ne semblent pas nous aider a
nous préparer a notre propre mort: « une mort tenue a distance, toute virtuelle et
prétendument inoffensive, omniprésente et si lointaine a la fois, qui vient rendre plus
difficile une appréhension plus réaliste et plus saine » ).

Les questions de fin de vie sont souvent soulevées au sein de cas tres médiatisés
traitant de situations polémiques de fins de vie, entre obstination déraisonnable et
euthanasie. La discussion a donc une part émotionnelle prépondérante pour le grand
public. Pour les professionnels de santé, en revanche, la discussion sur la fin de vie est
plus technique, au risque d’une trop grande distance relationnelle.

A contrario, la fin de vie liée au vieillissement des personnes agées est beaucoup

plus discrete et peu évoquée, dans les débats de société comme au sein des familles.
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Une enquéte réalisée par I'ONFV aupres de proches accompagnant un résident en
EHPAD a révélé que les personnes agées parlaient peu de la fin de vie avec leurs proches

(Graphique 11).
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P Source : ONFV, Enguéte auprés des proches accompagnant
un résident en EHPAD, 2013

GRAPHIQUE 11 - REPONSE A LA QUESTION : « VOTRE PROCHE EVOQUE-IL SON DEVENIR AVEC VOUS ?
ENQUETE AUPRES DE PROCHES ACCOMPAGNANT UN RESIDENT EN EHPAD. ONFV 2013.

3. Lafin de vie dans notre société : idées recues ?

a. Crainte de la solitude

Selon un sondage IFOP-PFG (Pompes funebres générales) de 2010 (47), 41% des

Francais pensent qu’on meurt seul (Graphique 12).
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GRAPHIQUE 12 - REPONSE A LA QUESTION : « AUJOURD’HUI, ON MEURT FORCEMENT SEUL ? ». SONDAGE
IFOP-PFG 2010.
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Or une enquéte menée par I'INED en 2011 a montré que 66% des personnes
décédées étaient a co6té d'un soignant et 34% avec un proche (48),

Il semble donc y avoir une véritable crainte de la solitude au moment de la mort,
mais qui n’est pas vérifiée par la réalité. L'ONFV avance une explication a cela: sans
doute craint-on la solitude morale, existentielle au moment de la mort et
I'appauvrissement des relations en fin de vie, « la solitude psychique que vient accroitre la
difficulté de parler de la mort» (5. Cest en ce sens que l'on peut comprendre
I'acquiescement de 52% des Francais a la phrase suivante : « On est forcément tres seul

au moment de mourir, nos proches ne peuvent rien pour nous. », selon I'INPES en 2003 (49),

b. Peur de la mort

Selon le sondage IFOP-PFG de 2010 (47), 45% des Frangais déclarent penser
régulierement a la mort : 68 % a leur propre mort, 63% a celle de leurs proches.

Cependant, seulement 21% disent avoir peur de la mort. En revanche, 68%
déclarent avoir peur de perdre un proche plus que de mourir eux-mémes (47), Certains
facteurs semblent influencer la peur de la mort, notamment la situation maritale et la

religion (Graphique 13).

Une partimportante de la population a peur de la mort. Mais la sérénité etle
détachement progressenta mesure de I'age et des expériencesvécues

Question : Votre propre mortvous fait-elle trés, assez peu ou pas du tout peur ?
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GRAPHIQUE 13 - FACTEURS INFLUENGCANT LA PEUR DE LA MORT. SONDAGE IFOP-PFG 2010.
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c. Peur de la souffrance

Beaucoup de personnes redoutent le fait de souffrir au cours de leur fin de vie.
Cependant, la prise en charge antalgique a fait de grands progres, ces derniéres années.
Méme si I’évaluation de la douleur n’est pas encore systématique, il est rare de ne pas
réussir a soulager les douleurs.

En revanche, la question de la souffrance est plus vaste que celle de la simple
douleur physique. Le sociologue David Le Breton critique la tendance actuelle a vouloir
éradiquer toute souffrance (%), avec le risque de tomber dans une «idéologie de
I'insensibilisation qui pourrait conduire a l'insensibilité, et ce faisant a la perte d’'une
dimension constitutive d’humanité » 5). Abolir toutes les souffrances semble étre une

chimere et n’est peut-étre pas un but a poursuivre a tout prix.

d. Accompagnement d'un proche en fin de vie

Selon I'enquéte IFOP-PFG de 2010, 91% des personnes interrogées ont déja été
confrontées a la mort. Mais seulement 36% d’entre elles déclarent avoir accompagné
une personne en fin de vie (7).

De nombreuses craintes sont associées a I'accompagnement d’'une personne en

fin de vie, mais elles ne se vérifient pas toujours (Tableau 6).

Notion Pourcentage de personnes | Pourcentage de personnes

appréhendant cette notion | I'ayant ressenti

Etre confronté a la 69% 74%

souffrance de I'autre

Se sentir inutile 53% 61%
Se sentir mal a l'aise 74% 66%
Ne pas trouver les mots 65% 51%

TABLEAU 6 - CRAINTES ET RESSENTIS A PROPOS DES REPRESENTATIONS DE L’ACCOMPAGNEMENT D’UN
PROCHE EN FIN DE VIE. SONDAGE IFOP-PFG 2010.
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B. Sources d’'information grand public au sujet du vieillissement et de la

fin de vie

De nombreuses structures associatives ou institutionnelles se sont développées
en France pour proposer des réponses aux problématiques liées au vieillissement et a la
fin de vie, aider les personnes concernées et diffuser des informations, parfois résultant

d’'une conception particuliére et subjective de la fin de vie.
1. Centres locaux d’information et de coordination (CLIC)

Les CLIC sont des guichets d’accueil, d'information et d’orientation pour les
personnes agées et leur entourage, tant sur le plan médical que social 51). Mis en place
par les départements, leur mission est triple :

- étre des centres ressources pour les personnes agées et leur entourage, les
informer sur les mesures a mettre en ceuvre dans le cadre du vieillissement,
les orienter vers un établissement ou vers un professionnel de santé,

- étre des lieux de formation pour les professionnels,

- étre des observatoires du vieillissement.

LG

PRESPAGE

UNE ASSOCIATION POUR INFORMER
& ORIENTER LES 60 ANS ET PLUS
AINSI QUE LEUR ENTOURAGE

2. Société francgaise d’accompagnement et de soins palliatifs (SFAP)

SFAP

Créée en 1990, la SFAP regroupe les principaux acteurs francais du mouvement
des soins palliatifs (52). Elle est organisée autour de quatre pdles, correspondant a ses

réles principaux :
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- mobiliser et fédérer les acteurs de soins palliatifs,

- transmettre des connaissances ayant trait aux soins palliatifs,

- promouvoir I'acces aux soins palliatifs,

- diffuser la culture palliative.

Via son site Internet 52), son congres annuel et de nombreuses formations dans

toute la France, elle tend a répandre la culture palliative.

3. Jusqu’a la mort accompagner la vie (fédération JALMALYV)

Fédeération

L’association, puis fédération JALMALYV, est née a Grenoble en 1983, dans le but
de créer une structure de soins palliatifs en France et de développer dans tout le pays le
mouvement des soins palliatifs, qui était alors principalement présent au Canada et en
Grande-Bretagne (53). Elle a par la suite contribué a la création de la SFAP et de la Société
européenne de soins palliatifs, I’European Association for Palliative Care.

Via un site Internet (53) et un congres annuel, elle continue a informer les Francais
sur le sujet de la fin de vie et a aider les personnes en situation de fin de vie ainsi que

leurs proches.

4. Accompagnement bénévole en soins palliatifs fondatrice (ASP

Fondatrice)

Créée en 1984, représentée aupres de la SFAP, cette association s’inscrit dans le
mouvement des soins palliatifs (54, Elle a pour but de promouvoir la culture palliative et
d’accompagner les personnes en fin de vie. Elle propose des formations au sujet de la fin

de vie, destinées aux professionnels de santé et au grand public.
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5. Centre national soins palliatifs fin de vie (CNSPFV)

gulmt PA“H\“FS

CENTRE NATIONAL

Crééle 5 janvier 2016 par décret pour une durée de cinq ans, le CNSPFV s’adresse
a la population générale et aux professionnels de santé concernés par les questions de
fin de vie (55). Il regroupe 'Observatoire national de la fin de vie et le Centre national de
ressources soins palliatifs (CNRSP). Il a pour buts de :

- contribuer a une meilleure connaissance de la fin de vie et des soins palliatifs,
des pratiques d’accompagnement en fin de vie et de 'organisation territoriale
de la prise en charge des personnes en fin de vie,

- participer au suivi des évolutions politiques au sujet de la fin de vie,

- informer le grand public et les professionnels de santé.

I met a disposition des Frangais un site Internet avec de nombreuses
informations et des articles portant sur I'actualité au sujet de la fin de vie (3. Il a
également un numéro Azur d’appel téléphonique « Accompagner la fin de vie, s'informer,
en parler » (0811 020 300) destiné a I’écoute et a I'information grand public sur les

problématiques de fin de vie.

6. SOS Fin de vie

sosiflie

ECOUTER, RELIER, ACCOMPAGNER

Appartenant a I'association Alliance Vita, SOS Fin de vie est un service d’écoute et
d’accompagnement de personnes en fin de vie, de leur entourage et des professionnels
de santé (56). Mis en place a la suite de la canicule de 2003 qui avait causé la mort de
nombreuses personnes agées isolées, il promeut le respect inconditionnel de la vie, et

notamment de la vie des personnes en situation de grande vulnérabilité.

55



Il met a disposition un numéro d’écoute (01 42 71 32 94) et un site Internet (56)
sur lequel se trouvent un modele de directives anticipées et de nombreuses

informations au sujet de la fin de vie.

7. Association pour le droit de mourir dans la dignité (ADMD)

adnel
= :ﬁi‘fﬁé;l\@

ASSOCIATION POUR LE DROIT
DE MOURIR DANS LA DIGNITE

Créée en 1980, cette association « milite pour que chaque Frangaise et chaque
Frangais puisse choisir les conditions de sa propre fin de vie. Conformément a ses
conceptions personnelles de dignité et de liberté » (43),

Elle demande la légalisation de I'’euthanasie et du suicide assisté. Elle a comme
principal objectif « que chacun puisse, a sa stricte demande, bénéficier d'une mort
consentie, sereine et digne ; la dignité étant une convenance envers soi dont chacun est seul
juge » (43),

Elle a mis en place un modele de directives anticipées disponible sur son site
Internet (43) ainsi qu'un fichier national de conservation des directives anticipées de ses

adhérents.

56



C. Propositions ministérielles pour aborder le vieillissement et la fin de

vie

1. Les directives anticipées

a. Définition des directives anticipées

La Haute autorité de santé (HAS) en donne cette définition : « Les « directives
anticipées » concernant les situations de fin de vie sont vos volontés, exprimées par écrit,
sur les traitements ou les actes médicaux que vous souhaitez ou non, si un jour vous ne
pouvez plus communiquer aprés un accident grave ou a l'occasion d’'une maladie grave.
Elles concernent les conditions de votre fin de vie, c’est-a-dire poursuivre, limiter, arréter
ou refuser les traitements ou actes médicaux. Le professionnel de santé doit respecter les
volontés exprimées dans les directives anticipées, conformément a la législation en
vigueur » (57),

Ces directives ne sont applicables que si le patient n’est plus en mesure
d’exprimer ses volontés. Elles sont révocables a tout moment.

Depuis la révision de la loi Leonetti en 2016, elles sont devenues contraignantes,
c’est-a-dire qu’elles s'imposent au médecin, sauf en cas d’urgence vitale (58),

Différents modeéles de directives anticipées sont proposés, par le ministere de la
santé, par SOS Fin de vie et par 'TADMD notamment. Elles peuvent aussi étre rédigées sur

papier libre.

b. Les directives anticipées au sein de la relation médecin-malade

Il est stipulé que : « La rédaction des directives anticipées - et leur reformulation
toujours possible - gagne a étre nourrie d’'un dialogue avec le médecin, et si la personne le
souhaite ou l'accepte, avec la famille ou les proches. Des entretiens successifs sont
I'occasion de donner des informations de plus en plus précises, notamment sur la maladie
et son évolution, les traitements possibles et ce qui peut advenir en cas de non réponse ou
d’effets secondaires. Ces échanges peuvent aussi permettre a la personne qui le

souhaiterait 'expression de ses valeurs et de sa conception de 'existence » (58),
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Le médecin garde un exemplaire des directives anticipées du patient dans son
dossier médical.

La HAS a mis en place un document a destination des professionnels de santé
pour les aider a parler des directives anticipées et a les faire remplir par leurs patients
(58) : « Les directives anticipées s’inscrivent dans une démarche partagée avec le patient ot
le dialogue et I'écoute sont essentiels. La possibilité de leur rédaction doit étre abordée
lorsqu’une relation de confiance est établie. Les échanges autour des directives anticipées
permettent d’anticiper les traitements possibles, de rassurer les personnes inquiétes pour

leurs conditions de fin de vie, voire de prévenir des désaccords familiaux sur la fin de vie. »

c. Lesdirectives anticipées en France en 2018 : état des lieux

Selon le rapport de 'INED en 2012, 2.5% des patients décédés avaient rédigé
leurs directives anticipées (59).

Un sondage BVA Opinion en janvier 2018 (60 a recueilli les avis de deux
populations : des médecins généralistes et des Francais agés de plus de 50 ans. Il indique
que 11% des Francgais interrogés ont rédigé des directives anticipées et 32% pourraient
le faire alors que 51% ne le souhaitent pas (Graphique 14).

Parmi les médecins généralistes interrogés, 4% ont rédigé leurs directives

anticipées et 62% envisagent de le faire (Graphique 14).

REDACTION DES DIRECTIVES ANTICIPEES

A propos du fait de rédiger des directives anticipées ?

\ GENERALISTES
Vous avez deja redige les vitres 11% A rédigé ses directives 4% ] A rédigé ses directives
Lo ) ou envisage de le faire ou envisage de le faire
Vous ne les avez pas rédigées mais vous 43% 66%
envisagez de le faire 32% 62% -
Femmes : 47% 50 a 59 ans: 75%
TR T - Personnes « entourées » : 45% Moins de 40 ans : 58%
Vous ne les avez pas rédigées et vous Hommes : 36% S
n'envisagez pas de le faire 51% Cermmme seides 2% 34%
Ne se prononce pas 6% -

GRAPHIQUE 14 - REDACTION DES DIRECTIVES ANTICIPEES. SONDAGE BVA-CNSPFV 2018.

58




Ceux qui ont rédigé leurs directives anticipées représentent (Graphique 15) :
- 13% des femmes versus 8% des hommes interrogés,
- 14% des plus de 65 ans versus 8% des 50-64 ans,

- 22% des personnes se sentant en mauvais état de santé (versus 10%).

& 11% DES FRANCAIS AGES DE 50 ANS ET PLUS ONT DEJA
REDIGE LEURS DIRECTIVES ANTICIPEES - PROFILS

REVENUS MENSUELS

SEXE AGE DU FOYER
75 ans et + : 14%

Femmes : 13% < 1500€ : 16%
65-74 ans : 14%

Hommes : 8% > 3000€ : 6%

50-64 ans : 8%

ETAT DE
SANTE PERCU

71% ont rédigé leurs directives anticipées sur papier libre

) 9% ont utilisé le modéle proposé par le ministére de la Santé
Mauvais : 22% ! propose p

15% ont utilisé un autre modéle tout fait

Bon : 10%

5% ne se prononcent pas

GRAPHIQUE 15 - PROFILS DES FRANCAIS REDACTEURS DES DIRECTIVES ANTICIPEES. SONDAGE BVA-
CNSPFV 2018.

42% des Francais savent que la «loi fin de vie » a mis en place des directives

anticipées, 19% savent précisément de quoi il s’agit (Graphique 16).

Plus précisément, savez-vous qu’en France la loi sur la fin de vie a mis en place les directives anticipées ?

FRANCAIS MEDECINS
GENERALISTES
@) O
Savent que la loi sur la fin de vie a 42% ) ~ 859
. . . - - Cadres : 28%
mis en place les directives anticipées Revenus > 3000€ mens. : 27%
65-74 ans : 24%
Personnes entourées : 20%
. P L , R Revenus inférieurs a 1500€ : 15%
Oui et savent précisément de quoi il s‘agit 19% T\ _Personnes isolées : 11% Y, 36%
Qui, mais ne savent pas précisément 239% 49%
de quoi il s‘agit
Ne savent pas que la loi sur la fin de vie 589% 15%b

a mis en place les directives anticipées

GRAPHIQUE 16 - NOTORIETE DES DIRECTIVES ANTICIPEES. SONDAGE BVA-CNSPFV 2018.
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Parmi les médecins généralistes, 85% ont connaissance de la mise en place des

directives anticipées mais seulement 36% savent de quoi il s’agit (Graphique 16).

Les motivations principales validées par ceux qui les rédigent sont les suivantes
(Graphique 17) :
- libérer leurs proches de la responsabilité d’avoir a décider pour eux : 56% dans la
population générale et 78% parmi les médecins généralistes,
- ne pas subir d’acharnement thérapeutique en cas de maladie grave : 50% dans la

population générale et 67% chez les médecins généralistes.

Ceux qui ne les rédigent pas l'expliquent notamment en disant qu’ils font
confiance a leurs proches (47% de la population générale, 53% des médecins) ou bien
qu’ils n’ont pas envie de se projeter dans ce futur-la (33% de la population générale).
44% des médecins ne voulant pas rédiger de directives anticipées disent ne pas savoir

quels seront leurs souhaits au moment ou la question se posera (Graphique 17).

ATTITUDE A L'EGARD DES DIRECTIVES ANTICIPEES
LES DEUX PRINCIPALES RAISONS DE REDACTION / NON REDACTION

'MEDECINS
GENERALISTES

e

Parmi les éléments suivants, quels sont ceux qui ont le plus compté dans votre décision
de rédiger des directives anticipées ou dans votre souhait de le faire ?

Pour libérer vos proches de la responsabilité 56% 78%
d’avoir a décider pour vous

Pour ne pas subir d'acharnement thérapeutique
en cas de maladie 50% 67%

Vous nous avez dit que vous n'envisagiez pas de rédiger des directives anticipées. Parmi
les éléments suivants, quels sont ceux qui expliquent votre choix ?

Vous faites confiance a vos proches pour décider ce

o L)
qu'il y aura de mieux pour vous 47% 53%
Vous n'avez pas envie o
de vous projeter dans ce futur-la 33% /
Vous ne savez pas ce que vous voudrez a I'heure ou / 44,

la question se posera
.,55;,; 2, Fin de vie
‘S“.: /- Soins Pal!iatifs

GRAPHIQUE 17 - ATTITUDES A L’'EGARD DES DIRECTIVES ANTICIPEES : RAISONS DE LA REDACTION ET
NON-REDACTION. SONDAGE BVA-CNSPFV 2018.

60



77% des médecins généralistes abordent les directives anticipées avec leurs
patients. 60% sont interrogés par leurs patients a ce sujet et 57% des médecins

abordent eux-mémes le sujet (Graphique 18).

Les médecins qui abordent le sujet le font prioritairement avec :
- des personnes gravement malades : 41%,

- des personnes agées : 36%.

La majorité des médecins (61%) trouve que c’est un sujet facile a aborder et 85%

ont le sentiment que c’est une conversation bien recue par les patients.

ECHANGE AVEC LES PATIENTS SUR LES DIRECTIVES ANTICIPEES

Avez-vous été interrogé par vos patients sur cette question des directives anticipées ?
Vous arrive-t-il de prendre l'initiative de parler des directives anticipées a vos patients lorsqu’ils ne vous en
parlent pas spontanément ?

MEDECINS GENERALISTES
Hommes : 82% / Femmes : 67% ]

__——,_Médecins &geés de 60 ans et plus : 85% / Médecins de moins de 50 ans : 71%

Abordent les directives anticipées ;L_
avec leurs patients 77%

Sont interrogés par leurs patients 60% Sont plus interrogés par leurs patients que les années précédentes : 30%

Abordent le sujet spontanément 57% En priorité avec des personnes gravement malades (41%)
Femmes : 52% / Hommes : 35%

des personnes dgées (36%)
N’abordent pas |es directives 230/0 Hommes : 38% / Femmes : 31%
anticipées avec leurs patients e
- Ne connaissent pas le dispositif : 60%
Médecins agés de moins de 40 ans : 28%

S in de vie
¢ Soins Palliatifs

GRAPHIQUE 18 - ECHANGE ENTRE MEDECINS GENERALISTES ET PATIENTS SUR LES DIRECTIVES
ANTICIPEES. SONDAGE BVA-CNSPFV 2018.
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2. Anticiper la fin de vie : Campagne ministérielle d’'information 2016-

2017

En réponse a la loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des
personnes en fin de vie, la ministre de la santé Marisol Touraine a lancé en 2016 une
campagne d’information destinée d’abord aux médecins, puis au grand public, pour faire

connaitre a tous les nouvelles dispositions relatives a la fin de vie.

a. Campagne a destination des professionnels de santé : « La fin de vie, parlons-

en avant »

En décembre 2016, le premier volet de la campagne, a destination des
professionnels de santé a été lancé (61, Il s’agissait de mettre 'accent sur l'intérét
d’aborder les problemes liés a la fin de vie avant que ceux-ci ne se posent (Image 1). Cette
campagne avait pour objectif de mettre a disposition des médecins des outils,
informations et guides pratiques pour engager le dialogue avec leurs patients. Il
s’agissait :

- d’encarts dans la presse professionnelle et sur les sites Internet (61),
- d’un guide « Reperes a l'usage des professionnels de santé - Mieux accompagner la
fin de vie en France » et de fiches pratiques (61) au sujet de la loi en faveur des

personnes malades et en fin de vie.

