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RESUME

Introduction : Les Directives anticipées (DA) sont inscrites dans le droit francais
depuis 15 ans et le médecin généraliste, depuis la loi Claeys-Leonetti de 2016, est
placé comme élément pivot de ce dispositif. Pourtant le grand public et les
professionnels de santé ne semblent pas s’étre appropri€ leur utilisation. Nous avons

cherché a identifier les freins a I'application des DA par les médecins généralistes.

Méthodologie : Nous avons réalisé une étude qualitative par entretiens collectifs de
meédecins généralistes du Finistere. Les entretiens ont été enregistrés et filmés, puis
retranscrits et anonymisés. Les données brutes ont été analysées selon la théorie
ancrée avec codage de chaque verbatim en double aveugle, permettant de faire

émerger les freins a I'application des DA.

Résultats : Trois entretiens ont été réalisés entre février et septembre 2019. L’analyse
thématique a permis d’extraire 50 codes axiaux, regroupés en 16 codes sélectifs
répartis en 6 supers codes. Ces deniers ont permis d’identifier des difficultés liées : a
'inadéquation dans le contenu des DA, au fait d’aborder les DA, au format des DA,

aux connaissances théoriques au sujet des DA, a la sphére soignante et relationnelle.

Discussion : Il existe de nombreux freins a I'application des DA pour les MG. Le
caractére méme d“anticipées” était une difficulté pour les médecins interrogés,
pouvant rendre les DA inadéquate. Aborder les DA a également été identifie comme
frein a I'application, les médecins ne se sentant pas toujours Iégitimes pour évoquer
les DA avec leurs patients. Ce réle est pourtant inscrit dans le droit frangais depuis
2016 mais les connaissances théoriques des professionnels de santé pourraient étre
ameliorées pour faciliter les discussions. Les MG ont souvent prété un ressenti au
patient, il serait intéressant de pouvoir mener des études impliquant a la fois les
patients et les MG pour favoriser les échanges et analyser 'impact de la rédaction des

DA sur les patients.
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ABSTRACT

Background: It has been fifteen years since advance directives (AD) are registred in
French law, and since 2016 general practionners (GPs) is identified as a pivot element
of this device. However, general public and health care providers doesn’t seem to have

appropriated the topic.

Method: We have made a qualitative study through collective interviews of GPs in
Finistére. Interviews were recorded and filmed, and then transcribed and anonymized.
Raw datas were analyzed according to the grounded theory with coding of each

verbatims in double blind, allowing to emerge difficulties about application of AD.

Results: Three interviews were carried out between February and September 2019.
The thematic analysis enabled to extract 50 axial codes, grouped into 16 selective
codes, divided into 6 super codes. These enabled to identify difficulties related to:
inadequacy in the content of the AD, broach the AD, theoretical knowledge about AD,

care sphere and relational sphere.

Discussion: There are many obstacles to the application of AD for GPs. The world
“anticipation” was a difficulty for interviewed GPs, potentially rendering AD inadequate.
Discussing AD was also identified as a barrier to apply AD, as physicians do not always
feel legitimate to discuss AD with their patient. This role has been enshrined in French
law since 2016, but the theoretical knowledge of health professionals could be
improved to facilitate discussions. GPs have often attributed a feeling to the patient, it
would be interesting to be able to conduct studies involving both patients and doctors

to promote discussion and analyze the impact of writing ADs on patients.
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ABREVIATIONS

CNSPFV (Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie)

DA (Directives Anticipées)

ERER (Espace de Réflexion Ethique Régional)

HAS (Haute autorité de santé)

MG (Médecins Généralistes)

SASPAS (Stage Ambulatoire en Soins Primaires en Autonomie Supervisée)
SUMGA (Service Universitaire de Médecine Générale Ambulatoire)

USP (unité de Soins Palliatifs)
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INTRODUCTION

“‘L’homme moderne se donne a voir comme une personne ne souhaitant plus mourir
n’importe comment !” (p. 5; 1).