La fin de vie

Vous étes L

les mieux
placés pour
en parler
=

I/

Parlons-en

IMAGE 1 - AFFICHE DE LA CAMPAGNE 2016-2017 A DESTINATION DES MEDECINS.
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b. Campagne grand public: « La fin de vie, et si on en parlait ? »

En février 2017, la ministre de la santé a lancé, en lien avec le Centre national des
soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV), une campagne nationale d’information, pour
inviter les Francais au dialogue avec leurs proches et les professionnels de santé, et pour
les informer sur les droits des personnes malades et en fin de vie (62),

«J'ai voulu agir résolument pour renforcer l'information des Frangais et leur
permettre de s'emparer de leurs nouveaux droits. Cette campagne est une étape
importante : engageons le dialogue avec nos proches, avec les professionnels de santé, pour
que chaque Frangais connaisse ses droits et soit en mesure de décider pour sa fin de vie » a

déclaré Marisol Touraine (62),

Du 20 février au 20 mars 2017, 'information a été relayée via :
- unspot TV (63) de 25 secondes,
- deux annonces presse et des bannieres sur différents sites Internet et sur les

réseaux sociaux (63) (affiches ci-dessous),

La fin de vie ?
Personne n’aime y penser.

La fin de vie ?
Personne n’aime y penser.

Si c’était aujourd’hui, qui connaitrait votre avis ?
Dés a présent, vous pouvez rédiger

vos directives anticipées et choisir

votre personne de confiance.

Si ¢’était aujourd’hui, qui connaitrait votre avis ?
Dés a présent, vous pouvez rédiger vos directives
anticipées et choisir votre personne

de confiance. -

y

L i i e

et si on en parlait ? \0\ ‘FIV\ Je vie
et si on en parlait ?

parlons-fin-de-vie.fr | (€ 0811020300 )

[ ———— perlons-fin-de-vie.fr | (¢ 0811020300 )

IMAGE 2 & 3 - AFFICHES DE LA CAMPAGNE 2017 GRAND PUBLIC : LA FIN DE VIE ? PERSONNE N’AIME Y
PENSER.
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- un site Internet dédié

parlons-fin-de-vie.fr (63) recensant de nombreuses

informations, notamment des fiches de synthese sur la personne de confiance, les

directives anticipées et I'organisation des soins palliatifs,

- des événements organisés dans toute la France par le CNSPFV.

c. Résultats des deux campagnes : notoriété de la loi fin de vie en 2018

88% des Francgais ont entendu parler de la loi fin de vie par les médias, 18% par

leur entourage et seulement 5% par leur médecin, selon le sondage BVA de février 2018

(60).

Quant aux médecins généralistes, 74% d’entre eux ont entendu parler de la loi fin

de vie par les médias, 33% par une instance professionnelle et 18% par le ministere de

la santé (Graphique 19).

SOURCE D'INFORMATION

Comment en avez-vous entendu parler ?

A ceux qui ont entendu parler de la lof sur la fin de vie

FRANCAIS
Par les médias _ 88%

ar votre entourage - 18%

Par un médecin I 5%

Total supérieur & 100% car plusieurs réponses possibles

'MEDECINS
ﬂ GENERALISTES

Par les médias (presse, TV,
- 74%
radio,...)

Par une information venue

du Conseil de I'Ordre ou - 330,
d'une autre instance °

professionnelles

Par une information venue - 189
du Ministére de la santé ’

Par un autre canal . 12%

. Fin de vie
| Soins Palliatifs

ke

GRAPHIQUE 19 - PRINCIPALE SOURCE D'INFORMATIONS SUR LA LOI FIN DE VIE. SONDAGE BVA-CNSPFV

2018.
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D. Une communication qui s’inscrit dans I’éthique de la relation

médecin-malade

1. Nécessité d’'une éthique de la relation médecin-malade

a. Les principes éthiques

Les trois principes éthiques qui régissent I'exercice de la médecine (Tableau 7)

sont la bienfaisance, I'autonomie et la non-malfaisance (44,

Principe éthique Maxime pour le médecin
Autonomie S’engager a faire participer le patient au processus décisionnel.
Bienfaisance Accomplir au profit du patient un bien qu’il puisse reconnaitre

en tant que tel.

Non malfaisance Epargner au patient un préjudice moral ou physique qui ne

ferait pas sens pour lui.

TABLEAU 7 - PRINCIPES ETHIQUES ET MAXIMES POUR LA PRATIQUE MEDICALE. LE C0Z P, PETIT TRAITE
DE LA DECISION MEDICALE (64),

Toutefois, le médecin ne peut se contenter d’obéir a des principes médicaux et a
des regles déontologiques pour bien soigner son malade. Il doit rejoindre le patient
jusque dans sa souffrance, dans son sentiment d’injustice face a la maladie, car il « n’a
pas en face de lui un citoyen démocrate soucieux du « respect de ses droits », mais un
humain assailli dans son corps par un sentiment de révolte qui demande a étre reconnu
comme tel» (%), selon le Professeur Pierre Le Coz, philosophe. Le médecin doit
humaniser sa pratique de la médecine. « C’est la raison pour laquelle un médecin est
appelé a mobiliser dans sa conduite des regles qui ne sont pas codifiables, des regles
éthiques ayant trait a la communication avec le patient et ses proches » (64). Le médecin,
sans relativiser les principes éthiques, doit chercher a étre le plus juste possible dans la

relation avec son patient.
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b. Les émotions du médecin, signal d’alarme éthique

Nous pouvons comprendre les émotions comme des signaux qui alertent le
médecin sur la nécessité de relire rétrospectivement ses pratiques en se référant aux
principes éthiques. « Ce sont en effet nos réactions affectives qui nous dévoilent notre
attachement aux principes » affirme le Professeur Le Coz (64, Ainsi, éprouver de la
compassion met le médecin face a la vulnérabilité de son patient et l'enjoint a la
bienveillance. De la méme maniere, la crainte de causer un préjudice au patient rappelle
au médecin le principe de non-malfaisance.

Les émotions sont un moyen de lier les principes éthiques et la pratique médicale,
parce que le médecin est humain et qu’il a en face de lui un homme souffrant. Elles

permettent d’incarner, au sens propre, I’éthique dans la pratique médicale.

2. Regles pour une communication bienveillante

La loi exige que l'information délivrée par le médecin a son patient soit « claire,
loyale et appropriée » (65), Mais le médecin ne peut pas se contenter de délivrer une
information dont il ne sait pas si elle a blessé le malade, si elle ne va pas engendrer de
mauvaises réactions de la part du patient. Sans édulcorer l'information ou la fausser, le
meédecin doit l'intégrer au sein de la relation particuliere qu’il nourrit avec son patient.
« Faire passer une information, c’est I'acheminer vers l'autre en cheminant avec lui »
explique le Professeur Le Coz (64),

Dans son ouvrage, celui-ci propose des regles pour transmettre aux patients des
informations médicales de maniere bienveillante (64 :

- intégrer I'information a I'histoire singuliere de chaque patient,

- trouver le moment opportun pour délivrer I'information a son patient et savoir
lui laisser un temps de latence pour I'intégrer, avancer pas a pas,

- avoir le souci d'un langage acceptable et compréhensible par le patient : trouver

des « formules qui disent le vrai en le diluant sans le dissimuler » (64),

- adapter ses gestes et son attitude face a son patient pour éviter de le blesser et

communiquer par des messages non verbaux.
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PARTIE 2 - ENQUETE : ETUDE QUALITATIVE PAR
ENTRETIENS SEMI-DIRIGES

Introduction

Cette partie traite de deux enquétes réalisées dans le bassin d’Apt (Vaucluse,
France), par entretiens semi-dirigés, aupres d’'une population de médecins généralistes,
d’une part, et d'une population de personnes agées, d’autre part.

Elle est présentée selon les standards des études scientifiques de type IMRAD

(Introduction, Matériel et Méthode, Résultats, Discussion).
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I. MATERIEL ET METHODES

A. Recherche bibliographique

En premier lieu, une recherche bibliographique a été réalisée, a partir du portail
documentaire de la bibliotheque de la faculté de médecine Aix-Marseille et des bases de
données Sudoc, Pubmed, Google Scholar, Catalogue des theses de la Bibliotheque
Interuniversitaire de Santé.

Les mots clés utilisés étaient : fin de vie - vieillissement — médecine générale -
communication médecin-patient - directives anticipées.

Les sources étaient des theses de médecine, des textes de lois et des articles
scientifiques. Des recherches complémentaires ont été effectuées dans des ouvrages
philosophiques et historiques, et sur divers sites Internet ayant trait au vieillissement et
ala fin de vie.

Les références bibliographiques ont été répertoriées et classées en norme

Vancouver.

B. Type d’étude et choix de la méthode

L’étude réalisée est une étude qualitative portant sur deux populations, a partir
d’entretiens individuels semi-dirigés, apres avoir obtenu le consentement des personnes
interrogées et avoir garanti a celles-ci 'anonymat de leurs réponses.

Les entretiens semi-dirigés permettent d’appréhender le ressenti et le vécu des
personnes interrogées. lls sont basés sur une grille d’entretien ouverte, modulable selon
la direction que prend I’entretien. Le chercheur tend a rester le plus neutre possible.

Il n’a pas paru judicieux de faire une étude en focus group, vu le caractere
personnel et les émotions engendrées par l'évocation du sujet. Par ailleurs, un
questionnaire fermé n’aurait pas permis d’atteindre le ressenti des personnes
interrogées, ne leur permettant pas de s’exprimer pleinement.

Les données de I'’enquéte sont les réponses littérales des personnes interrogées.
Elles sont ensuite analysées en regroupant les thémes qui ressortent des différents
entretiens. L’étude s’arréte a saturation des données, c’est-a-dire quand un nouvel
entretien n’apporte pas d’'idée nouvelle.
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C. Objectif de I'’étude

Objectif principal : étudier la maniéere d’aborder le vieillissement et la fin de vie

en médecine générale, avec des personnes agées de plus de 80 ans.

D. Population

1. Population globale de I'étude

Marie Geyer a interrogé des médecins généralistes, et Anne-Cécile Le Bihan des
patients agés de plus de 80 ans vivant a leur domicile ou en foyer-logement.

La population de I'étude n’est pas représentative de la population générale.

L’étude porte d’abord sur le point de vue des médecins, ensuite sur celui des
personnes agées, puis sur une triangulation des données recueillies a partir des deux
sources d’'information.

En effet, la communication autour du vieillissement et de la fin de vie implique un
dialogue entre ces deux protagonistes que sont le médecin et le patient. Etudier les deux

points de vue permet de répondre de maniére plus compléte a la question de recherche.

2. Population du groupe médecins

Les meédecins interrogés répondaient aux criteres d’inclusion suivants: étre
médecin généraliste, travailler en ambulatoire dans le bassin d’Apt (Vaucluse, France).

Ils ont été recrutés par réseau de connaissances.

20 médecins ont été contactés, 6 ont répondu positivement, 2 ont été de nouveau

sollicités, les autres n’ont pas répondu. Il n’y a eu aucun refus de participation a I'étude.

3. Population du groupe patients

Initialement, la population des patients devait étre constituée de résidents en
maison de retraite, mais devant le refus des structures, I'’enquéte a été réalisée chez des

patients vivant a domicile ou en foyer-logement, dans le bassin d’Apt.

69



Les criteres d'inclusion pour les patients étaient les suivants : étre agé de plus de
80 ans, parler francais et accepter un entretien d’au moins 15 minutes. Le critére
d’exclusion était I'existence de trouble cognitif.

Les patients ont été recrutés par réseau de connaissances dans la patientele des
médecins interrogés.

Sur les 12 patients contactés par téléphone, 11 ont répondu positivement et 1 a

refusé de participer a I'étude pour raison de santé.
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E. Réalisation et analyse des entretiens

1. Guides d’entretien

Deux guides d’entretien ont été élaborés: un pour interroger les médecins
généralistes et un pour interroger les patients. Ils ont été rédigés et corrigés en binéme,
afin de pouvoir ensuite comparer les résultats issus des deux populations.

IIs ont été validés par la directrice de these, le Docteur Gaélle Delanghe. Marie
Geyer a testé le sien sur un médecin ne participant pas a I’étude et Anne-Cécile Le Bihan
sur une personne agée de son entourage n’appartenant pas au milieu médical, pour en
vérifier I'intelligibilité et apprécier la durée prévisible des entretiens.

Leur contenu a été inspiré par les données de la littérature et des travaux de
these réalisés précédemment.

IIs ont été légerement modifiés en cours d’étude, afin d’intégrer de nouvelles
données recueillies lors des premiers entretiens.

L’entretien commencgait par la collecte des données permettant de caractériser
les populations : age et sexe, puis formation spécifique, mode et lieu d’exercice des

médecins ; activités de loisirs, passions, lieu de vie et entourage des patients.

2. Réalisation des entretiens

Chaque entretien commencait par une introduction, permettant de présenter le
travail et d’expliquer la nécessité d’enregistrer la conversation pour l'analyse des
données, afin de citer des passages de I'entretien dans le document final.

Les entretiens se sont déroulés dans un lieu calme, choisi par les personnes
interrogées, et le mode d’acces était direct c’est-a-dire en face a face, sans tiers présent.

Les entretiens ont été enregistrés sous forme numérique a l'aide d'un
enregistreur et des téléphones mobiles. Ils ont été ensuite transcrits intégralement sur
les ordinateurs personnels des enquéteurs.

Chaque personne était désignée par une lettre : M1 a M9 pour les médecins, P1 a
P11 pour les patients, dans l'ordre chronologique des entretiens, afin de conserver

I'anonymat. Apres retranscription intégrale par écrit, les enregistrements ont été effacés.
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3. Analyse des entretiens

La méthode choisie est celle de 'analyse manuelle croisée selon une méthode
d’entretien a usage principal, c’est-a-dire que l'entretien est la source principale de
collecte d’'information.

Chaque enquéteur a d’abord analysé les entretiens de la population qu’il avait
interrogée : Marie Geyer celle des médecins et Anne-Cécile Le Bihan celle des patients.
Pour cela une analyse thématique a été réalisée, en commenc¢ant par une analyse
verticale qui étudiait chaque entretien séparément, afin d’en faire ressortir des verbatim.
Ensuite, une analyse horizontale a été faite en croisant les données des différents
entretiens, afin de déterminer des thémes et des sous themes.

Une triangulation des données a ensuite été réalisée : chaque enquéteur a analysé
les entretiens de I'autre puis les enquéteurs ont comparé les données issues de leurs
analyses respectives, ceci pour éviter tout biais d’interprétation. Dans ce type d’étude,
une donnée a la méme valeur, qu’elle soit apparue une seule fois ou plusieurs fois au
cours des entretiens (66),

Ensuite, une analyse conjointe par comparaison en miroir des résultats des deux
populations a été réalisée dans la discussion. Cela a permis de mettre en évidence des

themes communs ou des contradictions dans les informations récoltées.
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II. RESULTATS

A. Résultats du groupe médecins

1. Description de la population des médecins

L’échantillon se compose de 9 médecins généralistes du bassin d’Apt : 4 hommes
et 5 femmes entre 30 et 66 ans. La moyenne d’age est de 53,2 ans.

Leur mode d’exercice est libéral.

2 médecins exercent en milieu rural et 7 en milieu semi-rural. Le milieu rural est
défini par un nombre d’habitants dans la commune inférieur a 2000 et le milieu semi-
rural par un nombre compris entre 2000 et 20000.

6 d’entre eux exercent en cabinet de groupe, 1 exerce seul et 2 en association.

Aucun n’a de formation spécifique en gériatrie ou fin de vie.

[I n’y a pas eu de refus, de perdu de vue, ni d'impossibilité de rencontre.

La saturation des données a été obtenue au 7eéme entretien, confirmée par les 2

entretiens suivants.
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2. Entretiens avec les médecins

Les entretiens ont été réalisés entre décembre 2017 et février 2018, apres
demande par appel téléphonique ou par courrier électronique.

IIs ont duré entre 9,82 minutes et 37,52 minutes, soit une moyenne de 17,08
minutes.

8 ont été réalisés au cabinet médical du praticien et 1 a son domicile.

Nous rappelions avant I'entretien les objectifs de notre travail et la nécessité
d’enregistrer la conversation, en garantissant l'anonymat des réponses. Le
consentement des personnes interrogées était recueilli oralement.

Nous avons ensuite retranscrit les entretiens pour faciliter leur interprétation et
les avons numérotés de M1 a M9, selon l'ordre chronologique, afin de respecter

I'anonymat.
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3. Analyse des données recueillies au cours des entretiens avec les

médecins

Cette analyse a été réalisée d’abord par Marie Geyer (enquéteur) puis par Anne-
Cécile Le Bihan, dans le but d’atteindre davantage d’objectivité.

Chaque entretien a été analysé par thémes puis par sous-thémes.

a. Role central du médecin traitant dans la discussion autour du vieillissement et

de la fin de vie

* Le médecin généraliste au coeur de la prise en charge du vieillissement et

de la fin de vie

La plupart des médecins s’accordent a dire que le médecin généraliste est le pilier
de la prise en charge du vieillissement et de la fin de vie.

M1 - « C’est vraiment une des missions du médecin généraliste. »

M4 - « Je pense qu’on est le noyau central par rapport au patient. »

M9 - « Je pense qu’on est a la premiere place. »

Le médecin généraliste est confronté a ces problématiques dans le quotidien de
son exercice médical.

MO - « On en parle souvent. »

M2 - « Il y a toujours les mémes remarques qui reviennent : « Je n’ai pas peur de la

mort, je ne veux pas souffrir ». Ce sont des phrases qui reviennent quotidiennement. »

Un médecin estime qu’il a un roéle limité car beaucoup de fins de vie se passent a
I’hdpital.
M4 - « Dans la majorité des cas, ce sont quand méme des gens qui sont en fin de vie

a I'hépital, c’est rare qu’on nous demande notre avis. »
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* Les missions du médecin généraliste dans la discussion

Role d’écoute attentive
M4 - « C’est aupres de nous que les gens sont amenés a dire leur inquiétude par

rapport a la mémoire, au fait qu’ils se déplacent moins. Je pense qu’on a un réle d’écoute. »

Permettre au patient une prise de conscience de sa fin de vie a venir
M2 - « Il faut essayer de leur faire comprendre que cela risque d’arriver. »

M5 - « Je leur dis que, petit a petit, ils vont vers I'échéance. »

Lever le tabou de la fin de vie

M1 - « Personne d’autre que le médecin n’en parle, parce qu'il y a cette histoire de
mort. »

M2 - « Cela ne fait pas mourir d’en parler, il faut dédramatiser les choses. »

M5 - « IIs me disent : « Je vais mourir ? ». Je réponds : « Moi aussi. » ! »

M9 - « Je ne pense pas avoir de tabou la-dessus. Je pense qu’on doit parler de la

mort comme on parle de la naissance, comme on parle de la vie ; c’est une étape. »

Role d’'information sur I'évolution naturelle des maladies et les problemes qui
risquent de se poser tout au long du vieillissement

M2 - « Par notre métier, notre formation, on est censé savoir, devant telle ou telle
pathologie, quels problemes vont se poser au fur et a mesure. »

M6 - « Informer sur les difficultés qu’ils peuvent rencontrer lors de leur fin de vie. »

Role de dépistage
M4 - « On fait du dépistage aussi, mais les patients sont plus réticents : on leur

propose un bilan de mémoire par exemple. »

Role d’alerte et de prévention

M1 - « Faire ouvrir les yeux soit aux uns soit aux autres sur ce qui ne va pas a la
maison. »

M8 - « Assez souvent a I'entourage, aux enfants, on peut dire : «Il faudrait enlever

les tapis avant qu’ils tombent, aménager cela. »
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Anticiper les problemes liés a la fin de vie

M1 - « Il faut en parler, parce que sinon pour le jour ]... j’essaie vraiment d’anticiper
quand je vois que ¢a craint. »

M2 - «Je crois que c’est par l'anticipation qu’il faut commencer a préparer les
patients. Bien str lorsque les gens vont bien, ils n’en parlent pas. C’est peut-étre a nous de
leur dire : « Pour l'instant tout va bien mais dans six mois, dans un an, ce ne sera pas

comme cela, et qu’est-ce que vous allez faire si vous étes comme ci ou comme ¢a ?». »

Conseiller les patients
M2 - « Suggérer certaines réponses : «il faudrait que vous preniez telle ou telle

disposition. ». »

Accompagner les patients tout au long du vieillissement, sur les plans physique et
psychique

M5 - « Mon boulot, c’est de faire qu’on souffre le moins possible avant de partir,
souffrance physique et psychologique. »

M6 - «Le médecin généraliste a sa place auprés de ses patients, pour les
accompagner jusqu’au bout. »

M8 - « On fait de 'accompagnement bienveillant, hygiénique. »

Apaiser les patients
M5 - « On peut faire des soins, parler, libérer des nceuds psychologiques. »
M9 - « S'ils en parlent, c’est pour enlever cette angoisse et cette crainte qu’on ne

respecte pas leurs souhaits. »

Aider a la mise en ceuvre des moyens techniques et des aides humaines adaptées
pour pallier les incapacités progressives liées au vieillissement

M6 - «Je les oriente vers une association qui s’‘appelle « CLIC présage » et qui
s’occupe justement du maintien a domicile de la personne concernée. »

M7 - « D’abord les aides techniques. Je leur explique tout ce qu'il peut y avoir : lit
médicalisé, douche aménagée... parfois méme je les incite a déménager. Je leur dis aussi
que tous les aidants, enfin que ce soient les SSIAD et tout cela, ce n’est pas fait pour les

chiens. »

78



Jouer le role de médiateur familial

M1 - « Quand je vois les enfants, (c’est l'avantage du médecin de famille), cela me
permet de sonder un peu et de les préparer. Le fait de parler a la famille dans sa globalité
permet de mettre a plat certaines choses. »

M6 - « Quand je sens qu’il y a un malaise dans la famille et que ¢a ne parle pas, je

peux montrer a la famille qu’on a rempli les directives anticipées. »

Soutenir les aidants familiaux
M6 - « Il faut aussi penser aux aidants : c’est la famille, ce sont eux qui font aussi
des tdches au domicile de leurs parents, de la personne qui est en fin de vie. Mais ces gens-la

n’ont pas a assurer, ils ont déja leur propre vie, leur propre emploi, leur propre famille. »

Orienter les personnes agées vers un établissement adapté si le maintien a
domicile devient impossible

M8 - « Et puis rentrer en EHPAD évidemment, quand on est plus limité. »

M9 - « Le choix d’un éventuel établissement, parfois trouver I'établissement parce
qu’ils ne sont pas toujours capables de gérer, savoir s’il y a des places, leur dire qu'il faut

aller chercher un dossier qu’on va remplir. »

Centraliser les informations dans le dossier médical
M2 - « Toujours, dans le dossier médical, « veut EHPAD », « refuse EHPAD », les
directives anticipées aussi, je les garde. »

M3 - « J'essaie de I'écrire sur mon ordinateur, sur le dossier médical. »
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b. Primauté du patient dans la discussion

» Nécessité d'un grand respect des volontés du patient

Le médecin respecte la volonté de son patient de parler ou non du vieillissement
et de la fin de vie.