Dans son rapport d’activité de 2018 (p.5 du rapport; 2), le Centre national des soins
palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV) constatait par le biais d’'un sondage BVA réalisé
en 2017 que « 156% des médecins généralistes disaient ne toujours pas savoir qu’une
loi sur la fin de vie existait et qu’ils étaient 36% a répondre ne pas savoir précisément
ce que sont les directives anticipées ».

La France a pourtant commencé I'encadrement Iégislatif de la fin de vie dés 1991 avec
la loi n°91-748 du 31 juillet 1991 portant réforme hospitaliére (4). Cette loi place les
soins palliatifs comme mission de tout hdpital. Cette mission sera renforcée avec la loi
n°99-477 du 09 juin 1999 visant a garantir le droit a 'accés aux soins palliatifs (5).
Par la suite, la loi n°2002-303 du 04 mars 2002 relative au droit des malades et a la
qualité du systéme de santé, dite « loi Kouchner » (6) confirme une évolution de
paradigme en éthique médicale, avec « 'émergence de principes libéraux s’appliquant
a la médecine comme au reste de la société » (7). Cette loi inscrit I'obligation pour le
personnel médical d’apporter une information claire et loyale au patient au sujet de
son état de santé, afin de recueillir un « consentement libre et éclairé de la part du
patient ». Ce texte assoit 'autonomie du patient qui devient acteur de sa santé et est
placé au centre des décisions qui le concerne. La notion de personne de confiance
émerge également de ce texte de loi, en disposant que « toute personne majeure peut
désigner une personne de confiance qui peut étre un parent, un proche ou le médecin
traitant ».

La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, dite « loi
Léonetti » (8), offre la possibilité au patient de rédiger des directives anticipées (DA).
Elles sont I'expression de ses souhaits concernant sa fin de vie dans le cas ou il ne
serait plus en mesure de s’exprimer audit moment. Cette loi introduit également la
notion d’« acharnement déraisonnable ». Ainsi les actes médicaux « ne doivent pas
étre poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsqu'ils apparaissent inutiles,
disproportionnés ou n’ayant d’autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils
peuvent étre suspendus ou ne pas étre entrepris » (8).

En 2012 une étude (9) a montré que seul 2,5% des patients en situation de fin de vie

avaient rédigés leurs DA alors méme que « lorsque ces directives existent, les
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médecins déclarent qu’elles ont été un élément important pour 72 % des décisions
meédicales en fin de vie ». Selon cette méme étude « plus des deux tiers des personnes
pour lesquelles une décision de limitation ou d’arrét des traitements a été prise
n’étaient pas jugés par le médecin « en capacité de participer a la décision » ». Cette
étude montrait alors bien I'importance que pouvaient revétir les DA, témoins de la
parole du patient de son vivant.

C'est avec cette perspective qu'a émergé la loi n°2016-87 du 02 février 2016, créant
de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie, dite « loi
Claeys-Léonetti » (10). Son article 8 introduit le caractére « opposable » des DA,
lesquelles s'imposent au corps médical qui est tenu de s’enquérir de leur existence et
de les respecter (en dehors de certaines situations d'urgences ou de DA
« manifestement inappropriées ou non conforme a la situation médicale »). Cette loi
modifie aussi la définition des DA qui représente désormais une « volonté » (10),
« dont la valeur est a priori égale a la volonté actuelle d’un patient en mesure de
s’exprimer » (11). Elle inscrit que « le médecin traitant informe ses patients de la
possibilité et des conditions de rédaction de directives anticipées », faisant du praticien
un acteur pivot de ce dispositif. Les DA sont rédigées par le patient, en dehors de
situation particuliére de protection juridique du patient, elles sont révocables a tout
moment et ont une durée de validité indéfinie. La Haute Autorité de Santé (HAS) fournit
des formulaires types pour guider le patient dans ses réflexions et sa rédaction (12).
Deux formulaires existent, selon que le patient soit atteint ou non d’une pathologie
grave. lls sont disponibles en Annexe 1: Formulaire HAS d'aide a la rédaction des
directives anticipées.