M5 - « Elle disait : « Tant que je ne suis pas morte on n’en parle pas ». C’est elle qui
avait raison, elle voulait que sa famille ne soit au courant de rien ; je n’ai rien dit. Elle me

disait : « Je ne veux pas vous entendre ». Donc je me taisais. Je n’ai pas le droit d'insister. »

Le médecin écoute les peurs et les désirs du patient.
M2 - « Ils me disent : « Je ne veux pas souffrir. ». »

MO - « IIs nous parlent de leur projet de vie. »

Le médecin recueille les volontés du patient pour ses derniers moments.

M3 - « Est-ce qu'ils veulent tenir jusqu’au bout quel que soit le traitement, ou est-ce
qu'ils refusent. »

M6 - « Il est tres clair sur sa fin de vie, elle veut terminer sa vie chez elle... Je leur
dis : « C’est votre volonté, on se pliera a votre volonté. ». »

M9 - « Aujourd’hui vous me faites une lettre en disant ce que vous voulez, et en

temps voulu, on fera ce que vous avez envie de faire. »

» Partenariat entre le médecin et le patient

Le discours du médecin porte si le patient prend conscience de sa fin de vie.
M7 - «Je dirais qu'il faut que les gens réalisent qu’ils deviennent dépendants pour

pouvoir en parler avec eux. »

Nécessité d’adhésion du patient a la prise en charge proposée

M4 - «A la fois quand je leur propose un bilan, ils sont un peu réticents. Et puis
accepter une infirmiere a domicile... »

M7 - « C’est vrai que cela bute toujours au moment ou il faut faire rentrer une

personne étrangere dans la maison ; c’est un pas a franchir. »
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Le médecin oriente la discussion selon le patient et soutient sa réflexion.
M5 - « Je ne propose rien, ce sont eux qui choisissent, moi j'accompagne. »
M7 - «Je leur dis qu’il existe des directives anticipées, qu’ils peuvent vraiment

réfléchir. »

Le patient peut ou non poursuivre la discussion et le médecin respecte sa liberté.
M7 - « Apres ils ne m’en ont pas reparlé. »

M6 - « Il existe ce support ou vous pouvez vous exprimer librement si vous voulez. »

* Prise en compte du patient dans son contexte de vie

Rien ne se fait sans tenir compte de I'’entourage du patient, qui est impliqué dans
la discussion.

M2 - « Plutét avec la famille, se mettre d’accord sur ce que souhaite le patient en
terme de traitement. Oui, cela dépend de ce que veut la famille. »

M6 - « On est confronté a la famille; je sais qu’elle veut finir chez elle, mais elle

subit la pression de ses enfants qui veulent la placer en maison de retraite... »

Il est tres important d’établir un consensus entre le patient, sa famille et le
médecin.

M1 - « Si tout le monde était bien au courant de la situation a un instant T... La
communication, toujours. Je leur dis : « Parlez-en a vos enfants, et a tous vos enfants, que
tout le monde ait entendu le méme son de cloche. ». Encore une fois PARLER avec les
enfants, que tout le monde sache ot on va et comment. »

M2 - « Que tout le monde soit sur la méme longueur d’onde. »

M3 - « C’est important qu’on l'ait tous entendu. »
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c. Contenu tres vaste de la discussion

De nombreux sujets sont abordés au cours de la discussion a propos du
vieillissement et de la fin de vie.

Il faut noter déja la variabilité des significations données au terme « fin de vie »
qui selon les personnes, évoque davantage le vieillissement, ou davantage les derniers
moments de la vie jusqu’a la mort.

M3 - « Qu’est-ce qu'ils appellent fin de vie ? »

» Réflexions propres a chaque patient

Questionnement du patient sur ses représentations personnelles de la fin de vie
M2 - «Je leur dis : « Qu’est-ce que vous ferez si vous avez des séquelles ? ». Méme
pour une maladie incurable, je pense qu’il ne faut pas avoir peur de dire: « Comment
envisagez-vous la fin de votre vie ? ». »
M4 - « Les clichés, les représentations de la personne, les croyances, les envies :
« Avez-vous déja réfléchi au vieillissement ? Comment, a quoi avez-vous pensé ? Comment

envisagez-vous votre propre vieillissement ? »

Difficulté pour le patient d’anticiper et de prévoir sa réaction face aux différents
problemes que va poser la fin de vie

M1 - « Le probleme, si on en parle trop tét, c’est qu’il y a un fossé entre ce que les
patients plus jeunes pensent de la fin de vie, et la réalité. Quand tu es a 90 ans, que tu ne
peux plus bouger de ta chaise parce que tu as mal partout, et que tu ne veux pas aller en
maison de retraite... Ce n’est pas comme cela que tu imaginais.... »

M4 - « Les gens ont du mal a se projeter. Tu vois il peut y avoir un c6té un peu
rationnel de dire « oui pour la maison de retraite. ». Et apres quand tu y es... Ce n’est pas

facile. »
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» Mesures pratiques a mettre en ceuvre

La discussion peut déboucher sur diverses mesures pratiques a mettre en ceuvre.
M1 - « Portage des repas a domicile, infirmiere, aide-soignante, dossier APA pour
des aides ménageres... Parfois il faut qu'il y ait quelqu’un qui vienne a la maison, que le
patient laisse les infirmieres venir a la maison, le plus soft étant le pilulier une fois par
semaine. »
M2 - «Cela débouche toujours sur quelque chose : un étayage a domicile qui

commence et se renforce petit a petit, ou alors d’emblée un dossier d’EHPAD. »

La question du maintien a domicile ou de l'institutionnalisation est centrale.

M2 - « Cela dépend si les aidants veulent aider ou s'ils préférent assister, dans un
endroit dédié. »

M9 - « A un moment donné, ils ne vont pas pouvoir rester chez eux; il faut voir ce

qu’on peut envisager : la maison de retraite ou un logement adapté. »

Si le patient reste a domicile, 'aménagement de la maison est évoqué.
M4 - « Une des choses, c’est la sécurité dans la maison. »
M8 - « On voit selon leur mode de vie, s’ils sont isolés ou pas, dans des maisons

vraiment inconfortables. »

= Aspect philosophique de la discussion autour de la fin de vie

Au-dela des aspects subjectifs et techniques, il s’agit d’'un sujet hautement
philosophique qui renvoie chacun a sa propre conception de la vie.
M5 - « Mais la plus belle et I'ultime, c’est le dernier passage, et qui fait partie de la

vie. Pour moi, la mort, c’est un bout de la vie, ce n’est pas une finalité. »

Prise de conscience de I'inéluctabilité et de I'imprévisibilité de la fin de vie

M2 - « Tu sais, quand les patients sont dgés, ils savent qu’ils ne sont pas éternels, et
qu’un jour ou l'autre, la fin de vie va se poser. »

M8 - « Il n’y a jamais une échéance précise. On parle dans un avenir proche, tres

proche ou un peu moins proche, mais cela reste quand méme un peu vague. »
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Nécessité d’acceptation des modifications physiques et psychiques liées au
vieillissement

M8 - « Il y a une évolution physiologique, morphologique : on est vieux donc on a
mal, on est limité. C’est un peu une évidence. Il faut que les gens aient conscience qu'il y a
une évolution, un vieillissement, et qu’on ne peut pas étre et avoir été: c’est normal et

logique. »

Le médecin prépare son patient a ce déclin plus ou moins progressif.
M5 - «Je leur dis qu’on va un jour moins bien entendre, moins voir, ne plus pouvoir

marcher, avoir des difficultés a beaucoup de niveaux. »

La fin de vie enclenche une réflexion sur la mort et la finitude qui peut étre
angoissante et difficile a vivre pour le patient.

M4 - « Ce n’est pas dire qu’on va mourir de remplir des directives anticipées, c’est
plutét au contraire dire comment on veut vivre et comment on ne veut pas vivre ; mais il y

a quand méme quelque chose autour de la mort. »

Le role du médecin peut alors étre, en préparant la mort a venir, d’aider le patient
a vivre le moment présent.
M5 - «Les mettre au présent leur permet vraiment d’accepter beaucoup de

choses. »
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d. Communication intuitive, inscrite dans la logique de la relation médecin-

malade

» Discussion inscrite dans I'historique de la prise en charge du patient

La discussion vient naturellement au cours du suivi médical.

M2 - « Ce n’est pas spécialement dédié a cela, cela s’inscrit dans le cheminement de
ma consultation ; dans le parcours d’'une personne dgée, il arrive toujours un moment ou
on est face a cela... »

M6 - « Cela arrive vraiment dans la conversation : quelqu’un qui vient pour quelque
chose, et on finit par en parler. »

M8 - « Quand cela fait des années et des années qu’on voit les patients, on peut leur

faire comprendre qu’il y a quand méme une évolution. »

Ce sujet de conversation est habituel et récurrent dans les consultations en
médecine générale.
M1 - « Pas tous les jours, mais quasiment tous les jours, on parle du vieillissement

avec des patients ou des enfants de patients. C’est tres fréquent. »

En effet, 1a fin de vie est la continuité logique et naturelle de la vie.
M6 - « Je pense que la place du médecin est de toute facon aupres de ses patients, de

la naissance a la fin de vie. »

* Communication entre soignants au service du patient

Les soignants : interlocuteurs privilégiés du malade.
M3 - «Je pense qu'ils sont tres proches des infirmieres, que souvent ils leur disent
plus de choses qu’a nous. »

M4 - « IIs ne disent pas la méme chose au médecin qu’a l'infirmiere. »

La communication entre professionnels de santé est au service du malade.
M4 - «Je parle avec l'infirmiéere, et avec les spécialistes, si spécialiste il y a, en

particulier les gériatres. On peut échanger nos regards. »
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M8 - « Parfois ce sont les infirmiéres qui nous en parlent; cela peut permettre

d’affiner, de changer d’optique. »

Cependant, la communication entre soignants est rare.

M1 - « Les spécialistes, on a rarement besoin d’eux, pour le patient qui vieillit. Et vu
que les urgentistes n’appellent jamais... »

M2 - « Je parle parfois avec les gériatres. »

M6 - « Les infirmiers libéraux, on ne les voit pas, les autres médecins... »

Le patient a une relation de confiance avec son médecin traitant.
M4 - « Quelquefois les gens nous disent des choses trés intimes sur eux, qu'ils ne

disent pas forcément au remplagant. »

» Discours adapté a la situation et au psychisme du patient

La discussion a une tonalité trés subjective : elle dépend de chaque patient.

M4 - « Il y a des patients qui en parlent a mots tres couverts, de maniere distanciée,
alors qu'il y a des gens qui vont en parler de maniére directe. Ils en parlent sous forme de
plainte, de constat, d’anxiété, de peur de I'avenir... Cela dépend de la sensibilité de chacun. »

M5 - « Je sens a qui je peux en parler. Il y en a qui viennent expres pour parler de

cela, donc la c’est facile. En tous cas, ce sont eux qui choisissent. »

La discussion dépend aussi de chaque médecin.
M2 - « Cela dépend de toi, du feeling que tu as avec ton patient. »

M4 - « La ou je ne suis pas assez formé, c’est sur le relationnel. »

La discussion comporte une grande part d’intuition pour le médecin.
M5 - « Je ne dis jamais pareil a des personnes différentes ; et a la méme personne,

d’une consultation a I'autre, on ne dit pas pareil. Cela se fait tout seul. »

En effet, I'impact psychologique de ces sujets sur la personne agée est tres fort.
M1 - « A ceux qui sont anxieux, il ne faut pas trop en parler justement. Parce que

parler de la mort peut traumatiser certains. »
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MO - « Je ne vais pas le provoquer. Parce que moi, je sais que je vais me dire : « Cela
ne fait pas mourir ». Mais le dire a quelqu’un, j'aurais peur qu’il me dise : « Pourquoi, vous
pensez que j'ai vraiment quelque chose de grave ? Vous pensez que je vais mourir ? ». Et je

ne voudrais pas que cela soit mal interprété. »

Le médecin respecte la sensibilité de son patient et conduit la discussion avec tact.
M4 - « Je lui ai dit : « Tu sais, peut-étre... », avec des gants. »

MO - « Avoir de I'empathie pour le patient. »

= Différentes manieres d’amorcer la discussion

C'est souvent le patient qui aborde le sujet en premier.

M3 - «J’en parle quand ils en parlent. »

M9 - « Autour de 80 ans, ou peut-étre avant, selon les pathologies, ils en parlent. (...)
Si on m’en parle, je peux en parler sans probleme, mais je n’‘aborde pas spontanément, ce

n’est pas moi qui fais la démarche. »

Le patient souvent aborde le sujet de maniere indirecte voire en plaisantant.

M1 - « Souvent c’est : « Qu’est-ce que je fais encore ici ? Pourquoi je ne meurs pas ?
Vous n’avez rien pour me faire partir plus vite ? ». Des choses comme cela. »

M7 - « Souvent sur le ton de la blague : « Oh s’il m’arrive quelque chose, surtout ne
faites rien, Docteur ! », mais ce n’est pas toujours tres sérieux. »

M8 - « IIs se plaignent tout le temps : « C'est mauvais de se faire vieux ! ». Cela, je

l'entends. »

Le médecin saisit les perches que lui tend son patient pour approfondir la

discussion.
M4 - « Je suis amenée a reformuler ou rebondir quand les gens m’en parlent. »

M7 - « Cela m’arrive de renvoyer le sujet en disant : « Au fait depuis la derniére fois,

avez-vous fait quelque chose ou pas ? ». »
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Certaines circonstances sont propices pour aborder la discussion.

M1 - « Quand il y a des épisodes aigus, cela me permet de lancer le sujet; encore
plus facilement quand le conjoint est hospitalisé et que le patient se retrouve seul. »

M8 - « Quand il y a une fracture ostéoporotique, on peut dire : « C’est le fait de

I'dge ». 1l faut toujours parler quand arrivent des événements médicaux. »

Le médecin attend le moment opportun pour en venir au sujet.

M2 - « A ce moment, cela nous oblige a poser des questions. »

M4 - « Il faut qu’a un moment, il se passe quelque chose : soit I'aggravation de l'état
cognitif, soit l'aggravation de [l'état physique, avec des chutes a répétition ou un

changement de I'organisation de la vie ; par exemple un conjoint qui meurt. »

Le médecin le fait notamment au moment ou la perte d’autonomie commence a se
faire sentir, quand des troubles cognitifs débutent chez son patient ou quand la fin
de vie approche.

M6 - « S’il y a un cancer et que je sens que cela va se terminer dans pas longtemps,
je peux envoyer le sujet. Ou quand il y en a un des deux dans le couple qui commence a
avoir des troubles cognitifs. Je ne le fais pas en prévention quand il n’y a rien. »

M7 - « Souvent quand il commence ay avoir des problemes de perte d’autonomie. »

MO - « On en parle vraiment souvent, a partir d’un certain dge. »

= Discours informel

Il s’agit d’'une discussion spontanée.

M2 - « On en parle assez facilement, méme parfois sur le ton de la plaisanterie... »

Le médecin évoque progressivement la fin de vie.
M8 - « En fonction des consultations, cela se fait tout doucement. »

M4 - « Le sujet peut s’aborder sur une série de consultations. »

Il pourrait étre intéressant de faire une consultation dédiée a cette discussion.
M4 - « On pourrait presque consacrer une consultation a cela, utiliser par exemple

une consultation tres légere. »
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Mais rien n’est figé, on ne peut pas rédiger de protocole ou de modele-type de
consultation au sujet de la fin de vie.

M2 - « Dans notre métier, il faut parfois improviser. »

= Apport législatif modéré

Un médecin pense que I'’expérience lui suffit, qu’il n’a pas besoin de formation.

M8 - « Je suis toujours dubitatif : quand on a l'expérience, la formation... »

Aucun des 9 médecins ne connait les outils proposés par le ministere pour
aborder la fin de vie, notamment le site « soins palliatifs fin de vie », créé lors de la
campagne d’information 2016 du ministere de la santé.

Les médecins disent ne pas avoir changé leurs pratiques suite aux récentes lois de

bioéthique et a leurs révisions.

Un médecin se sent soutenu par les lois récentes.
M7 - «Cela a été officialisé. Avant toutes ces lois on se démerdait, on faisait sans

aucun guide. Cela a été un énorme progres. »

La communication grand public dans les médias n’est pas optimale et est loin de
toucher toute la population.

M1 - « Encore une bonne communication du ministere de la santé ! »

M3 - «Je suis un peu étonné qu’il n’y ait pas plus de campagne grand public. Parce

que le papier que tu m’as montré, je ne l'avais jamais vu... »
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» Directives anticipées non consensuelles

Les directives anticipées sont le seul outil mis a la disposition des médecins pour
aborder la fin de vie avec leurs patients.
M6 - « C’est utile parce que c’est le seul moyen a disposition du médecin ; c’est le

seul support qu’on ait. »

Mais elles sont peu utilisées.

M6 - « J'ai un seul patient qui a fait des directives anticipées. »

2 médecins ne connaissent pas les directives anticipées. 1 médecin n’a pas donné
son avis.

Les avis sont partagés, les directives anticipées sont loin de faire 'unanimité.

Certains médecins pensent qu’il s’agit d'un moyen de communication parmi
d’autres.

M6 - « C’est un bon outil. Cela permettrait de parler clairement. »

Un médecin ne voit pas l'intérét de les rédiger.
M8 - « Pour ceux qui sont non communicants, je me demande si I'avoir fait peut

changer quelque chose... »

Certains médecins pensent qu'’il s’agit d’'un bon outil mais non adapté a tous les
patients, notamment aux personnes agées.