Un sondage BVA (3) réalisé en 2017 pour le CNSPFV auprées de meédecins
généralistes (MG) et de frangais &gés de plus de 50 ans faisait état de ce que 77%
des MG abordaient le sujet des DA avec leurs patients, et que dans 60% des cas ce
sujet était initié par le patient lui-méme. Un nouveau sondage BVA commandé par le
CNSPFV en mai 2019 (13), interrogeant des frangais de plus de 50 ans, montrait que
59% des personnes interrogées connaissaient I'existence d’une loi sur la fin de vie.
Parmi-eux, dans seulement 4% des cas la source d’information avait été un médecin.
Enfin, seule 13% des personnes interrogées avaient rédigés des DA.

Les résultats de ces deux sondages marquent donc le manque d’appropriation des
MG au sujet des DA.
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Si les DA sont un dispositif inscrit dans le droit frangais depuis maintenant 15 ans, ni
la population générale et ni les MG ne semblent s’en approprier l'usage.

Des travaux de thése ont été recemment réalisés au sujet des DA. En particulier, I'un
avait comme objectif principal de déterminer « quelles sont les difficultés des médecins
généralistes a aborder et échanger sur les directives anticipées avec leurs patients »
(14). Il s’agissait d’'une étude qualitative par entretien individuel. Notre thése s’inscrit
dans la suite de ce travail et nous avons cherché a élargir I'éventail des réponses et
points de vue obtenus en menant des entretiens collectifs. Cette méthode permet
d’apporter une « dimension interactive » (13) grace a la dynamique de groupe (16).
Ainsi, I'objectif de notre travail de thése était de déterminer quels étaient les freins a
I'application des DA en médecine générale, par le biais d’entretiens collectifs auprés

de MG dans le Finistére.
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METHODOLOGIE

Pour ce travail de thése, nous avons réalisé une étude qualitative basée sur des
entretiens de groupe de MG et internes en médecine générale dans le Finistere.

Nous nous sommes orientés vers une recherche qualitative qui est adaptée pour la
recherche en soins primaires (15). L’entretien collectif nous a semblé un outil pertinent
pour élargir les réponses apportées sur ce théme qu’avaient déja exploré des
recherches en entretien individuel. L’entretien de groupe « réduit le contréle exercé
par 'enquété et introduit un transfert de pouvoir de I'enquéteur vers le groupe » (16).
Un atout de I'entretien de groupe résidait aussi en sa capacité, par sa dimension

interactive, a faire émerger les accords et les désaccords entre les participants.

Le recrutement des MG s’est fait a partir de nos lieux de stages antérieurs, et par le
biais d’'un médecin universitaire. Les criteres de la variation maximale de
I'échantillonnage étaient : le sexe, I'age, le lieu d’exercice (rural ou urbain) et le type
d’exercice (seul ou en groupe).
Les critéres d’inclusion étaient :

- MG ayant une activité libérale

- Interne de médecine générale en stage ambulatoire
Le critére d’exclusion était

- MG ayant une activité hospitaliére exclusive
Les caractéristiques de la population étudiée sont décrites dans le Tableau 1 :
Caractéristiques de la population étudiée, inscrit aux résultats.
Les médecins ont été sollicités par mail et étaient informés qu’il s’agissait d’un travail
de thése au sujet des DA. Les entretiens ont été réalisés a 'occasion de groupes de
pairs ou de réunion SASPAS dans des SUMGA. Il s’agissait donc de
« groupes naturels préexistants» (18). Ce type de groupe permettait des discussions
plus proches de la réalité et également une mise en place plus rapide de la dynamique
de groupe par la connaissance préalable des participants (19,20). lls permettaient une
liberté de parole et pouvaient, en cas de sujets sensibles, éviter la crainte d’un
jugement par les autres participants (20).
Le guide d’entretien a été réalisé et validé en groupe de thése (groupe scientifique), il

est consultable en Annexe 2 : Guide d’entretien.
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Il était composé d’'une introduction au sujet de thése et de 5 questions courtes. Ce
guide a été adapté suite au premier entretien avec proposition de questions

subsidiaires permettant d’enrichir les discussions.