M2 - « Il faut qu'ils soient cognitivement capables de le faire, mais il faut le faire,
cela aide bien. »

M4 - « L'outil est intéressant. Est-ce qu’il est totalement adapté ou est-ce que c’est
nous qui ne savons pas lutiliser ? Je ne saurais pas dire. Je pense que c’est tres bien pour les
gens qui ont un cancer par exemple, avec un pronostic a plus ou moins long terme. Mais
pour les gens dgés... je pense qu'il faut I'adapter. »

M7 - « Le questionnaire n’est pas toujours adapté a tout le monde. »
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Un médecin trouve cet outil difficile a appliquer en pratique.
MO - « Si tout se passe tranquillement, je pense que les directives anticipées peuvent
étre utilisées. Mais il peut y avoir plein d’accidents intercurrents ou cela ne sera pas

appliqué. »

e. Ambivalence du ressenti de ces discussions

= Sentiments contradictoires

La plupart des médecins sont a I'aise pour parler de ces sujets.
M4 - « J’aborde cela trés tranquillement, cela ne me pose pas de probléeme. »

M7 - « Je suis tranquille a ce sujet, je ne communique pas d’angoisse a la société. »

Cependant, certains ont des hésitations et se sentent isolés.
M3 - « On se sent seul pour prendre les décisions. Il y a toujours des doutes. »

M5 - « Je suis tres isolée. »

Les situations ne sont pas toujours faciles a vivre pour les médecins.
M4 - « Quelquefois, on est un peu démuni. »

M3 - « Je me languissais que cela soit fini. »

Le médecin se sent petit face aux situations de fin de vie qui le dépassent.

M1 - « Je n’ai pas la science infuse, je ne suis pas Dieu. »

De plus, c’est un sujet délicat qui renvoie le médecin a sa propre fin de vie.

M4 - « C’est peut-étre mon propre regard et mes propres projections. »

M7 - « En ce qui me concerne, cela ne me géne pas du tout d’aller dans une maison
de retraite, dans un EHPAD ou de me faire aider. »

M8 - « On met notre propre vieillissement en paralléle de celui des autres. »

Un médecin se sent soutenu par des réunions entre professionnels de santé.
M7 - « Je suis allé a des réunions la-dessus. Ce qui m’a touché derniérement, c’est

une réunion avec différents professionnels de santé. »
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*» Manques a combler

La plupart des médecins ne se sentent pas assez formés.
M4 - « Je pense que je pourrais suivre des formations sur la maniere d’étre. »
M6 - « Pas du tout, on n’est pas formé; la fin de vie a la fac, est-ce qu'il y a un

module la-dessus ? »

Les médecins ne connaissent pas toutes les aides existantes.
M6 - « Je me décharge justement de cela, parce que je ne sais pas gérer. »

M7 - « Il y a des tas de choses qu’on ne sait pas, des aides qu’on ne connait pas. »

Beaucoup disent manquer de temps pour étre disponibles a leurs patients.

M4 - « C’est chronophage ! »

M3 - « Je pense que c’est plus une question de temps qu’autre chose. En pratique on
est harcelé, au téléphone, en consultation et on ne prend pas le temps d’en parler. »

M6 - « Je vois 40 patients par jour, quand est-ce que je trouve le temps pour cela ? »
Seulement 2 médecins remettent en cause leur fagcon d’aborder le sujet.
M2 - « J'ai peut-étre fait des maladresses. »

M4 - « C’est peut-étre un tort d’ailleurs, mais je me suis jamais posé la question. »

Un médecin parle de déni collectif de la fin de vie dans notre société.

M4 - « J'ai I'impression qu’on est tous un peu dans un déni. »

f. Citations notables

M4 - « On n’a jamais assez de temps, on n’est jamais assez formé, et on est tout seul. »

M5 - « Il y a un moment ot on ne peut plus botter en touche, et la c’est trop tard, il faudrait

qu’on ait réfléchi avant. »

M7 - « Je prends souvent le paralléle avec les assurances : on prend une assurance, ce n’est

pas pour cela qu’on a un accident juste apres. »
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B. Résultats du groupe patients

1. Description de la population des patients

L’échantillon se compose de 11 patients 4gés de 80 a 95 ans, vivant a domicile ou
en foyer-logement, dans le bassin d’Apt. La moyenne d’age est de 85,63 ans. Il y a 4
hommes et 7 femmes.

Il y a eu 1 refus pour raison de santé. Il n'y a pas eu de perdu de vue, ni
d’impossibilité de rencontre.

La saturation des données a été obtenue au 9¢ entretien, confirmée par les 2

entretiens suivants.
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2. Entretiens avec les patients

Les entretiens ont été réalisés entre décembre 2017 et février 2018.

La durée moyenne des entretiens était de 20,18 minutes.

L’entretien le plus court a duré 14 minutes et le plus long 40 minutes.

10 se sont déroulés au domicile des patients et 1 au cabinet du médecin traitant.

Les objectifs du travail et la nécessité d’enregistrer la conversation étaient
rappelés aux patients, en les assurant de 'anonymat de leurs réponses. Les personnes

ont donné leur consentement oral.
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3. Analyse des données recueillies au cours des entretiens avec les

patients

Cette analyse a été faite d’abord par Anne-Cécile Le Bihan (enquéteur) puis par
Marie Geyer, pour atteindre plus d’objectivité. Tous les entretiens ont été analysés par

thémes puis par sous-themes.

a. Grande variabilité d’opinions sur le bien-fondé d’une discussion avec le

meédecin traitant autour du vieillissement et de la fin de vie

Parmi les 11 patients, le sujet a été inégalement abordé avec le médecin traitant:

4 en ont déja parlé et 7 n’en ont pas parlé.

* Prises de position claires en faveur d'une discussion sur le sujet

Evidence pour certains de la nécessité d’en parler en amont
Ce théme a été abordé par 3 patients, avec certitude et intensité.
P7 - « Oui, il faut en parler. »

P4 - « Je suis de l'avis qu'il faut en parler. »

Raisons avancées :
- Nécessité d’anticiper pour prendre les décisions
P1 - « Je voulais justement en parler avant d’étre réduit a cet état. »
P4 - « Il faut prendre des décisions quand il est temps pour préparer ses vieux jours,
non ? Je suis de 'avis qu’il faut prendre les décisions avant que ces probléemes n’arrivent. »

P7 - « Il faut toujours voir plus loin. »
- Caractere anxiolytique de la discussion

P1 - Al'attention de I'enquéteur : « Je vous encourage a en parler avec vos patients,

parce qu’a un certain dge, c’'est méme rassurant. »
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- Lafin de vie s'impose comme une évidence a prendre en compte.
P1 - « Je suis persuadé que la fin est inéluctable et je veux I'aborder. »

P4 - « Ce n’est pas la peine de vivre comme une autruche, il faut voir la réalité. »

- Prise de décision personnelle
P4 - « Les décisions, il faut les prendre quand on est bien ; apres c’est trop tard,

apres ce sont les autres qui doivent les prendre. »

- Role d’alerte et d'information du médecin
P4 - « Si le médecin voit que la personne est trop diminuée et ne peut plus conduire
par exemple, c’est quand méme a lui de lui conseiller de laisser la voiture. »
P7 - « Un docteur suit le patient et voit son état. Il doit en discuter, il me semble : lui

dire ce qui va se passer. »

» Avis opposés a I’éventualité d’'une discussion a ce sujet

8 patients sont opposés au fait d’aborder la discussion sur ce sujet avec leur
médecin traitant.

P3 - « Ma foi, je ne vois pas l'utilité. C’est ridicule ¢a ! »

P10 - « Ce n’est pas une question que je me pose. »

P11 - « En parler avant, non. Je ne vois pas pourquoi. Il ne faut pas en parler. »

Raisons avancées par les patients :
- Caractere anxiogene de la discussion
P10 - « On ne va pas s’inventer des problemes quand il n’y en a pas. »
P11 - « Pourquoi venir perturber en disant : « Qu’est-ce que je vais faire quand je

serai vieux, est-ce que je serai malade... ? ». Non, je trouve qu’il ne faut pas en parler. »
- Passivité vis-a-vis de la prise de décision, qui est déléguée aux proches

P5 - « Non, cela se décidera a la derniére minute. »

P9 - « Si je n’avais plus ma téte, ils m’auraient mis dans une maison. »
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- Inutilité d’anticiper : la décision sera prise si les problemes se présentent

P3 - « Il y a toujours le temps. Si je n’étais plus valide, a ce moment-Ia je verrais. »
P10 - « Non, je n’ai pas pensé a cela. Je vis au jour le jour, le reste je ne m’en occupe

pas. On verra quand le cas arrivera, la on jugera. Si cela arrive, on fera comme on peut. »
P11 - « Je pense qu’on voit au fur et a mesure, pas avant. Si les choses s’accélerent,
on en parle. Mais quand on est en bonne santé, non. Je pense qu'’il faut attendre le moment

venu. Et pas trop tot. »

- Impossibilité d’anticiper la fin de vie qui est imprévisible
P3 - « Si je canne d’un coup (rires), cela ne servait a rien d’en parler a personne ! »

P10 - « On ne peut pas savoir comment cela va se passer. »

- Impossibilité de prévoir ses réactions et souhaits en fin de vie
P11 - « On fait tous pareil. Quand on est jeune, on dit : « Le cancer quand je serai
vieille, il ne faudra pas y toucher ». Mais on ne réfléchit plus pareil, apres. Quand vous étes

en plein dedans, ce n’est plus pareil. »

- Une telle discussion sort du cadre médical
P5 - « Je pense que le médecin généraliste est la pour juger de mon état actuel, et
pas pour parler de cela. »
P6 - « Je n’en vois pas la nécessité, vous savez. Le médecin sera la au moment de la

mort, pour constater le déces, c’est tout. »
- Forte volonté de respect de I'autonomie du patient

P11 - « Non, c’est moi qui vais décider, c’est moi qui vais voir comment reprendre

ma vie en main. »
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= Attitudes ambivalentes ou neutres

Certains patients expriment toutefois une certaine ambivalence a propos de cette
discussion.

Leur discours est émaillé d’expressions de prudence, d’adverbes d’incertitude. Ils
utilisent un vocabulaire impersonnel et anonyme, des constructions passives ou au
conditionnel, ou bien repoussent la discussion au futur.

P6 - « Il aurait peut-étre fallu en parler avant, mais de toute facon, maintenant, il
n’y a plus a en parler. »

P6 apres avoir dit : « Je n’en vois pas la nécessité, vous savez », explique : « Vous
pouvez toujours leur en parler, ce sont des choses qui arriveront de toute fagon d’'un jour a
I'autre. Plus facilement que de gagner au loto ! ».

P7 - « Oui, il faut en parler, il faut toujours anticiper » puis : « Pour l'instant je n’en
vois pas la nécessité. »

P8 - « Non, je ne lui ai pas parlé de cela franchement, pourtant... Je devrais en
parler peut-étre. Mais qu’est-ce que cela changerait ? » Et en méme temps : « Evidemment

ces choses-la, il vaut mieux en parler avant. »
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b. Abord du vieillissement et de la fin de vie principalement informel et inscrit

de fait dans la relation médecin-malade

* (Constat de I'absence de document rédigé par les patients

Aucun patient n’a laissé de trace écrite a ce sujet, de quelque forme que ce soit.

Les patients ont peu de connaissances des directives anticipées.

Seulement 1 patient sur les 11 en avait entendu parler, et, pour lui, cela renvoyait
uniquement au débat euthanasie versus acharnement thérapeutique.

P4 - «Je crois qu’il m’a parlé de cela, je crois que c’est contre 'acharnement

thérapeutique... »

= Avis divergents sur I'intérét d’'une transcription écrite des réflexions

- Réticences: 6 patients expriment clairement leur refus d’écrire leurs
souhaits ou réflexions.
P3 - « Je ne veux pas le faire, non. »
P9 - « Non. Je n’ai de compte a rendre a personne. »

P10 - « Cela ne me parait pas utile. »

- Inutilité : 3 patients n’en voient pas l'intérét puisque les réflexions sont
transmises aux proches par oral.
P2 - «On peut en rédiger, enfin... je pense qu'ils le savent, je le dis tellement
souvent aux gens. »
P6 ne trouve pas cela utile car « IIs le savent » (en parlant de ses enfants).
P7 - « Non. Mon fils est au courant, ma famille est au courant donc je ne vois pas

pourquoi j'écrirais. »
- Intérét: 2 patients envisagent de le faire.

P1 - « Cela ne me déplairait pas de laisser des traces, des documents. »

P4 - «J'y pense, je pense a le faire. Pour qu'ils soient au courant. »
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» Discussion naturellement inscrite dans la relation médecin-patient

P3 - « Cela dépend du docteur et du patient, de la relation qu’ils ont. »

Nécessité d’une relation de confiance

P7 n’en a pas parlé avec son médecin traitant: « Non, parce qu’il n’y a pas
longtemps que je le vois. S’il est assez a I'écoute, peut-étre que je lui en parlerais. »

P8 - « Si je deviens plus familiere avec le docteur (je ne l'ai pas beaucoup vu, le
nouveau) peut-étre que je lui en parlerais. [...] Je lui en parlerai sirement, puisqu’il m’a dit

qu’il avait peur de la mort lui aussi, il comprendra ! Il m’a mise a l'aise tout de suite. »

La discussion peut venir de maniere naturelle.
P2 - « On en parle toujours, de toute fagon, je pense. »
P4 - « Juste comme cela, peut-étre, en parlant d’une personne handicapée. »
P7 - « Peut-étre, si un jour on arrive a la conversation, pourquoi pas... »
P8 - « Il m’a demandé un jour si j'avais peur de la mort. Je lui ai dit oui et je lui ai

demandé s’il avait peur de la mort : il m’a répondu oui ! »

Probléme du manque de disponibilité du médecin

P7 - «Elle a beaucoup de travail. Vous savez les docteurs... Je trouve que les
docteurs, maintenant, sont moins attentifs. Pas tous, mais la majorité. »

P9 - « Ecoutez, quand il vient il n’a pas le temps de rester la a entendre mes

jérémiades. »

101



c. Facteurs liés au patient influencant la discussion

Le sujet du vieillissement et de la fin de vie touche la personne du patient dans
son ensemble, avec son caractére, sa sensibilité, ses habitudes de vie, ses

représentations propres de cette période de la vie.

» Ressentis des patients a I'évocation du sujet

Indifférence, ou tout au moins absence d’anxiété pour certains
P2 - « La mort ne m’a jamais angoissée. Cela ne me préoccupe pas beaucoup ! »
P4 - « Je vous assure que cela ne m’angoisse pas. »
P8 - « Cela ne me ferait pas peur d’en parler. »
P9 - «Je sais ou je vais, je vis encore quelques mois, je n'en sais rien. Je prends

comme cela vient. Des angoisses, non. »

Impact émotionnel important pour d’autres
P3 a eu les larmes aux yeux pendant la discussion.
P5 exprime une profonde tristesse : pleurs abondants au cours de I'entretien.
P5 - « Et... (pleurs)... cela me fait tres mal. Vous savez, c’est dur... (pleurs) »
P5 exprime aussi un sentiment d’injustice.
P5 - « Vous croyez que c’est honnéte ? (pleurs) »
Emotions fortes rendant difficile I'évocation du sujet.
P5 - «Je ne sais pas, je ne peux pas vous le dire. Parce que, malheureusement, j'ai

perdu mon mari il y a 41 ans, on venait de danser... (pleurs) »

Influence des expériences de fin de vie de proches, qui nourrissent la réflexion

P4 - « Ma maman habitait ici et a I'époque j'habitais au premier, c’était simple. »

P5 - (En parlant de la mort de son mari) « Cela m’a vraiment touchée. » puis « Je
me suis occupée de beaucoup de personnes dgées, et a la derniere minute il a fallu les
hospitaliser, les mettre dans des maisons de retraite... (pleurs) ».

P8 - « Un jour, je suis allée a un enterrement, on a parlé, alors j'imaginais ce qu’on
allait dire sur moi. » et « Quand je vois comment ma belle-sceur est morte a la maison de

retraite... »
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* Grande variabilité de la prise de conscience du vieillissement

Prise de conscience et acceptation du vieillissement et de la mort

P1 - « Le vieillissement, je I'accepte volontiers, c’est tout a fait normal. J’ai bien
conscience que quand on arrive a 80 ans et au-dessus, il faut bien s’en aller un jour. »

P4 - « De vieillir, on a de la chance, méme si on a quelques miséres et des rides. C’est
sir qu’on n’a plus la méme énergie qu’il y a dix ou vingt ans, c’est normal. »

P6 - « Mais j'y suis, la, dans la fin de vie, je ne peux plus faire ce que je veux ! »

P9 - « On est tous des mortels, alors ! Avant, je disais : « L’'année prochaine, je ferai
cela ». Maintenant, des projets, je n’en fais plus ! Quels projets voulez-vous que je fasse, a

mon dge ? La vie, elle est derriere. »

Déni du vieillissement

P8 (92 ans) - « Si je sors, on me dit : « Attention, ne mettez pas les pieds la... ». C’est
gentil mais cela me donne I'impression que je suis vieille. »

P11 (découverte récente d'un cancer colo-rectal) - « Je me dis que j'aurai toujours
mon autonomie. Je me dis qu’une fois que mon cancer sera guéri, je vais retrouver toute
mon énergie. Parce que je me sens bien, je n’ai jamais pensé qu’un jour je pourrais étre
alitée ou avoir une grave maladie. [...]A mes 80 ans je n’y pensais pas du tout, et méme la je
n’y pense pas, je vais guérir et cela va repartir! Je ne pense pas, moi, qu’un jour je puisse

mourir ! »

Ambivalence

P8 - « Je me dis : « il faut que je me dépéche de le faire ! ». Je me donne jusqu’a 100
ans !'ll ny a que depuis un an que je me dis : « Mon Dieu, peut-étre que dans deux ans tu ne
seras plus la », et ce n’est pas marrant. Mais il se peut qu’a 100 ans je sois encore la ; j'ai

promis a ma fille d’aller jusque-Ia. Alors, si je me dis qu’a 100 ans je serai la, 'y serai ! »
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= Existence ou absence d'une réflexion au sujet de la fin de vie

Expression d’'une absence de réflexion a ce sujet pour certains patients

P2 - « Ce que je ferais ? Mon mari me mettrait a 'hdpital ? Je ne sais pas. [...] J'ai des
amis autour de moi qui me disent : « Mon Dieu, mais tu n’y penses pas, mais tu te rends
compte, tu vas mourir ! », mais moi, je m’en fiche. »

P3 - «Si cela arrivait, ma foi, j'y penserais. Non, je n'y pense pas. Tant que je
travaille et que je suis valide - travaille, enfin, un peu au jardin - je n'y pense pas. »

P5 - « Rien du tout, je n’ai rien envisagé du tout. Je n’ai jamais envisagé de faire
quoi que ce soit. »

P9 - « Je vis encore quelques mois, je n'en sais rien, je prends comme cela
vient. Ecoutez, que voulez-vous qu’il m’arrive ? »

P11 - « Je ne me suis jamais posé de question sur la fin de vie. Je ne pense pas que je

vieillis et que j’arrive a un dge ot on devrait un peu y penser. »

Alors que d’autres patients y réfléchissent
P1 - «Jy pense volontiers. »
P4 - « Je I'envisage, parce que je sais que cela peut arriver. »

P8 - « A mon dge, je commence a y penser. Je pense beaucoup, en vieillissant. »

» Variabilité de la facilité a parler du vieillissement et de la fin de vie

Grande facilité a en parler pour certains

P1 - « Cela ne me géne absolument pas d’en parler. Avec ma fille, j’en ai parlé, avec
ma compagne aussi. »

P4 - « J’en parle assez facilement, parce que cela fait partie de la vie, c’est normal. Je

ne dis pas que cela me réjouit, mais c’est normal. »

Refus d’en parler pour d’autres

P1 - « Il y a des gens qui malheureusement ne veulent pas en parler, soit par
superstition, soit par crainte. »

P3 - « Je ne peux pas te répondre » avec expression d'une volonté d’interrompre la

discussion.
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Variabilité de la facilité de communication selon I'interlocuteur du patient
- Certains choisissent les interlocuteurs avec lesquels ils se sentent a I'aise pour
aborder le sujet.
P2 en parle avec les voisins et I'infirmiére libérale mais pas avec son mari : « Avec
lui, moins, parce qu'il est plus émotif, alors je pense qu’il ne faut pas en parler. De suite,
c’est les grandes eaux... »

P7 - « Oui, mon fils et mon petit-fils, je discute avec eux. »

- Pour 2 patientes, il est tres difficile d’en parler a leurs enfants.

P4 - « J’en parle aux enfants, mais ils ne se rendent pas compte. Ils ne vous voient
pas vieillir, tant que vous naviguez. Alors vous leur parlez de foyer logement, et ils crient au
secours. »

P8 - « Je ne peux pas en parler avec ma fille, parce que quand j’essaie méme de lui

dire ot seront les papiers, elle me dit : « Mam je ne veux pas savoir. ». »
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d. Questions et problémes soulevés par la vieillesse et la fin de vie

* Dimension philosophique de la vieillesse et de la fin de vie

Certains abordent la mort de maniere pragmatique, elle est envisagée comme
suite logique de la vie.

P2 - «Je me dis « Si tu vis, tu meurs, c’est normal ». Une plante, elle vit puis elle
meurt. Oh pévre, c’est pareil. La lumiére, un jour elle est éclairée, un jour elle est éteinte. »

P4 - « La mort de toute fagon... vous savez... S’endormir dans son lit et ne pas se
réveiller. Apres on ne sait pas qu’on est mort. »

P6 - « Vous savez, quand ils me demandent quelque chose pour dans un jour ou

deux ou trois, je dis : « Oul, si je ne suis pas mort d’ici la ! ». »

Le sujet souléve la question du sens de la vie.
P1 - « Parfois, cela ne vaut plus la peine de vivre. »

P8 - « Je me dis qu’étre en vie et ne pas vivre, cela ne vaut pas le coup. »

Influence de la philosophie de vie et des convictions religieuses du patient

P1 - « Il faut profiter des moments qui se présentent, et apres on verra bien. C’est
ma philosophie. J'ai vraiment la foi, c’est un soutien. »

P2 - « Tu vis un certain temps, tu es heureux, parfois tu es un peu malheureux, cela
arrive aussi. Et un jour, tu en as assez de vivre et tu te laisses partir. Je vis un certain temps,
je m’‘amuse et apres pffuit je m’en vais. »

P4 - « Comme je ne suis pas croyante, en plus... »

P11 - « Tant que je peux, pour moi, la vie est belle. Je ne vois pas de différence entre
maintenant et quand j'avais 20-30 ans, j'ai toujours la méme énergie. La vie est bien tous

les jours. Je ne pense pas au futur, pas du tout. »
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= Représentations des difficultés liées au vieillissement et a la fin de vie

La perte d’autonomie physique et intellectuelle est majoritairement abordée.

P1 - « Si j’étais completement immobilisé... Je ne me vois pas rester au lit. »

P4 - « Ce qui ne me réjouirait pas, c’est d’étre dépendante. Tout ce qui me fait peur
dans la vieillesse, c’est cela. »

P5 - «Il faudrait que je perde mon cerveau, que je ne sache plus répondre ou
m’occuper de mes papiers. »

P10 - « Tant qu’on peut se déplacer... Cela ne sera pas gai, sur un fauteuil... »

Nécessité de mise en place d’aides techniques

P9 - « Maintenant, j’ai une alarme au cou. »

Mais difficulté a accepter des aides a domicile
P8 - «J'ai dit: « Et qu’est-ce que je ferai, je la regarderai faire mon ménage ? ».

Finalement, j’ai accepté qu’une aide-ménagere vienne tous les lundis. »

Volonté de ne pas peser sur les proches
P4 - «Je n’envisage pas d’encombrer les enfants. On ne peut pas demander aux

enfants d’étre toujours la, ils ont leur vie, ils ont leurs problemes. »

Peur de souffrir

P1 - « Si je souffrais, sans aucun espoir de salut, je préférerais mourir. »

Peur de la solitude
P4 - « Je n’aimerais pas rester seule toute la journée. »
P8 - « Mon Dieu, si je la vois arriver [la mort], dans la nuit, je serai seule ici.

Evidemment, seule, ce n’est pas facile non plus. »
Peur de mourir

P8 - « Ce n’est pas marrant, mais je n’ai pas envie de partir quand méme. »

P11 - « Méme vieux, la vie, on y tient. »
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Peur de I'inconnu
P1 - « Je ne sais pas comment je terminerai. »
P8 - « La mort, c’est I'inconnu. Je me dis que peut-étre il y aura quelque chose, peut-

étre qu’on aura une bonne surprise apres la mort. »

» Question du lieu de la fin de vie

Le maintien a domicile est plébiscité, et la maison de retraite ressentie comme le
dernier recours par les patients.

P1 - « Je préfererais rester le plus longtemps possible a la maison, bien str. »

P7 - « Pour l'instant, on reste la. Tant qu’on peut se suffire a soi-méme, on reste a la
maison, c’est le mieux. »

P8 - « Moi, je ne veux pas aller dans une maison de retraite, entourée de gens qui
donnent le cafard... »

P10 - « Quand tu vois ici, a 'hépital, au machin des vieux, c’est terrible, ils prennent
les cachets, ils n’ont plus de téte comme on dit. Oh putain, je fais tout pour ne pasy aller ! »

P11 - « Pas la maison de retraite. A la maison de retraite, vous étes privés de tout. »

La fin de vie a I’hopital est vue comme un échec.

P2 - « Oui, oui, je reste ici, pas I'hdpital. Non, alors ¢a, qu’ils me laissent canner ! »

Autres éventualités envisagées

P4 - « J’envisage d’aller dans un foyer logement... On a un petit intérieur a soi, on est
chez soi. Je vais aller réserver ma place pour le jour ou je prendrai ma décision. »

P7 - « Mon fils ne veut pas qu’on aille en maison de retraite. 1l veut nous prendre a

Paris, mais moi je n’‘aime pas la région parisienne. »

= Réflexion autour de I’euthanasie

Un patient aborde le sujet de I’euthanasie.

P1 - « J'aimerais mieux qu’on m’euthanasie. Méme une mort provoquée, cela ne me

dérangerait pas du tout. »
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= Expressions des volontés post mortem

Pour 4 patients, la réflexion autour de la fin de vie est principalement liée a
I'expression des volontés matérielles post mortem.

P2 - « Je pense qu'ils le savent, je le dis tellement souvent que moi, je veux me faire
cramer. »

P5 - « IIs savent que j’ai fait une convention obseques, que j'ai un tombeau a Apt et
que je veux passer a lI'église. »

P8 - « Je vais aller voir la notaire. »

P9 - «Jai fait le testament. Et mes parents sont enterrés a Céreste, il y a le caveau,

j'irai avec eux. »

e. Points de vue des patients sur la facon dont le médecin devrait aborder les

questions liées au vieillissement et a la fin de vie

» Variabilité des opinions concernant l'initiateur de la discussion

Pour 2 patients, il semble évident que la discussion doit venir de leur propre
initiative.
P1 - « Oui, c’est moi, ce n’est pas lui. Je pense que cela doit venir du patient. »

P4 - « Ah non, non c’est de la mienne, cela ne part pas de lui. »

Pour 2 autres, c’est au médecin d’aborder le sujet.
P8 - « Je crois que cela serait bien qu'il en parle, lui. Approcher. Dire un petit mot et

voir si le patient a envie de continuer. »
Pour 1 autre, cela dépend des circonstances.
P2 - « Cela dépend des caracteres, je crois. Il y a des gens qui préféreraient que ce

soit le médecin qui leur dise, qui leur explique, et d’autres, comme moi : je m’en fous. »

Par ailleurs, parmi les patients qui pensent qu’il est bon de parler du sujet, 1 seul

pense qu'il faudrait une consultation dédiée, les 4 autres sont sans avis.
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= Nécessité de cibler les patients

Cibler les patients selon leur état clinique.

P1 - « C’est intéressant d’en parler avec des patients dgés ou qui ont une maladie
particuliere. »

P4 - « Pour l'instant, je n’ai rien, alors je serais un peu étonnée qu’on me parle de fin
de vie. Mais s’il y a une maladie grave évolutive, peut étre que oui, parce qu'il y a quand
méme des décisions a prendre. »

P7 - « Quand vous avez un malade un peu vieux, vous pouvez lui expliquer des

choses, parler avec lui. Il faut discuter avec le malade, mais tout dépend de son état. »

Cibler les patients en fonction de leur caractere et de leur situation familiale.

P4 - « Cela dépend du psychisme des patients. Parce qu’il y a des personnes qui
n’aiment pas parler de leur vieillesse et de la mort. »

P7 - « Certaines personnes dgées sont entourées, d’autres non, et il y a beaucoup de
choses qu’elles ne savent pas. Je pense que le docteur devrait leur indiquer ce qui ne va
pas. »

P11 - « Si le patient est dépressif ou si c’est un anxieux, je pense qu’il vaut mieux ne
pas en parler avant, parce qu’il va se dire : « Mon Dieu qu’est-ce qui m’attend ? ». Et si c’est

une personne fragile, il vaut mieux peut-étre ne pas en parler et attendre. »

= Adaptation au patient et a sa sensibilité

Parler avec tact et selon I'avancée de la prise de conscience du patient

P1- « Si j'avais des patients dans cette situation, je leur en parlerais délicatement. Il
faut y aller doucement, parce qu’il y en a qui ont de la peine a envisager la mort »

P4 - « Il y a des personnes plus ou moins sensibles. Il y a des patients qui ne veulent
pas savoir, et puis il y a ceux au contraire qui veulent savoir, c’est plus facile. Il ne faut pas
en parler trop brutalement, cela peut choquer. »

P8 - « Vous verrez, avec les patients qui ont 'air effrayés, vous irez doucement. Avec
ceux qui sont plus durs, vous n’aurez pas d’effort a faire, vous serez comme eux, fermes.
Avec ceux qui seront hypersensibles, vous enroberez un peu. Diplomatiquement,

doucement, gentiment. »
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* Progressivité de la discussion

Les patients insistent sur la notion de progressivité dans la discussion : aborder le
sujet graduellement.
P1 - « Quitte a faire ¢a un mois ou deux plus tard, mais aller progressivement. »

P8 - « Et selon la réaction du patient, aller plus profondément. »
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[II.  DISCUSSION

A. Forces et limites de I’étude

1. Forces et limites liées a la méthodologie

a. Choix de la méthode

La méthode choisie est celle d'une étude qualitative par entretiens semi-dirigés.
Cela permet de laisser libre cours a la réflexion des personnes interrogées. Cette
méthode permet de retrouver des idées connues et décrites dans la littérature, et de
mettre a jour de nouvelles idées provenant des personnes interrogées.

Un biais inhérent a ce type d’étude est la subjectivité de I'information issue de
I'entretien, d’autant plus que les patients interrogés dans cette étude sont des personnes
agées de plus de 80 ans, donc émotionnellement touchées par le vieillissement et la fin
de vie. Cela constitue un manque de reproductibilité et de généralisation des résultats
(validité externe) (¢7). En revanche, cette subjectivité est aussi une des forces de ce
travail, car elle met en évidence les ressentis de la population étudiée. Les données
issues de I'analyse, dans ce type d’étude, constituent des tendances intéressantes pour
ébaucher une réponse a la question posée.

La méthodologie choisie parait donc adaptée au sujet.

b. Méthodologie de I'étude

Les entretiens dans les deux groupes ont été conduits jusqu’'a saturation des
données, ce qui atteste de la validité de I'étude.

Les deux enquéteurs sont également analystes, ce qui présente l'avantage de
prendre en compte les émotions des personnes interrogées. En revanche, le recueil des
données n’a été fait que par un seul investigateur dans chaque population.

Une triangulation des données puis une comparaison en miroir des résultats
issus des deux populations ont été réalisées: cela apporte davantage d’objectivité a

'interprétation des résultats.
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2. Forces et limites liées a la population sélectionnée

La population de I’étude consiste en un petit échantillon de médecins généralistes
et de personnes agées de plus de 80 ans non institutionnalisées sans trouble cognitif,
dans un petit bassin de population en milieu rural ou semi-rural uniquement. Elle n’est
pas représentative de la population générale.

Il y a un biais de sélection dans les deux populations étudiées : les médecins ayant
accepté les entretiens étaient intéressés par le sujet et dans le réseau de connaissance
des investigateurs. Certains patients, quant a eux, comptent parmi les connaissances de
I'enquéteur, mais la majorité a été sélectionnée par les médecins traitants sur le seul
critére de I'age.

On note également un biais d’interprétation dans le vécu des situations, tenant au

fait que les enquéteurs connaissaient beaucoup des personnes interrogées.

3. Difficultés rencontrées au cours des entretiens

a. Réalisation des entretiens

La réalisation d’entretiens semi-dirigés est trés dépendante de 'enquéteur et de
son savoir-faire. Dans cette étude, les enquéteurs, utilisant cette méthode pour la
premiere fois, ont vu se perfectionner peu a peu leur maniére de réaliser les entretiens.

De plus, on note un biais d’investigation car les personnes ont pu faire preuve de
retenue face a 'enquéteur, mais ce biais a été atténué par I'’émotion palpable lors des
entretiens.

Par ailleurs, la signification du terme « fin de vie » est tres variable selon les
personnes, ce qui constitue un biais dans les réponses apportées aux questions lors des
entretiens. Beaucoup de personnes réduisent la fin de vie aux derniers jours de vie et au
moment de la mort, alors que cette étude porte sur la fin de vie au sens large. C’est
pourquoi les enquéteurs ont associé systématiquement les termes « vieillissement » et

« fin de vie » dans I'intitulé des questions posées.
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b. Analyse des résultats

Tout au long de I'analyse des résultats, il a fallu veiller a rester fideles a la teneur
des propos des personnes interrogées, sans étre trop interprétatif. En effet, 'enjeu de
'analyse des propos issus des entretiens est de faire ressortir des concepts théoriques
sans dénaturer les données empiriques.

Cette étude comporte aussi un biais de confirmation d’hypothese, lié au fait que
les enquéteurs risquent de privilégier certaines idées allant dans le sens de leurs

références culturelles et de leurs opinions personnelles.
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B. Discussion des résultats par comparaison en miroir des deux

échantillons

1. Faut-il vraiment parler du vieillissement et de la fin de vie et est-ce

le role du médecin traitant ?

Avant de faire ce travail, il nous semblait évident et nécessaire d’aborder le
vieillissement et la fin de vie avec nos patients agés. Cette certitude a été remise en cause
au cours des entretiens avec les patients, nous amenant a nous poser la question de la

pertinence d’une discussion a ce sujet entre médecin et patient.

a. Evidence pour les médecins et pour quelques patients

Tous les médecins interrogés sont favorables a cette discussion. Elle constitue
pour eux un des roles majeurs du médecin généraliste, qui est confronté, dans son
exercice quotidien, aux problématiques engendrées par le vieillissement et la fin de vie.

M1 - « C’est vraiment une des missions du médecin généraliste. »

Cela peut étre expliqué par I'évolution de la société qui a placé le médecin au
coeur de la prise en charge de la fin de vie, comme en témoignent les campagnes
ministérielles et les différents dispositifs mis en place par les « lois fin de vie ».

Seulement 3 patients sur les 11 interrogés sont allés dans ce sens.

b. Raisons avancées

Les principales raisons avancées par les médecins et les 3 patients cités ci-dessus
sont les suivantes :
- anticiper les situations de fin de vie, conseiller et informer les patients,
- garantir le respect des volontés des personnes a propos de leur fin de vie,
- lever le tabou de la fin de vie et permettre au patient une prise de conscience,

- rassurer les patients, permettre I'expression de leurs craintes.
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c. Forte remise en cause par la plupart des patients

8 patients sur 11 sont réticents ou opposés a I’éventualité d’une telle discussion
avec leur médecin traitant.

Parmi eux, la plupart expriment un refus catégorique d’aborder le sujet avec qui
que ce soit; 3 affirment pouvoir en parler avec leur famille ou le notaire, mais estiment
que ce n’est pas le role du médecin. Les raisons avancées sont les suivantes :

- le caractere anxiogéne de la discussion,
- l'impossibilité de prévoir les situations de fin de vie et les réactions qu’elles
engendrent,

- linutilité d’anticiper les problemes liés aux situations de fin de vie.

Nous nous sommes interrogées sur les raisons qui sous-tendent ces prises de

position. Nous avons retenu trois profils de patients opposés a la discussion :

- 3 patients souhaitent prendre les décisions seulement le moment venu, ou que
celles-ci soient prises par leurs proches. Ils abordent le sujet sereinement et ne
voient pas l'intérét d’y réfléchir en amont. Ces personnes, vivant en milieu rural,
semblent envisager la fin de vie avec bon sens et pragmatisme.

P2 - «Je me dis: « Tu vis, tu meurs, c’est normal ». Une plante, elle vit puis elle

meurt. Oh pévre, c’est pareil. »

- 3 autres patients expriment un refus catégorique, teinté d’émotions fortes.
L’'impact émotionnel négatif semble étre la principale raison de leur refus. On
peut penser qu'’il s’agit d’'une réaction de déni, a 'approche de leur fin de vie.

P5 - « Non... (pleurs)... cela me fait trés mal. Vous savez, c’est dur... (pleurs) »

- 2 patients voient un intérét théorique a ce que les personnes agées abordent le
sujet avec leur médecin traitant, mais eux-mémes ne veulent pas en parler. Ils
semblent eux aussi étre dans une attitude de déni de leur propre vieillissement.
P8 (92 ans) - « Si je sors, on me dit : « Attention, ne mettez pas les pieds la... ». Et

tout cela, c’est gentil, mais cela me donne lI'impression que je suis vieille. »
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2. Comment amorcer la discussion ?

a. Spontanéité de la discussion

Les médecins et les patients favorables a la discussion au sujet de la fin de vie
s’accordent a dire que celui-ci vient naturellement dans la conversation. Ni les uns, ni les
autres ne voient vraiment I'intérét d’'une consultation dédiée a cette discussion.

M2 - « Dans le parcours d’une personne dgée, il arrive toujours un moment ot on

est face a cela... »

Le préambule a cette discussion est I'existence d’'une véritable relation de
confiance entre le médecin et son patient. En effet, 2 patients ayant changé récemment
de médecin traitant expliquent qu’ils attendent de se sentir plus proches de celui-ci pour
aborder la discussion.

P8 - « Si je deviens plus familiere avec le docteur (parce que je l'ai pas beaucoup vu,

le nouveau), peut-étre que je lui en parlerais. »

b. Variabilité de I'initiateur de la discussion

Il n’y a pas de consensus parmi les personnes interrogées au sujet de 'initiateur
de la discussion. Rares sont les médecins qui 'abordent eux-mémes, mais cela peut
arriver. Quant aux patients, certains estiment que c’est a eux de prendre l'initiative de la
discussion, alors que d’autres pensent que cela est du ressort du médecin.

Les médecins soulignent que, fréquemment, les patients appellent la discussion
de fagcon détournée (un trait d’humour, une plainte...). lls s’agit d'une bonne opportunité
pour approfondir le dialogue et soutenir la réflexion du patient.

M4 - « Je vais reformuler ou rebondir quand les gens m’en parlent. »

On peut penser que c’est par peur de brusquer les patients que les médecins
préferent les laisser engager la conversation, comme le dit un médecin :

MO - « Je ne vais pas le provoquer. Parce que moi, je sais comment je vais le penser

[...] mais je ne voudrais pas que cela soit mal interprété. »
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c. Moment opportun et choix des patients concernés

Certaines circonstances sont propices pour aborder la discussion, notamment
quand un événement aigu entraine une perte d’autonomie.

M1 - « Quand il y a des épisodes aigus, cela me permet effectivement de lancer le
sujet, encore plus facilement quand le conjoint est hospitalisé. »

Les médecins estiment que certaines maladies, comme les cancers et les troubles
cognitifs, nécessitent d’aborder le sujet avec le patient, méme si celui-ci ne I'aborde pas
de lui-méme. Cela peut s’expliquer par I'’évolution prévisible de ces maladies, qui
comporte souvent une phase terminale pendant laquelle le patient n’est plus en mesure
de s’exprimer. De plus, des mesures pratiques sont a envisager et des décisions
importantes a prendre.

M6 - « S’il y a un cancer et que je sens que cela va se terminer dans pas longtemps, a

la limite je peux envoyer le sujet. »

3. Contenu de la discussion

Aborder le sujet du vieillissement et de la fin de vie renvoie a des notions

différentes chez les médecins et les patients, méme s’il y a des lieux communs.

a. Représentations personnelles de la fin de vie

La discussion autour du vieillissement et de la fin de vie fait ressortir les idées
recues et représentations de la fin de vie propres a chacun.

Les patients confient leurs souhaits et leurs craintes pour leur fin de vie:
principalement volonté de ne pas peser sur leurs proches et peurs de la perte
d’autonomie, de la solitude, de la souffrance, de la mort ou de I'inconnu.

Chez les 11 patients, parler de la fin de vie provoque une réflexion sur le sens de
la vie, en fonction de leur religion, de leurs croyances, de leurs philosophies de vie et des
expériences de déces parmi leurs proches. Ce questionnement métaphysique peut
expliquer certaines attitudes de rejet de la discussion. Pour d’autres, il les conduit au

contraire a exprimer leurs volontés.
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b. Mesures pratiques

Tous les médecins abordent avec leurs patients la question des mesures a mettre
en ceuvre pour pallier les incapacités liées au vieillissement et a la fin de vie : aides
ménageres, aides techniques, aménagement du domicile, notamment.

Les patients, quant a eux, se focalisent sur d’autres mesures pratiques dépassant
le cadre médical, comme la rédaction d'un testament, le choix du type de funérailles. Ils
ont d’ailleurs des difficultés a envisager la mise en ceuvre d’aides pour leur vie
quotidienne. Ce dernier point est souligné tant par les médecins que par les personnes

agées elles-mémes.

c. Lieude lafin de vie

La question du lieu de la fin de vie est centrale et se retrouve dans tous les
entretiens. Tous les patients interrogés plébiscitent le maintien a domicile et voient
I'entrée en institution comme 'ultime recours a éviter. Les médecins expriment moins
de réticences a l'institutionnalisation mais se rendent compte de la difficulté qu’ont les
patients a I'accepter. Cela peut étre expliqué par la vision négative que la société a des
EHPAD.