Nous avons réalisé 3 entretiens entre février 2019 et septembre 2019. La durée
moyenne des entretiens était de 60 minutes (45 — 90 min). S’agissant de groupes avec
connaissance préalable entre les participants, les entretiens comprenaient 4 a 6
membres (20). lls ont été menés par deux thésardes, I'une prenant le réle d’animateur
et 'autre d’'observateur. Les médecins interviewés ont été informés que les entretiens
étaient enregistrés et filmés pour procéder a leur retranscription. Les MG avaient un
droit de regard et de correction des entretiens s’ils le souhaitaient. Aucun des MG n’a
modifié le contenu des entretiens. Les entretiens sont disponibles en annexe sur une

clé USB transmise au directeur de thése.

La retranscription ad integrum a été réalisée aprés chaque entretien suivi de leur
anonymisation. Chaque entretien retranscrit a été figé pour pouvoir le décrire par ligne.
Les entretiens ont été anonymisés de la fagon suivante : la lettre E suivi du numéro de
'entretien par ordre chronologique, la lettre P suivi du numéro attribué a chaque
interviewé par ordre de participation. Par exemple : « Ligne 483 E2P1 : « Oui, c'est
trop complexe, il y a... » » : correspond a une donnée brute issue de I'entretien numéro
2, et exprimée par la personne numeéro 1, et retrouvée a la ligne 483 de I'entretien.

La retranscription a été la plus fidéle possible avec prise en compte des éléments de

communication non verbale (acquiescements, soupirs, silences...) (21).

Nous avons réalisé une analyse thématique des verbatims basée sur la théorie ancrée
(22,23). Cette méthode est basée sur un raisonnement inductif. Les données brutes
des entretiens relevant de la question de recherche ont été sélectionnées et traduites
en codes ouverts. Les codes ouverts ont permis d’aboutir 8 des codes axiaux qui
exprimaient l'idée véhiculée par le code ouvert. Un verbatim pouvait ainsi exprimer
plusieurs idées et donc correspondre a plusieurs codes axiaux.

Par la suite une herméneutique thématique, c’est-a-dire basée sur la question de
recherche, a été réalisée. Elle a permis une interprétation des codes axiaux pour les
regrouper en codes sélectifs qui correspondaient a des thémes. Des grands thémes

se sont alors dégages, faisant émerger des super codes.
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Le codage a été réalisé en double aveugle. Les résultats du codage ont été mis en
commun et le codage de chaque verbatim a été discuté pour aboutir a un consensus
entre les deux codeurs. L’ensemble du travail de codage a été réalisé sur classeur
Excel® entiérement disponible en Annexe 3 : Tableau de codage.

L’herméneutique a été représentée a travers un schéma heuristique, inscrit aux
résultats, Figure 1:Schéma euristique de I'analyse thématique. Ce type de schéma
offrait une vision globale et rapide des résultats, et facilitait la mise en évidence des
interactions entre les différents thémes (24).

Ce travail de thése a été réalisé conjointement avec une autre doctorante qui cherchait
a déterminer les facilitateurs a I'application des DA. Nous avons réalisé les entretiens
conjointement et effectué nos codages sur la base des mémes entretiens, a travers le

prisme de nos questions de recherches respectives.
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RESULTATS

Nous avons réalisé 3 entretiens de groupe pour ce travail de thése. Le codage
thématique des entretiens a été réalisé au fur et a mesure de leur réalisation. La
saturation des données a été obtenue au 3éme entretien, c’est-a-dire qu’aucun
nouveau code axial n’est apparu au cours de cet entretien (25). Les caractéristiques
de la population de MG interviewés sont retrouvées dans le Tableau 1:
Caractéristiques de la population étudiée.

Au total, 16 MG et internes de médecine générale ont été interviewés.

Tableau 1: Caractéristiques de la population étudiée

Femmes Hommes Age moyen Lieu d’exercice Type d’exercice
48,5 ans
2 4 Urbain En groupe
[27 — 63 ans ]
30,6 ans
4 1 Rural En groupe
[26 — 36 ans ]
43 ans En groupe pour 3 médecins
2 3 Rural
[27 — 57 ans ] Seul pour 2 médecins

40,7 ans
Total 8 8
[26 — 63 ans ]

A l'issue du travail de codage thématique des verbatims, nous avons obtenu 50 codes
axiaux, regroupeés en 16 codes sélectifs, eux-mémes répartis en 6 supers codes.