La mort en milieu hospitalier est évoquée par quelques patients, et percue

comme un échec.

d. Place de la famille

Les patients ont plus ou moins de facilité a engager la discussion avec leur famille.
Néanmoins, pour la plupart des patients, il est plus naturel de parler de la fin de vie avec
leur famille que d’écrire des directives anticipées.

Les médecins soulignent I'importance d’établir un consensus avec la famille, en
ayant toutefois a cceur de préserver le secret médical et I'intimité du patient.

Cette divergence peut étre liée au fait que les médecins veillent sur les aidants
familiaux. En outre, il est possible que les médecins communiquent avec la famille quand
ils n’arrivent pas a aborder le sujet avec le patient, notamment si celui-ci est dans le déni

de sa situation ou submergé par 'émotion a I’évocation de la fin de sa vie.
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4. De quelle maniere en parler ?

a. Multiples facons d’aborder le sujet

Aucune des personnes interrogées ne propose de méthode pour parler du
vieillissement et de la fin de vie. Il s’agit bien d'une discussion propre a la personnalité
de chaque médecin, entrant en relation avec celle de chaque patient. Cette discussion
comporte une grande part d’intuition. Les médecins notent qu’ils ne sont certes pas
formés a cela, mais que c’est bien la relation entretenue avec leur patient qui prime dans
ce dialogue.

M2 - « Cela dépend de toi, du feeling que tu as avec ton patient. »

Effectivement, la fin de vie est un sujet tres vaste qui pose des questions
auxquelles personne n’a de réponse. Il est sans doute illusoire d’'imaginer un protocole
pour engager la discussion a ce sujet.

En commencant ce travail, nous imaginions pouvoir proposer un guide
d’entretien a destination des médecins généralistes pour les aider a aborder le sujet avec

leurs patients. En fin de compte, cela parait inadapté et irréalisable.

b. Adaptation a la personne du patient dans son ensemble

La discussion autour du vieillissement et de la fin de vie a un impact émotionnel
variable selon les patients. Certains ont pleuré pendant l'entretien, d’autres ne
montraient pas d’émotion particuliere. Cela nous a étonnées. En effet, nous nous
attendions a davantage de manifestations de tristesse ou d’anxiété de la part des
patients. Nous n’avons pas pu identifier dans cette étude de facteur influencant le
ressenti des patients a I'évocation du sujet (croyances, tempérament, entourage, par
exemple), mais il est clair que la teneur et le ton de la discussion différent selon chaque
patient.

P4 - « Cela dépend du psychisme des patients. Parce qu’il y a des personnes qui

n’aiment pas parler de leur vieillesse et de la mort. »
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Face a ces ressentis tres divers, le médecin doit adapter son discours et parler
avec tact, en observant les réactions de son patient. Il doit bien siir tenir compte de la
personne du patient dans son ensemble.

M5 - «Je ne dis jamais pareil a des personnes différentes, et a la méme personne
d’une consultation a l'autre, on ne dit pas pareil. Cela se fait tout seul. »

P7 - « Il y a des personnes dgées qui sont entourées, d’autres non, et il y a beaucoup
de choses qu’elles ne savent pas. Je pense que le docteur devrait leur indiquer ce qui ne va

pas. »

c. Progressivité de la discussion

La teneur du discours du médecin dépend aussi de la prise de conscience que le
patient a de sa fin de vie. 3 patients insistent sur I'importance de la progressivité de la
discussion : le médecin doit respecter le rythme du patient dans son acceptation de la
vieillesse et de la fin de vie. Cela lui permet, en outre, d’adapter son discours a la
situation du patient, qui évolue sans cesse.

P1 - « Quitte a faire cela un mois ou deux plus tard, mais aller progressivement. »

Au-dela de cela, il parait important que le médecin n’enferme pas son patient
dans un refus d’aborder le sujet, mais qu’il se tienne prét a revoir 'opportunité d’'une
telle discussion, si le patient s’y montre favorable.

P8 (92 ans) - « Il n'y a que depuis une année que je me dis : « Mon Dieu, peut-étre

que dans deux ans, tu ne seras plus la », et ce n’est pas marrant. »
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5. Que penser des directives anticipées ?

a. Peu d’usage des directives anticipées

Aucun patient interrogé n’a rédigé ses directives anticipées. Seulement 1 médecin
les a rédigées et 1 autre y réfléchit. 2 médecins sur 9 et 10 patients sur 11 ne
connaissent pas les directives anticipées. D’ailleurs, seulement 2 médecins ont entendu
parler de la campagne ministérielle de 2016-2017 a destination des professionnels de
santé, sans toutefois savoir de quoi il s’agit vraiment.

Nous nous attendions, d’aprés notre expérience hospitaliére, a retrouver dans la
population des patients, peu de rédaction mais davantage de connaissance des
directives anticipées. Nous avons été cependant étonnées du peu de connaissance et de
rédaction de celles-ci parmi les médecins. Toutefois, nos résultats vont dans le sens du
sondage BVA-CNSPFV 2018 (60 qui retrouve 4% de rédaction et 85% de connaissance
des directives anticipées chez les médecins. En revanche, le sondage retrouve, dans la
population générale, 11% de rédaction et 42% de connaissance des directives
anticipées, ce qui difféere de nos résultats. L’age élevé des patients interrogés et I'absence
de maladie grave peuvent étre des pistes d’explication a cela, en plus du faible effectif de
la population de I’étude, qui nuit a sa représentativité.

Ce méme sondage note que 77% des médecins généralistes interrogés abordent
la question des directives anticipées avec leurs patients, en particulier avec des
personnes agées (36%), ce qui est bien loin des résultats de notre étude. Peut-étre
pouvons-nous expliquer cette différence par le fait que notre étude a été réalisée en
milieu rural et semi-rural. En effet, dans ces zones, le médecin traitant est tres proche de
ses patients, peut-étre y a-t-il donc moins besoin de formuler les souhaits par écrit. Par
ailleurs, les patients exergaient majoritairement des professions agricoles et ouvrieres,

avec une faible habitude d’écriture.

b. Outil controversé

Les positions des médecins interrogés dans notre étude au sujet des directives
anticipées sont mitigées : 2 médecins y voient un intérét certain, 1 médecin n’y voit pas

d’'intérét, 1 médecin ne donne pas son avis, 2 médecins estiment qu’elles ne sont pas
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adaptées a tous, notamment aux personnes agées, et 1 médecin les trouve difficiles a
utiliser.

6 patients expriment clairement leur refus de rédiger leurs souhaits pour leur fin
de vie, sans donner d’explication. 3 patients ne souhaitent pas les mettre par écrit, car ils
ont transmis oralement les informations a leurs proches et s’en remettent a eux. 2

patients seulement envisagent de laisser des traces écrites de leurs volontés.

c. Tentatives d’explication

En 2012, le Professeur Sicard parlait des directives anticipées comme d’ « un
chantier non ouvert, que ce soit en raison de leur méconnaissance, de leur inefficacité
ressentie ou de leur inutilité » (68). Toutefois, en 2018, elles sont davantage connues et
utilisées, comme le montre le sondage BVA-CNSPFV (60). En outre, elles sont devenues
contraignantes depuis la loi de 2016. Cependant, elles ne sont pas dans le quotidien de la
consultation d’'un médecin généraliste de campagne.

Les directives anticipées nous semblent issues des débats de société opposant
euthanasie et acharnement thérapeutique, et de ce fait elles peuvent conduire a une
vision réductrice de la fin de vie. Elles occultent en effet toutes les questions ayant trait
au lieu de la fin de vie, a 'entourage, a la perte d’autonomie. Elles ne s’ancrent pas dans
le concret des préoccupations d’'une personne agée.

De plus, étant donnée I'ambivalence des patients interrogés dans notre étude,
nous avons remarqué qu'il est tres difficile pour une personne agée de se projeter dans
les situations problématiques de la fin de vie et de prévoir ses réactions face a celles-ci. Il
est également difficile, voire illusoire pour le médecin, d’exposer toutes les possibilités a
son patient. En ce sens, les caracteres figés et contraignants des directives anticipées
posent question. En outre, il est dangereux de faire croire aux patients que remplir un
formulaire garantit une bonne mort.

Ce travail nous amene a conclure que les directives anticipées peuvent constituer
un outil pour engager le dialogue avec le patient, au sein d'une relation de confiance.
Mais les remplir ne doit pas devenir une finalité ni une obligation, a fortiori pour des
personnes agées. Elles nous semblent davantage adaptées aux personnes souffrant

d’'une maladie grave, avec des situations prévisibles de décompensation.
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d. Enjeu fort pour la relation médecin-malade

Les directives anticipées présentent un risque non négligeable d’ébranler la
relation médecin-malade. En effet, certaines personnes, en général militant pour ou
contre I'euthanasie, rédigent leurs directives anticipées par peur d’étre soignées par un
« mauvais médecin » qui ne serait pas en accord avec leurs convictions. Ces personnes se
placent ainsi en décideur de la prise en charge de leur fin de vie. Comme le souligne le
Docteur Béatrice Eon, médecin réanimateur, «initialement, les directives anticipées
étaient envisagées comme [l'expression de souhaits et sont devenues actuellement
I'expression d’une volonté. Rédiger une directive anticipée aujourd’hui implique une
demande de respect stricto-sensu de celle-ci ou de prise en considération par le
professionnel de santé. » (69),

La relation médecin-malade, apres avoir été paternaliste, donne I'impression de
passer dans le mode obligations-droits : le médecin serait prestataire des services exigés
par son patient, lequel ferait valoir ses droits. Pour éviter les abus d'une médecine toute-
puissante, on assisterait, inversement, a un rapport de forces ou le médecin serait
subordonné aux volontés de son patient, et cela serait encadré par la loi. Or, on ne peut
pas réduire la relation médecin-patient a un contrat, et chaque personne engagée dans la
relation a des droits et des devoirs.

Les enjeux pour la relation médecin-malade sont tres forts, et le Docteur Eon les
souligne : «la mise en ceuvre des directives anticipées est vue, a ce titre, comme un
« élément étranger » pouvant se substituer a une relation thérapeutique envisagée comme
plus « humaine » (69) »,

A notre sens, cela peut constituer un danger pour la qualité de la prise en charge
des personnes en fin de vie. La relation de confiance et la communication avec I'équipe

soignante doivent rester primordiales.

« Ainsi ayons 'humilité d’accepter les limites de nos outils normés, incapables d’embrasser
la profondeur, la densité de notre humanité et ses contradictions.
La confiance réciproque ne doit-elle pas étre la pointe ultime du soin ? »

Docteur Bertrand Gallichon, urgentiste a ’h6pital Lariboisiere a Paris
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6. Des manques a combler

a. Manque de temps et de disponibilité

La plupart des médecins soulignent que le principal obstacle a la discussion avec
leurs patients sur le vieillissement et la fin de vie est le manque de temps. Il semble
difficile de conduire ce dialogue, intime et riche en émotions, dans une consultation de
médecine générale, durant entre 15 et 20 minutes.

M3 - « Je pense que c’est plus une question de temps qu’autre chose. »

Quelques patients soulignent aussi ce point, en y ajoutant le manque de

disponibilité du médecin.

b. Manque de formation a la communication

Tous les médecins interrogés affirment ne pas avoir de formation pour parler du
vieillissement et de la fin de vie. Cependant, peu en ressentent le besoin, tout en
reconnaissant qu’ils ne sont pas toujours a l'aise sur ces sujets. Un médecin estime que
I'expérience est plus importante que la formation.

Certes, la relation de confiance que le médecin entretient avec son patient est
primordiale, mais il y a probablement une carence de formation a la communication

dans les études médicales.

c. Manque de communication entre professionnels de santé

3 médecins communiquent avec d’autres professionnels de santé prenant en
charge leur patient, au sujet du vieillissement et des volontés de celui-ci pour sa fin de
vie. Les 7 autres praticiens parlent trés peu avec les soignants. Pourtant, ceux qui le font
trouvent cela utile et bénéfique pour le patient.

Il est en effet intéressant de partager les informations afin de garantir au patient
une fin de vie de qualité, tout en veillant au respect du secret médical. Cela permet une

uniformité dans la prise en charge de ces personnes malgreé des intervenants différents.
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C. Pistes de travail

1. Faut-il a tout prix faire prendre conscience de la fin de vie ?

Ce travail a été motivé par la certitude qu’il était essentiel de parler du
vieillissement et de la fin de vie avec nos patients agés, en amont de situations
problématiques. Mais cette certitude a été remise en cause. Certains patients n’ont pas
de difficulté a aborder leur fin de vie ; mais, avec ceux qui y semblent réticents, se pose la

question du bien-fondé et de la nécessité d’aborder le sujet.

a. Enjeux de la prise de conscience de la fin de vie

Notre société est marquée par un certain déni de la mort : « la majeure partie du
monde vit soit dans le refus de la mort, soit dans la crainte qu’elle lui inspire. On considere
méme qu’il est morbide d’en parler et bien des gens croient que le simple fait de I'évoquer
risque de l'attirer sur eux » (7).

Une question reste en suspens : peut-on vraiment préparer sa fin de vie ? En effet,
il parait impossible d’anticiper toutes les situations, d’ailleurs cela n’est pas forcément
souhaitable, en ce sens que le patient risque de se sentir prisonnier de ce qu'’il a dit.

Par ailleurs, le rapport a la fin de vie et a la mort est quelque chose d’intime et
dépendant de chaque personne et il serait brutal de forcer quelqu'un a I'envisager. Le
Professeur Le Coz le souligne : « Une personne est protégée dans sa dignité et sa liberté
quand on lui reconnait le droit de ne pas savoir, de ne pas dire, de refuser d’entrer dans
cette mise en scéne anticipée de sa propre fin » (/1)

Cependant, nous avons observé, dans cette étude, que les personnes agées qui
envisagent leur fin de vie en tirent de nombreux bénéfices. Le fait de garder a I'esprit la
fin de vie permet méme aux patients de s’ancrer dans le quotidien. Il ne s’agit pas de
vivre au jour le jour sans se préoccuper de l'avenir angoissant, mais bien d’avoir

conscience de sa finitude pour goliter pleinement I'instant présent.

« Toute notre existence, le sens que nous lui donnons et notre capacité a vivre libre

dépendent de la pensée de la mort. » Elsa Godart, philosophe
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b. Evaluation de 'opportunité d’une prise de conscience de la fin de vie selon les

patients

Nous avons observé, au cours de cette étude, qu’'il peut étre violent de
contraindre une personne agée a regarder son déclin et sa mort en face. Il s’agit
vraiment pour le médecin d’orienter son discours selon le patient en tenant compte de :

- sapersonnalité,

- son entourage familial et amical,

- son milieu de vie,

- ses convictions religieuses et sa philosophie de vie,
- ses passions.

Ces enjeux dépassent largement le cadre médical. La discussion avec les proches
ou d’autres personnes intervenant aupres du patient peut aider le médecin a évaluer le
poids des facteurs influencant I'anxiété face a I'’évocation de la fin de vie.

Il pourrait étre intéressant d’étudier ces facteurs, déterminant la possibilité d'une

prise de conscience sereine de la fin de vie.

c. Enjeux pour les proches

Les proches sont tres peu évoqués dans les débats et lois sur la fin de vie, ceux-ci
se focalisant davantage sur I'autonomie et la liberté du patient. Pourtant, en pratique, ce
sont eux qui accompagnent au quotidien le patient en fin de vie. Inclure les proches et
les aidants dans la discussion autour du vieillissement et de la fin de vie présente deux
principaux avantages :

- cela donne une plus grande assurance de la mise en place des aides palliant les
incapacités liées au vieillissement, face auxquelles les patients expriment de
nombreuses réticences,

- cela permet également aux proches de se préparer au déclin progressif du patient
et donc de commencer leur travail de deuil.

Dans le cas ou le patient serait vraiment fermé a une discussion autour de sa fin
de vie, communiquer avec les proches peut étre un bon compromis, en gardant toujours
a I'esprit le respect du patient et du secret médical.

Il serait intéressant d’approfondir ce sujet.
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2. Quelle place donner au médecin traitant ?

Méme si le médecin traitant est tout a fait indiqué pour parler du vieillissement et
de la fin de vie avec son patient, nous avons vu dans cette étude que ce n’était pas
toujours souhaité par le patient.

Cependant, c’est bien le médecin généraliste qui va au domicile des personnes
agées, estime de maniere objective les besoins en terme d’aides humaines et matérielles,
prescrit les traitements calmant la douleur et I'angoisse. Méme sans aborder clairement
le vieillissement et la fin de vie avec son patient, c’est lui qui anticipe les situations et se
retrouve devant des situations aigués problématiques.

Par ailleurs, de nombreuses situations conduisent les patients vieillissants a
I’hopital, situations qu’il n’est pas toujours possible d’anticiper et qui sont parfois tres
mal vécues par ces personnes. Il est alors du ressort du médecin traitant de revoir la
prise en charge du patient au décours de ces épisodes, pour un meilleur confort de vie.

En somme, il apparait comme un garant de la qualité de la fin de vie de ses
patients. Il veille sur eux en respectant leur volonté de parler de ces sujets ou non,
d’anticiper ou non, et il est 1a pour les entourer et les accompagner, eux et leurs proches,

dans les moments difficiles, jusqu’a celui du déces.
« Chacun est responsable de tous. Chacun est seul responsable.

Chacun est seul responsable de tous. »

Antoine de Saint-Exupéry
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3. Place des directives anticipées dans la discussion

Au vu de ce que nous avons développé précédemment, I'intérét des directives

anticipées dans la discussion sur le vieillissement et la fin de vie est triple :
- engager le dialogue autour de la fin de vie,
- permettre une tracabilité des volontés du patient,
- communiquer ces volontés aux autres professionnels de santé.

En pratique, cette derniére notion est souvent mise a mal, étant donné que les
directives anticipées restent consignées dans le dossier du médecin généraliste ou d'un
seul hopital ayant pris en charge le malade. Un fichier national conservant toutes les
directives anticipées devait étre créé apres la révision de la loi en 2016, mais a ce jour il

n’en existe pas, sauf celui de ’ADMD, qui est une association militante.

Toutefois, il ne nous semble pas souhaitable que les directives anticipées soient
une obligation pour le patient. Cela irait contre sa liberté et serait traumatisant pour
certains.

De plus, les formulaires proposés sont tres orientés sur la dimension médicale de
la fin de vie, et difficiles a remplir. Les directives anticipées envisagent la fin de vie sous
un angle réducteur, excluant les préoccupations familiales, sociales, spirituelles des
patients. Il nous semblerait plus adapté, vu la complexité du sujet de la fin de vie, que les
patients qui désirent écrire leurs souhaits le fassent dans un cadre plus vaste, avec 'aide
du médecin ou de toute autre personne.

Il apparait, au regard de cette étude, que les directives anticipées doivent rester
seulement un outil de communication permettant d’engager le dialogue ou de soutenir la
réflexion. Peut-étre les médecins généralistes peuvent-ils les proposer a la vue des
patients dans leur cabinet ou dans leur salle d’attente, permettant aux patients d’ouvrir
la discussion s’ils le souhaitent: il s’agit de privilégier des conversations anticipées

plutot que la rédaction de directives anticipées.
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4. Pistes pour le dialogue sur le vieillissement et la fin de vie

Nous avons vu qu'il est impossible de faire un modele-type pour un tel dialogue
entre le médecin et son patient. En effet, la pertinence et la teneur du discours varient
d’un patient a 'autre. Cependant, nous avons identifié quelques pistes qui peuvent aider

le médecin dans cette tache.

a. Préparer le patient a la discussion

La prise de conscience de la fin de vie est trés variable d’'un patient a I'autre. C’est
pourquoi, avant d’engager le dialogue, il importe de sonder et d’évaluer 'opportunité de
faire ouvrir les yeux au patient sur son vieillissement et 'approche de sa fin de vie.

Il est possible qu'il faille effectuer en ce sens un travail préparatoire, pour lequel
le médecin peut s’appuyer sur les proches, les infirmiers a domicile et les aidants.

Il semble important de cibler les patients a qui il est opportun de faire prendre
conscience de leur fin de vie. Il s’agit notamment des patients en perte d’autonomie,
ayant des maladies graves ou des troubles cognitifs, qui n’abordent pas le sujet a cause
d’un certain déni de leur vieillissement. En effet, la situation de ces patients est appelée a
évoluer vers des situations problématiques dans lesquelles il pourrait leur étre difficile
d’exprimer leur volonté, ou qui nécessiteraient des adaptations du quotidien.

La prise de conscience du vieillissement et de ses conséquences sur la vie
quotidienne permettra au patient de comprendre la pertinence de la discussion et de ses

applications concreétes.

b. Se tenir prét a aborder le sujet

La discussion au sujet du vieillissement et de la fin de vie ne peut se limiter a une
consultation a un instant donné. Elle s’inscrit au contraire dans le continuum de la
relation médecin-malade. Elle s’engage assez naturellement si médecin et patient ont
I’habitude d’évoquer tout ce qui fait la vie de ce dernier, sans se limiter a la seule prise
en charge médicale.

Cela implique de la part du médecin une grande disponibilité et une vigilance qui

lui permettra aussi de saisir le moment opportun pour amorcer le dialogue.
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c. Respecter le rythme du patient

Cette discussion peut étre source d’émotions fortes pour le patient. Il est essentiel
que le médecin soit attentif aux réactions du patient pour aller a son rythme.

[l est important d’aborder progressivement le sujet, tout au long des
consultations afin de donner des informations adéquates selon la situation du patient et
son aptitude a entendre les choses.

Par ailleurs, le ton du dialogue doit étre adapté. Il n’est pas plus satisfaisant de ne
rien dire au patient que de lui transmettre des informations de maniere abrupte. Il
importe de jauger la personnalité du patient. Le médecin peut notamment nuancer ses
paroles en utilisant des périphrases (par exemple: « Qu’'est-ce que vous ne voudriez
surtout pas ? »). Il ne s’agit pas par-la de vouloir préserver le patient ou de lui cacher la

vérité, mais bien de lui permettre d’étre réceptif et de s’approprier la discussion.

d. Ancrer la discussion dans le concret

Le médecin traitant est avant tout un soignant, qui préconise a son patient des
actions concretes pour améliorer son état de santé et son quotidien, et qui développe
des stratégies de prévention. La discussion avec son patient au sujet du vieillissement et
de la fin de vie a vocation a déboucher sur des modifications dans le concret de la vie des
personnes agées. C’est aussi par ce biais que le médecin peut aborder ce sujet délicat.

Parmi les applications concretes, il faut noter que le choix du lieu de la fin de vie
est central.

Il n’est pas toujours évident pour le patient d’accepter des changements dans son
mode de vie, mais cela peut étre un moyen de le conduire a accepter son vieillissement
sur des plans plus philosophiques et psychologiques. Le médecin, en veillant a la mise en

ceuvre des aides préconisées, 'accompagne dans ce cheminement.

e. Evoluer avec le patient

Tout au long du vieillissement, la situation des personnes agées est en constante
évolution, tant sur le plan physique que sur les plans psychologique et spirituel. Il est

important que le médecin soit prét a revoir son attitude et moduler son discours selon
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I'état de la personne: approfondir ou non le sujet, réévaluer les aides matérielles,

évoquer la mort ou les dernieres volontés de la personne.
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Conclusion

Depuis quelques années, les lois de bioéthique placent le médecin généraliste au
ceeur de la discussion a propos du vieillissement et de la fin de vie. Or, évoquer ces sujets
avec les personnes agées est complexe et délicat.

Cette étude qualitative par entretiens semi-dirigés, aupres de personnes agées de
plus de 80 ans et de médecins généralistes du bassin d’Apt, s'intéresse a la maniere dont
le médecin traitant peut aborder au mieux ces sujets avec les patients.

Elle souligne l'intérét d'une discussion menée en amont des situations critiques,
afin d’anticiper les aides a mettre en ceuvre et de permettre au patient de vivre une fin
de vie apaisée. Mais elle pointe surtout la grande complexité d’un tel dialogue, et met en
évidence l'impossibilité de formaliser un outil de communication applicable a tous les
patients. Il apparait clairement que le médecin doit orienter son discours selon chaque
personne et chaque situation. Toutefois, cette étude fait ressortir quelques pistes qui
peuvent aider les médecins a aborder ces sujets délicats.

Le dialogue s’inscrit dans la relation médecin-malade habituelle. Cette relation de
confiance permet au patient d’exprimer ses craintes et de dire ses volontés au sujet de la
fin de sa vie. Selon les situations et les personnalités de chacun, l'initiateur de la
discussion peut étre soit le patient, soit le médecin. Il incombe a ce dernier de rester
vigilant pour déceler le moment opportun pour amorcer ou approfondir la discussion.
Proposer la rédaction de directives anticipées peut étre un point d’accroche et un
support pour le dialogue.

Il importe que la discussion soit progressive, notamment avec les patients dont la
prise de conscience de la fin de vie est faible. Il s’agit pour le médecin d’étre tres attentif
a I'impact émotionnel de I'’évocation de ces sujets sur son patient. De ce fait, le dialogue
doit étre conduit avec tact et douceur, adapté au patient et a son ressenti.

Cette discussion aborde diverses dimensions de la fin de vie: le lieu de vie, les
mesures pratiques palliant les incapacités liées a 1'age, les représentations personnelles
associées au vieillissement et a la mort, les volontés du patient pour sa fin de vie.

En définitive, ce dialogue implique de la part du médecin une grande disponibilité
et nécessite de prendre du temps pour accompagner son patient 4gé dans toutes les

étapes de la fin de sa vie.
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Annexes

Annexe 1 - Guide d’entretien a destination des médecins

Bonjour, je suis interne en médecine générale. Je fais une thése sur la maniere
d’aborder le sujet délicat de la fin de vie. Cette these est réalisée en bindme avec une
autre interne pour avoir le point de vue des médecins et des patients sur ce sujet.

Je vous remercie beaucoup d’avoir répondu positivement a ma demande.

Pour mieux étudier toutes les notions qui ressortiront de notre entretien,
j’aimerais enregistrer notre conversation. Votre participation restera bien slir anonyme.

La fin de vie est une notion tres difficile a définir, d’ailleurs aucune publication ne
la définit clairement. Nous avons choisi d’étudier la fin de vie au sens large, c’est-a-dire
la perte d’autonomie et 'approche de la mort, liées a I'dge avec ou sans maladie
particuliere, en amont des situations problématiques ou aigués.

Je vais commencer par quelques questions pour définir la population des

meédecins de I'étude.

Quel 4ge avez-vous ?

Depuis quand étes-vous installé ?

Travaillez-vous seul ou en association dans un cabinet ?
Faites-vous des visites a domicile ?

Quel type de patients suivez-vous ?

Avez-vous suivi une formation spécifique en gériatrie/fin de vie ?

- Que pensez-vous du role du médecin généraliste au sujet du vieillissement et de la fin

de vie ?

- Avez-vous entendu parler de la campagne d’information sur la fin de vie, lancée par la
ministre de la santé en décembre 2016 ? (je montre le dossier de presse, les affiches et les
fiches patient tirées du site)

Connaissez-vous le site soins palliatifs fin de vie, en lien avec cette campagne ?
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- Avez-vous des patients qui parlent spontanément de la fin de vie et de la mort?

Comment en parlent-ils ?

- Est-ce parfois vous qui abordez ces sujets avec les patients ?

Dans quelles circonstances ?

A quel moment ? Qu’est-ce qui vous décide a en parler ?

A qui ? (Famille du patient ou non, pourquoi ?) A quel type de patients ?
Dans quel lieu ? (Plutét en EHPAD, a domicile, au cabinet ?)

- De quoi parlez-vous avec le patient ?
- Est-ce que cet entretien débouche sur des mesures pratiques ? Lesquelles ?

- Gardez-vous des traces écrites ? Ou ?

- Est-ce que parler de tout cela modifie la relation avec votre patient ? Pourquoi ?

- Communiquez-vous a ce sujet avec les autres professionnels de santé ? Pourquoi ?

(infirmiéres a domicile, urgentistes de I’hdpital de proximité, spécialistes...)

- Que pensez-vous des directives anticipées ?

Voila les modeles proposés par la HAS et le ministere de la santé (je les montre).
Pensez-vous que ce serait un bon outil pour parler de la fin de vie avec vos patients
agés ? Avez-vous envie de les faire rédiger par vos patients ?

- Avez-vous vous-méme rédigé des directives anticipées ?
- Comment ressentez-vous le fait de parler de ces sujets ?
- Avez-vous changé vos pratiques depuis la loi Leonetti et depuis sa révision ?

- Vous sentez-vous assez formé sur la fin de vie ?

- Avez-vous des conseils a me donner pour aborder la fin de vie avec mes futurs

patients ?

Je vous remercie beaucoup de m’avoir consacré du temps.
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Annexe 2 - Guide d’entretien a destination des patients

Bonjour, je suis étudiante en médecine, et je voudrais devenir médecin
généraliste. Je réfléchis pour ma these a la maniere d’aborder le sujet délicat de la
vieillesse et de la fin de vie. Cette these est faite en bindme avec une autre interne pour
avoir le point de vue des médecins et des patients. Je vous remercie beaucoup d’avoir
répondu positivement a ma demande et de me permettre de bénéficier de votre
éclairage sur cette question.

Pour mieux étudier toutes les notions qui ressortiront de notre entretien,
j'aimerais enregistrer notre conversation. Votre participation restera bien siir anonyme.

La fin de vie est une notion tres difficile a définir, d’ailleurs aucune publication ne
la définit clairement. Nous avons choisi d’étudier la fin de vie au sens large, c’est-a-dire
la perte d’autonomie et I'approche de la mort, liées a I'dge ou a une maladie particuliere,

en amont des situations problématiques ou aigilies.

Pour vous connaitre un peu mieux, puis je vous poser déja quelques questions
d’ordre personnel ?
- Quel age avez-vous? Quel métier exerciez-vous? Avez-vous des passions
particulieres ?
- Avez-vous de la famille ? Pouvez-vous la voir régulierement ?
- Ou habitez-vous ? Avez-vous des connaissances ici ?
- Est-ce que je peux me permettre de vous demander quelles sont vos croyances
personnelles, religieuses ou spirituelles sur la fin de vie ?
- Avez-vous des maladies particuliéres ? Est-ce que vous devez aller de temps en temps a
I’h6pital ou voir des spécialistes ? Lesquels ?
- Quelle relation avez-vous avec votre médecin généraliste ? Depuis combien de temps le

connaissez-vous ?

Maintenant je voudrais parler plus spécifiquement avec vous du sujet de la
vieillesse et de la fin de vie.
- Avez-vous déja réfléchi a ce que vous souhaiteriez pour vous si vous n’étiez plus en
mesure de continuer votre vie actuelle ou si un évenement brutal ou une maladie

survenait ?

142



- Quels probléemes pourraient arriver, selon vous, dans les années a venir ? Voudriez-
vous rester chez vous en cas de probleme ? (par exemple en hospitalisation a domicile)

Ou bien préféreriez-vous aller a I'hopital ?

- Avez-vous déja écrit vos souhaits a ce sujet ?
- En avez-vous parlé avec quelqu’un ? (conjoint, proche...)
Comment cela s’est-il passé ? Etes-vous a I'aise pour en parler ? Est-ce que cela vous

angoisse ? Est-ce difficile pour vous d’en parler ?

- Avez-vous déja pu en parler avec votre médecin généraliste ? Si oui :

Quand et ou ? Accompagné ou non ? Par qui ?

Dans quelles circonstances ? (décés d’'un proche, maladie aigiie, consultation de
renouvellement de traitement, perte d’autonomie, perte de mémoire, baisse de la vue...)

De votre initiative ? Ou de celle du médecin ?

De quoi avez-vous parlé ? (lieu de vie, aides sociales...)

Cet entretien a-t-il débouché sur des mesures pratiques ? (dossier d’admission en EHPAD,
aides humaines ou financieres, rédaction d’'un testament, consultation avec un gériatre...)

Comment 'avez-vous ressenti ? Cela s’est-t-il bien passé ?

Si non : est-ce que vous sauriez expliquer pourquoi ?
Auriez-vous aimé qu’on le fasse ? Pensez-vous que c’est utile ? Aimeriez-vous le faire ?

En avez-vous peur ?

- Avez-vous déja entendu parler de directives anticipées ? En avez-vous rédigé ?
Pourriez-vous me dire ce que cela évoque pour vous ?
Sinon (j'explique ce que c’est) : voudriez-vous en rédiger ? Qu’en penseriez-vous ?

Si oui : avec qui ? Comment vous sentiez-vous ? (rassuré, angoissé...)

- Avez-vous eu une expérience de fin de vie compliquée dans votre entourage ? (ot vous

auriez aimé qu'elle se passe autrement pour votre proche ?)

- Et plus généralement, pensez-vous que c’est intéressant d’en parler avant que les

problémes ne surviennent ?
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- Pensez-vous que le médecin généraliste devrait parler de ce sujet avec les patients ?
(Ou que c’est aux patients de le faire s’ils en ont envie ?)

- Pensez-vous qu'il faille une consultation dédiée ?

- En somme, auriez-vous des conseils a me donner pour aborder le vieillissement et la

fin de vie, plus tard avec mes patients ?

Je vous remercie beaucoup de m’avoir consacré du temps.
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Annexe 3 - Modele de directives anticipées proposé par le ministere de la

santé

7
E{ !

Liberté + Egaliv » Frarernité

REPUBLIQUE FRANGAISE

Directives anticipees

Jexprime par écrit mes volontés pour ma fin de vie.

Présentation’

Des directives anticipées, pour quoi faire ?

Toute personne majeure peut rédiger ses « directives anticipées » concernant sa fin de vie.
C'est une possibilité qui vous est donnée. Il s'agit pour vous d'exprimer vos volontés par écrit
sur les décisions médicales a prendre lorsque vous serez en fin de vie, sur les traitements ou
actes médicaux qui seront ou ne seront pas engagés, limités ou arrétés.

La fin de vie peut arriver aprés un accident ou a l'issue d'une maladie grave. Dans ces
circonstances, vous serez peut-étre dans l'incapacité de vous exprimer. Si vous avez rédigé
des directives anticipées, votre médecin et vos proches sauront quelles sont vos volontés,
méme si vous ne pouvez plus vous exprimer.

Bien sur, envisager a I'avance cette situation est difficile, voire angoissant. Mais il estimportant
d'y réfléchir.
Rédiger des directives anticipées n'est pas une obligation.

P Deux modéles sont proposés, selon que vous étes actuellement bien portant ou atteint
d’une grave maladie :

Il n'‘est pas obligatoire de remplir tous les items du modéle et de désigner une personne
de confiance. Il est possible de joindre d'autres pages si le document n'offre pas assez
d'espace.

- un modéle A pour les personnes en fin de vie ou ayant une maladie grave
- un modéle B pour les personnes en bonne santé ou n'ayant pas de maladie grave.

L'utilisation d'un de ces modéles n'est pas obligatoire. Mais elle vous est recommandée
afin de vous aider a exprimer clairement vos volontés.

Si vous souhaitez prendre connaissance des textes légaux a ce sujet, ils figurent aux articles L. 1111-11 et R. 1111-18 et
R.1111-19 du code de la santé publique. IIs sont accessibles sur le site internet : www legifrance.gouv.fr
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Directives anticipées

P Est-il possible d’exprimer des souhaits ou des volontés autres que les volontés de nature
médicale qui sont mentionnées dans les modéles AetB ?

Oui et la fiche numéro @ vous est proposée a cet effet. Mais sachez que la loi a prévu
que seules vos volontés de nature médicale constitueront des directives obligatoires pour
les médecins qui s'occuperont de vous a la fin de votre vie. Par conséquent, ce que vous
écrirez dans la fiche numéro @ pourra étre une information utile pour le médecin, mais ce
ne sera pas une directive au sens de la loi.

> Avec qui en parler ?

Vous pouvezen parler avec votre médecin pour qu'il vous conseille dans larédaction de vos
directives. |l pourra vous aider a envisager les diverses situations qui peuvent se présenter
en fin de vie. Il pourra vous expliquer les traitements possibles, leur efficacité, leurs limites
ou leurs désagréments. Cela pourra éclairer votre choix.

Vous pouvez aussi vous rendre sur |e site de |la Haute Autorité de Santé qui donne des
informations et des conseils pour rédiger vos directives anticipées : www.has-sante.fr

Vous pouvez également en parler avec votre personne de confiance, personne qui est en
mesure de témoigner de vos volontés, avec d'autres professionnels de santé, avec des
associations ou avec des proches en qui vous avez confiance.

P Le médecin devra-t-il respecter vos directives ?

Oui, c’est la loi : le médecin de méme que tout autre professionnel de santé devra respecter
les volontés exprimées dans vos directives anticipées, s'il arrive un jour que vous ne soyez
plus en état de vous exprimer. Il ne pourra passer outre vos directives que dans les cas
exceptionnels prévus par la loi 2

P> Apreés avoir rédigé des directives, est-il possible de les modifier ?

Oui. Les directives anticipées sont valables sans limite de temps mais vous pourrez
toujours, a tout moment, les modifier dans le sens que vous souhaitez. En présence de
plusieurs directives anticipées, le document le plus récent fera foi.

P> Ou conserver vos directives ?
Il est important qu'elles soient facilement accessibles.

Quel que soit votre choix, informez votre médecin et vos proches de leur existence et de
leur lieu de conservation. Ainsi, le jour venu, le médecin qui vous accompagnera lors de la
fin de votre vie saura ol trouver vos directives afin de les mettre en ceuvre.

2 La loi prévoit deux cas :

- Le cas d'urgence vitale. Le médecin peut alors ne pas mettre en ceuvre vos directives pendant le temps nécessaire a
une évaluation compléte de la situation

- Le cas ou les directives paraissent manifestement inappropriées ou non-conformes a votre situation médicale.
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Directives anticipées

Si un « dossier médical partagé »* a été créé a votre nom, il vous est recommandé d'y faire
enregistrer vos directives anticipées car elles seront ainsi aisément consultables en cas de
besoin. Parlez-en a votre médecin.

Si vous ne disposez pas d'un « dossier médical partagé », vous pouvez confier vos directives
anticipées a votre médecin qui les conservera dans le dossier qu'il a constitué a votre nom.

Dans le cas ou vous seriez hospitalisé pour une maladie grave ou dans le cas ou vous seriez
admis dans un établissement pour personnes agées, vous pouvez confier vos directives a cet
hopital ou a cet établissement. Il les intégrera dans le dossier ouvert a votre nom.

Enfin, vous pouvez également confier vos directives a votre « personne de confiance », a un
membre de votre famille ou @ un proche. Vous pouvez aussi les conserver chez vous et/ou
avoir sur vous une indication du lieu de leur conservation.

Dans le cas ou vous choisissez de conserver vos directives dans votre « dossier médical
partagé » ou dans un dossier médical, n'oubliez pas d'informer les proches concernés
(votre « personne de confiance » ou, dans le cas particulier prévu par la fiche @ ci-aprés,
vos témoins) que leurs noms et coordonnées personnelles y sont inscrits. De méme, si ces
dossiers mentionnent qu'une personne est détentrice de vos directives anticipées, n'oubliez
pas de l'informer que ses noms et coordonnées personnelles y sont inscrits.

L'essentiel, répétons-le, est que vous informiez votre médecin et vos proches que vous avez
rédigé des directives anticipées en leur indiquant ou elles sont conservées. Ainsi vous serez
assuré que, lors de votre fin de vie, vos volontés seront respectées.

Bien entendu, dans tous les cas, méme si vous n'avez pas rédigé de directives anticipées, le
médecin qui s'occupera de vous lors de votre fin de vie aura le devoir de faire tout son possible
pour vous éviter de souffrir.

* kdkdk ok

Les fiches ci-jointes vous proposent aussi de désigner votre « personne de confiance », si
vous ne l'avez pas déja fait. (Cf. fiche @ ci-apres).

3 Le dossier médical partagé est un dossier numérisé qui peut étre créé, avec votre consentement, afin de recueillir les
informations médicales vous concernant. Si vous avez décidé de le créer, il est géré par 'assurance maladie. Pour plus
de précisions, parlez-en a votre médecin.
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Directives anticipées

Mon identité

N O B DI OIS &
Né(e) e B T

DM () A 1o e

Si je bénéficie d'une mesure de tutelle au sens du Chapitre Il du titre X! du livre I du code civil :
- j"ai l'autorisation du juge 0 Oui O Non

- du conseil de famille O Qui O Non

Veuillez joindre la copie de l'autorisation.
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Directives anticipées

Informations ou souhaits
que je veux exprimer en dehors de mes directives anticipées

figurant sur la fiche @ ci-aprés

Si je pense que, pour bien comprendre mes volontés exprimées dans I'un des modéles
ci-apres, le médecin qui s'occupera de moi lors de ma fin de vie doit connaitre :

+ certaines informations (par exemple sur ma situation personnelle, ma famille ou mes
proches)

* certaines de mes craintes, de mes attentes ou de mes convictions (par exemple sur la
solitude et la douleur en fin de vie ou sur le lieu ou je souhaite finir mes jours),

Je les écrisici:

Signature
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Directives anticipées

@

Mes directives anticipées
Modele A

=> Je suis atteint d'une maladie grave
=> Je pense étre proche de la fin de ma vie

Je rédige les présentes directives anticipées pour le cas ol je ne serais plus en mesure de
m'exprimer au moment de la fin de ma vie.

Mes volontés sont les suivantes :

1° a propos des situations dans lesquelles je risque de me trouver (par exemple, situation de
coma en phase terminale d'une maladie).

J'indique ici notamment si j'accepte ou si je refuse que I'on me maintienne artificiellement
en vie dans le cas ou j'aurais définitivement perdu conscience et ou je ne pourrais plus
communiquer avec mes proches :

2° a propos des actes et des traitements médicaux dont je pourrais faire l'objet.

Laloi prévoit gqu'au titre du refus de I'obstination déraisonnable, ils peuvent ne pas étre entrepris
ou étre arrétés s'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie.