Le Tableau 2: Analyse thématique, reproduit les résultats obtenus.
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Tableau 2: Analyse thématique

SUPERS CODES

CODES SELECTIFS

CODES AXIAUX

Aborder les DA

Difficultés propres au médecin

Remise en cause par le médecin de sa légitimité a aborder le sujet

Difficulté d'appropriation du sujet des DA

Peur du médecin de rompre l'alliance thérapeutique

Sujet tabou

Au diagnotic d'une pathologie grave

Trouver le moment opportun

Temporalité Rapidité d'évolution de la pathologie
Patient jeune ou en bonne santé
Etat cognitif du patient
Désaccord sur le contenu des DA
Evolution de I'acceptation de la situation
Sphere relationnelle Entourage

Relations conflituelles

Absence de discussion préalable autour des DA du patient
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Communication ville-hépital

Communication interprofessionnelle
Compréhension et communication au sein des équipes soignantes

Communication explicite avec le patient (vocabulaire)

Relation soignant-soigné
Etre la personne de confiance d'un patient

Role de soin du médecin
Professionnalisme du médecin

Expertise médicale

Sphere soignante Vécu du médecin

Individualité des soignants Adhésion au concept de DA

Souffrance des équipes paramédicales

Concept récent

Formation au sujet des DA Absence de formation au sujet des DA

Manque de réflexion
Connaissance théorique

Méconnaissance du réle d'informateur du médecin au sujet des DA

Méconnaissance de la loi Leonetti-Claeys Méconnaissance du principe d'opposabilité

Méconnaissance des conditions particulieres de rédaction en cas de protection juridique
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Inadéquation de la DA

Liée a la clinique

Situations imprévisibles

Etat de souffrance du patient

Situation d'urgence

Acharnement thérapeutique

Liée aux thérapeutiques

Définir les moyens et limites thérapeutiques

Létalité des thérapeutiques

Séquelles des traitements

Evolution des thérapeutiques

Liées a la signification de la DA

Savoir profane du patient

DA déraisonnables

DA anciennes

Evolution des volontés du patient

Format

Fixité de I'écrit

Manque d'adaptabilité

Formulaire inadapté

Oralité des DA

Les DA sont des discussions
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Manque de fiabilité de la transmission orale

DA orales en désaccord avec I'écrit plus ancien

Moindre poids des DA orales

Accessibilité des DA

Difficulté a joindre la personne de confiance

Difficulté pour partager les DA

Absence de DA

Absence de DA écrite ou orale

Absence d'élaboration malgré information
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Figure 1:Schéma euristique de I'analyse thématique

FREINS a
I'applications
des DA

o] V] o] o] LY VL=

created with https:/bubbl.us
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DISCUSSION

Dans ce travail de thése, nous avons cherché a identifier les freins a I'application des
DA pour les MG du Finistere au travers d’entretiens collectifs. Plusieurs grands freins
sont apparus suite au codage thématique de nos entretiens.

Nous avons développé, dans le but d'une herméneutique, un abord analytique des

différents codes axiaux, sélectifs et supers codes.

Schéma euristique de I'analyse thématique

Les 6 supers codes retrouves, freinant I'application des DA, étaient :
- Aborder les DA
- Sphére relationnelle
- Sphére soignante
- Connaissances théoriques
- Inadéquation de la DA

-  Format

Synthése des résultats de 'analyse thématique confrontés a la littérature :

e Aborderles DA :

Un premier frein a I'application des DA résidait dans la difficulté, pour les MG, a
aborder les DA avec leurs patients.