P J'indique donc ici si j'accepte ou si je refuse qu'ils soient entrepris, notamment :
* Une réanimation cardiaque et respiratoire (tube pour respirer) :............................
+ Le branchement de mon corps sur un appareil a dialyserénale: ...

* Uneintervention chirurgicale : .. .

P Si ces actes ou traitements ont déja été entrepris, jiindique ici si j'accepte ou si je refuse
qu'ils soient arrétés notamment :

* Assistance respiratoire (tube pour reSPIrer) ...,
s Dialyserénale :
+ Alimentation et hydratation artificielles ... .



Directives anticipées

P Enfin, si mon médecin m'a parlé de maniére plus précise d'autres actes ou traitements
qui pourraient étre entrepris ou maintenus compte tenu de la maladie dont je suis atteint,
j'indique ici ceux dont j'accepte ou ceux dont je refuse la mise en ceuvre ou la poursuite :

3° a propos de la sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur.

En cas d'arrét des traitements qui me maintiennent artificiellement en vie, j'indique ici si je veux
ou non bénéficier d'une sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur,
c'est-a-dire d'un traitement qui m'endort et a pour objectif la perte de conscience jusqu'a mon
déces :

Signature
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Directives anticipées

Mes directives anticipées
Modele B

=» Je pense étre en bonne santé
=> Je ne suis pas atteint d’'une maladie grave

Je rédige les présentes directives anticipées pour le cas ol je ne serais plus en mesure de
m'exprimer au moment de la fin de ma vie.

Mes volontés sont les suivantes :

1° & propos des situations dans lesquelles je veux ou je ne veux pas que l'on continue a
me maintenir artificiellement en vie (par exemple traumatisme cranien, accident vasculaire
cérébral, etc.. entrainant un « état de coma prolongé » jugé irréversible).

J'indique ici notamment si j'accepte ou si je refuse que I'on me maintienne artificiellement
en vie dans le cas ou jaurais définitivement perdu conscience et ou je ne pourrais plus
communiquer avec mes proches:

2° a propos des actes et des traitements médicaux dont je pourrais faire l'objet.

Laloiprévoit qu'au titre du refus de |'obstination déraisonnable, ils peuvent ne pas étre entrepris
ou étre arrétés s'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou n'ayant d'autre effet que le seul
maintien artificiel de la vie.

J'indique donc ici si j'accepte ou si je refuse de tels actes (par exemple : réanimation cardio
respiratoire, assistance respiratoire, alimentation et hydratation artificielles, etc.) :

3° a propos de la sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur.

En cas d'arrét des traitements qui me maintiennent en vie, j'indique ici si je veux ou non
bénéficier d'une sédation profonde et continue associée a un traitement de la douleur, c'est-a-
dire d'un traitement qui m'endort et a pour objectif la perte de conscience jusqu’a mon déces :

Signature
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Directives anticipées

Cas particulier

Si vous étes dans l'impossibilité physique d'écrire seul(e) vos directives anticipées, quelqu'un
peut le faire pour vous devant deux témoins désignés ci-dessous (dont I'un peut étre votre
personne de confiance si vous l'avez désignée).

Témoin 1 : Je soussigné(e)

NOM €1 PreNOMIS &
QUATIE &
atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté libre

et Eclair@e de M. OU M e

Faitle ... A

Signature

Témoin 2 : Je soussigné(e)

NOM €1 PreNOMIS &
QUATIE &
atteste que les directives anticipées décrites ci-avant sont bien I'expression de la volonté libre

et Eclair@e de M. OU M

Faitle ... ... A

Signature
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Directives anticipées

16/

Nom et coordonnées
de ma personne de confiance*

Sivous nel'avez pas déja fait, et si vous le souhaitez, cette fiche vous permet de désigner votre
« personne de confiance ». La loi prévoit que cette personne témoignera de vos volontés et
parlera en votre nom sivous ne pouvez plus vous exprimer : elle sera consultée en premier si
vous n‘avez pas rédigé vos directives anticipées ou si vos directives se trouvaient difficilement
accessibles au moment ol votre médecin aurait besoin de les consulter.

Je soussigné(e) nom, prénoms, date et lieu de naissance

désigne la personne de confiance suivante :

NOM @1 PIrENOMIS
DomiCiliE(8) @ ©
Téléphoneprivé: ... Téléphone professionnel : ... ..
Téléphonewprivé: . ... Email o

P Je lui ai fait part de mes directives anticipées ou de mes volontés si un jour je ne suis plus
en état de m'exprimer :

O Qui O Non

P Elle possede un exemplaire de mes directives anticipées :
O Qui O Non

Faitle ... A

Votre signature Signature de la personne de confiance

4 au sens de l'article L.1111-6 du code de la santé publique
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Directives anticipées

Modification ou annulation
de mes directives anticipées

Je soussigné(e)

NOM B Pr M OMIS &

» Sivous souhaitez modifier vos directives anticipées, vous pouvez en rédiger de nouvelles et
demander a votre médecin, a I'hopital ou a I'établissement médicosocial quiles a conservées
de supprimer ou détruire les précédentes. Si elles ont été enregistrées sur votre dossier
médical partagé, vous pouvez en enregistrer de nouvelles. Seul le document le plus récent
fait foi.

P Ou: Déclare annuler mes directives anticipées datées du

Fait le A

Signature

Si vous étes dans l'impossibilité d'écrire seul(e) ce document, quelqu'un peut le faire pour
vous devant deux personnes désignées comme le prévoit le cas particulier décrit au @
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Annexe 4 - Modele de directives anticipées proposé par SOS Fin de Vie

Je rédige et je garde avec moi i .
VITA sosfillie

MES DIRECTIVES ANTICIPEES

Je soussigné(e) (nom-prénom) :

Né(e) le a Téléphone

Adresse :

Dans le cas ou je ne serais plus en mesure d'exprimer ma volonté au moment de la fin de ma vie, je déclare
que mes directives anticipées correspondent aux affirmations exprimées ci-dessous :

M Je veux des soins et des traitements proportionnés

+ Toute personne mérite d'étre soignée jusqua la fin de sa vie dans de justes proportions, en bénéficiant
des techniques disponibles les plus efficaces mais sans subir des traitements inutiles ou disproportionnés.
Autant que possible, elle doit étre associée au choix des soins qu'elle regoit.

* Toute personne en phase terminale d'une maladie irréversible, sans espoir de guérison, peut demander que
soient limités ou interrompus les traitements devenus inutiles ou disproportionnés ; la limitation ou l'arrét de
ces traitements n'est pas a confondre avec l'euthanasie.

+ Toute personne doit pouvoir bénéficier jusqua la fin de sa vie des soins palliatifs dont elle a besoin :
soulagement de sa souffrance par des soins antidouleur adaptés, et soutien personnalisé répondant a
ses besoins physiques (nutrition, hydratation, soins infirmiers, kinésithérapie...), psychologiques (présence
attentive, respect de la pudeur, écoute, soutien moral...) et spirituels.

+ Toute personne doit pouvoir étre prise en charge par une équipe pluridisciplinaire en cas de décision grave
pour sa santé. Cette décision doit étre réexaminée d'autant plus souvent que le risque est important a court
terme (exemples : réévaluation réguliére d’une décision de prise en charge palliative ; réévaluation fréquente de
la sédation profonde, qui doit étre exceptionnelle et, dans la mesure du possible, réversible).

M Je veux un accompagnement de qualité

+ Toute personne, quel que soit son état de santé physique ou mental, doit étre regardée avec respect jusquau
terme de sa vie ; membre d'une communauté humaine solidaire, elle ne doit pas étre considérée comme inutile
ou comme privée de dignité ; elle a droit aux soins palliatifs ; sa mort ne doit jamais étre délibérément provoquée.

* Toute personne a le droit d'étre accompagnée par les soignants et par ses proches dans la confiance ; elle
a besoin de relations de vérité concernant sa situation ; si elle le souhaite et que son état le permet, elle doit
pouvoir finir ses jours a son domicile.

« Toute personne confrontée a une situation de santé difficile (diagnostic grave, lourde dépendance, angoisse
face a la mort) ou a des tentations suicidaires doit étre soutenue, réconfortée et entourée par les soignants,
ses proches ou des bénévoles, pour vivre le plus paisiblement possible la fin de sa vie.

« Toute personne, en prévision d’une situation ou elle ne pourrait plus s'exprimer, doit étre encouragée a

choisir une personne de confiance, ayant la responsabilité Iégale d'étre son porte-parole auprés du personnel
médical, dans le respect des dispositions contenues dans la présente charte.

M Je ne veux donc ni acharnement thérapeutique ni euthanasie

Document élaboré par Alliance VITA et son service d'écoute SOS fin de vie
www.alliancevita.org www.sosfindevie.org
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Précisions éventuelles :
(peuvent étre complétées ultérieurement)

Compte-tenu de ma maladie grave ou de mon handicap a ce jour, je souhaite préciser les volontés suivantes :

Mon médecin m'ayant indiqué les actes ou traitements médicaux envisageables a |'avenir (par exemple : intervention
chirurgicale, dialyse, chimiothérapie, réanimation, trachéotomie, gastrostomie...)

Ce que j'accepte (ou demande) :

Ce que je refuse :

Je désigne comme personne de conflance :

Nom : Prénom :
E-mail :

Adresse :

Téléphone privé :

Téléphone professionnel :

Téléphone portable :

NB : cette personne a été informée de ma décision et a accepté cette mission. Elle a pris connaissance de mes directives
anticipées. Je lui donne procuration pour avoir accés au dossier médical me concernant, et elle sera chargée de veiller au
respect de mes volontés et de mes droits.

Je souhaite les dispositions complémentaires suivantes :

J'ai conscience que ces informations ne relévent pas d'un cadre légal, mais qu'elles peuvent étre jugées utiles
pour mes proches.

a) Lieu de fin de vie : si cela est médicalement possible, je souhaite terminer ma vie a domicile :
O Oui ONon ONe sais pas

b) Relations : avant de mourir, j'aimerais voir ou revoir les personnes suivantes :

c) Spiritualité : a l'approche de la mort, en raison de mes convictions philosophiques ou spirituelles, j'aimerais
étre mis en relation avec :

d) Don d'organes : Je suis d'accord pour qu'aprés mon décés avéré, un ou plusieurs de mes organes soient
donnés: !
O Oui O Non* [0 Ne sais pas
* Inscription en ligne possible sur ce site www.registrenationaldesrefus.fr/

' Pour vous aider a discerner : www.alliancevita.org/dondorganes

Date:

Ma signature : Signature de la personne de confiance :

Document élaboré par Alliance VITA et son service d'écoute SOS fin de vie
www.alliancevita.org www.sosfindevie.org
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Annexe 5 - Modele de directives anticipées proposé par '’ADMD

DIRECTIVES ANTICIPEES (page 1)
& DESIGNATION DES PERSONNES DE CONFIANCE (page 2)

POUR UNE LOI DE LIBERTE

Etablissez plusieurs copies de vos directives anticipées afin d’en remettre & chacun des destinataires suivants : « Votre
médecin habituel * Les personnes de confiance de votre choix # Le siége de I'Association ou il sera conservé pour
permettre a FADMD d'attester vos volontés (merci de retourner cette copie sans agrafe ni trombone, sans lettre jointe,
a |'adresse suivante : Fichier national des directives anticipées - 50, rue de Chabrol - 75010 Paris ou da@admd.net).

N'omettez pas de prévoir quelques copies a |'usage de vos autres médecins, de ville ou hospitaliers, anesthésistes, cadres
infirmiers... VOUS DEVEZ CONSERVER L'ORIGINAL; GARDEZ UNE COPIE SUR VOUS.

A partir de notre site www.admd.net, sur votre espace personnel, vous pouvez consulter et imprimer (format PDF) vos
directives anticipées ou imprimer un formulaire vierge.

CE DOCUMENT N’EST VALABLE Adhérent n°
QUE SIGNE (voir au verso) (le cas échéant)

Je soussigné(e), (Nom de naissance ou d’épouse, prénom) :

née (Nom de jeune fille) :

le (date de naissance) & ..., @ (li@U €1 PaYS D@ NAISSANCE) © ..o

Adresse :

Courriel : @ Téléphone :

affirme rédiger ce document en toute liberté, sans pression extérieure et en pleine possession de mes facultés
intellectuelles.

Si je me trouve hors d'état d’exprimer ma volonté a la suite d’une affection incurable quelle qu’en soit la cause,
ou d'un accident grave entrainant une dégradation irréversible de mes facultés,

JE DECLARE SOLENNELLEMENT :

© refusertous les traitements, dont|'alimentation et I'hydratation, y compris pour les affections intercurrentes.
(Les actes [thérapeutiques] mentionnés a I'article L. 1110-5 [du code de la santé publique] ne doivent pas étre mis en ceuvre ou poursuivis lorsqu'ils
résultent d'une obstination déraisonnable. Lorsqu'ils apparaissent inutiles, disproportionnés ou lorsqu'ils n'ont d'autre effet que le seul main-
tien artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus ou ne pas étre entrepris, conformément & la volonté du patient et, si ce dernier est hors d'état
d'exprimer sa volonté, a Iissue d'une procédure collégiale définie par voie réglementaire. Artide L 1110-5-1 du code de la santé publique.)

@ demander que soient soulagées toutes mes douleurs.
(Toute personne a le droit de recevoir des traitements et des soins visant a soulager sa souffrance. Celle-ci doit étre, en toutes circonstances, prévenue,
prise en compte, évaluée et traitée. Article L. 1110-5-3 du code de la santé publique.)

© demander a bénéficier d’'une sédation profonde et continue.
(A la demande du patient d'éviter toute souffrance et de ne pas subir d'obstination déraisonnable, une sédation profonde et continue provogquant
une altération de la conscience maintenue jusqu'au décés, associée a une analgésie et a I'arrét de I'ensemble des traitements de maintien en vie.
Article L 1110-5-2 du code de |a santé publigue.)

@ dans I'hypothése ou cela deviendrait légalement possible, demander a bénéficier d'une aide active a mourir.
(Si la loi le permet lorsque je serai moi-méme en situation de fin de vie, je souhaite que me soit appliguée une euthanasie active avec injection d'un
produit létal, ou bénéficier d'un suicide assisté si je suis encore en capacité d'accomplir moi-méme un geste actif. Article du code de la santé publique &
préciser dés qu'une loi aura été votée,)

© autres précisions personnelles ... . DATE ET SIGNATURE OBLIGATOIRES
(Depuis la loi du 2 février 2016, ce document
est valable INDEFINIMENT ; inutile, donc, de le
renouveler tous les 3 ans comme auparavant,)

Rédaction le :
Signature :
Désignation des personnes de confiance en page 2
RAPPEL : Article L. 1111-11 : Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ol 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 I'arrét ou du refus de traitement
ou d'acte médicaux. A tout moment et par tout moyen, elles sont révisables et révocables. Elles peuvent étre rédigées conformément & un modéle dont le contenu est
fixé par décret en Conseil d'Etat pris aprés avis de la Haute Autorité de santé. Ce modéle prévoit la situation de |la personne selon gu'elle se sait ou non atteinte d'une
affection grave au moment ol elle les rédige. Les directives anticipées s'imposent au médecin pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de traitement, sauf en
cas d'urgence vitale pendant le temps nécessaire a une évaluation compléte de la situation et lorsque les directives anticipées apparaissent manifestement inappropriées
ou non conformes a la situation médicale.
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DESIGNATION DES PERSONNES DE CONFIANCE (page 2)
Adhérent n° Nom

(le cas échéant)

JE DESIGNE COMME PERSONNES DE CONFIANCE, conformément a I'article L.1111-6 du code de la
santé publique, les personnes nommées ci-aprés ; elles agiront séparément, dans I'ordre de désignation, en
fonction de leur disponibilité. Ces personnes ayant accepté leur désignation recoivent de ma part le mandat
exprés pour avoir accés a mon dossier médical et seront chargées de veiller au respect de mes volontés et de mes
droits. A cet égard, je leur ai confié une copie de mes directives anticipées (page 1).

¢ Nom, prénom :
Lien de parenté (facultatif) : Néant / Conjoint(e) / ENfant / AULIE & PIECISEr T ........coccvvvrrrvoooovsssmsson oo osssssssssns oo s sssssss e e
AVATESS & oot

Téléphone(s) :
Date et lIBU T8 MAISSANCTE T oo et
accepte d'étre personne de confiance et recoit mandat exprés pour avoir accés au dossier médical.

Date: ... Signaturede la1*® personne de confiance:

B NOITY, PIEIIOIM & oo oo oo e e e e e
Lien de parenté (facultatif) : Néant / Conjoint(e) / ENfant / AUre & PrECISEr I .........vviouimmmsssmrin oo esmsisssmms s ssssss e
Adresse ©

Date et lieu de naissance: ... e e e
accepte d'étre personne de confiance au cas ou la premiére personne désignée serait indisponible et regoit
mandat exprés pour avoir accés au dossier médical.

Date: . ... Signature de la2®personne de confiance:

8 O, PrEIIOM I oot oo e

Lien de parenté (facultatif) : Néant / Conjoint(e) / Enfant / Autre a préciser © .......................

Adresse :

e e TElEPhONE(S) T
Date @1 [IEU @ NMAISSBNTE T ..o oo e oo oo o0 oo oo e e
accepte d’étre personne de confiance au cas ol les deux premiéres personnes désignées seraientindisponibles
et recoit mandat exprés pour avoir acceés au dossier médical.

Date: . ... Signaturede la3®personne de confiance:

DATE ET SIGNATURE OBLIGATOIRES

(Depuis la loi du 2 février 2016, ce document

A Je décharge mes personnes de confiance, les médecins et est valable INDEFINIMENT ; inutile, donc, de le
soignants me traitantet mon entourage de toute responsabilité, renouveler tous les 3 ans comme auparavant)

puisqu’ils agissent selon ma volonté, en conformité avec mesdirectives Rédaction le :
anticipées, dans le respect de ma liberté et de ma digniteé.

Signature :

Possibilité de légalisation de signature par la mairie de votre domicile dans les cases ci-dessus (non
obligatoire) Art L.2122-30 du code des collectivités territoriales. Dans ce cas, le document est &
dater et & signer devant I'Officier d'Etat Civil, la présence de deux témoins pouvant étre demandée.

Fichier national des directives anticipées : ADMD-Ecoute (du lundi au vendredi de 10h & 19h) :
0148 0009 89 01480004 92

Services administratifs (du lundi au vendredi de 9h a 19h) : Votre espace personnel ADMD :

0148 0004 16 http://votre.admd.net ou via notre site www.admd.net
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Liste des sigles et acronymes

ADAPA - Allocation Départementale d’Autonomie des Personnes Agées
ADMD - Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité

ADMR - Aide a Domicile en Milieu Rural

AJAD - Allocation Journaliére d’Accompagnement a Domicile

APA - Allocation Personnalisée d’Autonomie

ASI - Allocation Supplémentaire d’Invalidité

ASP Fondatrice - Accompagnement bénévole en Soins Palliatifs Fondatrice
ASPA - Allocation de Solidarité aux Personnes Agées

ATIH - Agence Technique de I'Information sur 'Hospitalisation

BVA Opinion - Briilé, Ville et Associés Opinion

CépiDC - Centre d'épidémiologie sur les causes médicales de Déces

CLIC - Centres Locaux d'Information et de Coordination

CNSPFV - Centre National Soins Palliatifs Fin de Vie

DREES - Direction de la Recherche, des Etudes, de 1'Evaluation et des Statistiques
EHPAD - Etablissement d’Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes
HAD - Hospitalisation A Domicile

HAS - Haute Autorité de Santé

[FOP - Institut Frangais d’Opinion Publique

IGAS - Inspection Générale des Affaires Sociales

IMRAD - Introduction, Matériel et Méthodes, Résultats, Discussion

INED - Institut National d’Etudes Démographiques

INPES - Institut National de Prévention et d'Education pour la Santé
INSEE - Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques
INSERM - Institut National de la Santé Et de la Recherche Médicale
JALMALV - Jusqu’A La Mort Accompagner La Vie

MCO - Médecine Chirurgie Obstétrique

OMS - Organisation Mondiale de la Santé

ONFV - Observatoire National de la Fin de Vie

PFG - Pompes Funebres Générales

PMSI - Programme de Médicalisation des Systémes d'Information

SFAP - Société Francaise d’Accompagnement et de soins Palliatifs
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SSIAD - Service de Soins Infirmiers A Domicile

TV - TéléVision

UE - Union Européenne

WONCA - World Organization of National Colleges, Academies and Academic

Associations of General Practitioners/Family Physicians
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Serment d’Hippocrate

Au moment d’étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidele
aux lois de I'honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans
tous ses éléments, physiques et mentau, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. J'interviendrai pour les protéger si
elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme
sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de
I’humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséquences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des
circonstances pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me
laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admise dans 'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés.
Recgue a l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne
servira pas a corrompre les moeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les
agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I'indépendance nécessaire a I'accomplissement de ma mission. Je
n'entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les
perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

J'apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confreres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes

promesses; que je sois déshonorée et méprisée si j'y manque.