Les MG étaient en difficulté pour aborder la mort et |a fin de vie, sujets qu’ils estimaient
tabou et avec une forte charge émotionnelle pour eux et pour les patients. On pourra
citer dans nos entretiens, Ligne 1250 E1P5: (...) « c’est un peu intrusif quoi, c’est trés
personnel enfin...(...) Oui...Tabou ». Cette notion de « sujet tabou » était retrouvée
dans la littérature, aussi bien du point de vue du médecin que du patient ou son
entourage (26-31).

Au gré de nos entretiens, nous avons pu remarquer que certains MG attendaient que
le sujet soit évoqué par le patient et remettaient en cause leur légitimité a aborder
les DA. Cet élément ressortait Ia encore dans la littérature (26,28). Cet aspect était a
mettre en lien avec le manque de connaissance au sujet des DA. Une partie des

meédecins interrogés n’était en effet pas consciente que ce réle était inscrit dans la loi.
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Les MG ne semblaient pas s’étre saisis de ce rdle au vu de nos résultats et de la
littérature (2,3). On pouvait cependant lire dans le travail de thése du Dr Bigourdan
(32) qu’'« une grande majorité (77,2%) des patients estime nécessaire d’avoir cette
discussion autour des DA, initiée par le médecin traitant, lorsqu’ils sont en bonne
santé. 91.1% des patients disent attendre de leur médecin qu'il aborde d'emblée cette
discussion autour des DA, si un jour ils sont atteints d’une maladie grave ». Les deux
parties sont donc en attente d’un pas de I'une a I'autre pour aborder le sujet des DA.
Des projections imaginaires a I'endroit du patient de la part des médecins étaient
relevées, tendant a ce que B. Eon avait appelé une « psychologisation du patient »
(26) et qu’il avait décrit comme '« attribution d’une composante et/ou d’'un vécu
psychologique au patient ».

Les praticiens interrogés ont aussi souleveé la question de la temporalité, trouver le
moment opportun pour aborder les DA semblait étre une réelle difficulté. Ligne 1010
E1P1: « Mais tu vois je vois pas parfois quand est-ce... Quand est ce que je vais placer
ca ? ». Cette difficulté émergeait également dans un travail de thése (33), et dans une
étude qui étudiait I'impact d’un séjour en unité de soin intensif sur la préparation de DA
(31). Les patients étaient interrogés suite a une hospitalisation. Ceux en bonne santé
ne se sentaient pas concernés par I'élaboration de DA tandis que ceux ayant subi une
décompensation aigué d’'une maladie chronique ne se sentaient plus capable de
mener une réflexion productive pour aboutir a des DA.

Les MG ont identifié deux groupes de patients auprés desquels il était plus difficile
d’évoquer les DA. D’abord, les patients jeunes et/ou en bonne santé, ligne 129
E2P2 : « (...) quelqu'un qui a 30 ans en bonne santé, euh tu lui parles de la mort, de
prescriptions anticipées... Apres c'est vrai que ce sont des choses qui sont difficiles a
aborder ». La problématique des sujets jeunes était aussi soulevée dans la littérature
(34,35). Ensuite, au moment du diagnostic d’'une pathologie grave les MG se
disaient aussi en difficulté pour aborder les DA et confronter le patient a la réalité du
diagnostic. On pourra citer : Ligne 263 E2P3 : « Et puis les gens ils ne vont pas
envisager leur mort. IIs vont envisager qu'ils vont guérir, qu'ils vont aller mieux, c'est
normal, ils ont de I'espoir. Donc d'aller contre ce sens-la et leur faire imaginer comment
ils aimeraient mourir, c'est trés difficile ». Ces éléments émergeaient également dans
la littérature « le patient est dans une dimension du combat contre la maladie, il faut
lui laisser le choix de garder I'espoir qu'il la vaincra » (28). Cette difficulté était a

rapprocher de la notion de sujet tabou. Une étude a pourtant montré que le fait
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d’évoquer précocement la fin de vie avec le patient permettait une meilleure réalisation
de ses volontés (36).

Les médecins exprimaient également leur crainte de rompre I’alliance thérapeutique
en abordant les DA : ligne 916 E1P5: « ...Si, si le patient il te voit rentrer et puis bah il
se dit ¢a y est c’est fini il vient (...) me couic ahah c’est pas possible (rires) », ou ligne
348 E3P5 : « ...pour pas qu'ils voient ga comme une agression, comme un refus de
prise en charge ». Ce frein avait également été soulevé dans la littérature (33). Il était
a mettre en lien avec les difficultés liées au vécu du médecin et a I'aspect tabou du

sujet de la fin de vie.

e Sphére relationnelle :

L’entourage du patient était parfois percu comme un frein pour les meédecins
interrogés. Cela concernait I'existence de conflits intra-familiaux, de DA orales
transmises au médecin différentes de ce que le patient avait dit a ses proches, ou tout
simplement le désaccord de I'entourage sur le contenu d’'une DA écrite. Ligne 89 E2P3
. « Et c'était sa famille qui ne voulait pas. Et du coup j'avais eu trés mal au cceur
Jjustement de ne pas pouvoir respecter les directives, enfin ce que m'avait demandé ce
monsieur parce que sa famille s'y opposait. lIs I'avaient hospitalisé en douce... », ou
encore ligne 361 E2P3: « (...) donc je me fais completement shunter par la famille
parce que c'était pas leur souhait, a eux ». Ces éléments étaient retrouvés dans la
littérature (36,37).

Au cours des entretiens, les MG soulevaient aussi le probléeme de I'ambivalence du
patient dans son discours entre ce qu’il confiait a ses proches et au MG. Cet élément
était aussi exprimé dans un article (36). Cela était a mettre en lien avec l'oralité
récurrente des DA.

Une autre problématique se posait quand le patient demandait au médecin traitant
d’étre personne de confiance. Cette configuration était prévue par la loi dans I'article
L-1111-6 de la loi Leonetti de 2005 (8). Dans notre étude les médecins interrogés y
voyaient une difficulté, s’estimant alors « juge et partie ».

Les médecins interrogés soulignaient aussi le manque de communication entre
médecine de ville et hépital. Peu d’entre eux avaient été sollicités pour discuter des
DA d’'un patient. Ces éléments ressortaient également dans la littérature (38). Cela

était a mettre en lien avec le probléme de I'accessibilité des DA.
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e Sphére soignante :

Pour certains MG le fait de discuter des DA allait a I'encontre du réle de soin qu'ils
représentaient et certains MG estimaient ainsi qu’ils ne devaient pas endosser ce role
d’'informateur. Ligne 1111 E1P1: « Non, non mais je suis prét a recevoir leur desiderata
mais de la a en parler non je sais pas si... (...) Est-ce que je suis la pour ¢a ? Moi jai
pas l'impression. ». Ces éléments étaient retrouvés dans des articles de la littérature
(27,28), ou les autorités sanitaires étaient évoquées pour informer la population
générale via les médias par exemple.

L’expertise médicale nous est aussi apparue comme un frein a I'application des DA.
Dans nos entretiens, on pourra citer : Ligne 33 E1P3 : « tu sens qu'il est en fin de vie,
qu’il va mal, quiil va... (...) Et qu’il a écrit « il faut poursuivre les soins jusqu’au bout »
et tu te dis mais c’est completement... (...) Est ce que tu vas appliquer ? Moi je crois
que je pourrai aller contre ses directives anticipées la. » ou encore : Ligne 683 E3P2 :
« Euh...notre boulot c'est aussi de pousser pour que ¢a arrive, méme si leurs directives
anticipées sont contre ! Et de leur rappeler : « Eh oh, la je pense qu'elles s'appliquent
pas en fait, hein ! ». Tu faisais ¢a pour éviter d'étre séquellaire, d'étre incapable de
vivre ta vie, la je te dis qu'a 99% des cas j'ai toute chance de faire que tu vives ta vie,
moi ¢ga me choque de pas y aller ! On est quand méme la pour soigner les gens aussi,
faut pas oublier ce détail quoi. Faut pas que tout devienne des directives anticipées ou
tout s'arréte parce qu'ils ont peur ! ».

Cet élément émergeait également dans la littérature : lorsqu’une situation mettait le
meédecin en position de conflit avec son opinion professionnelle, il était tenté d’agir
selon ce qu’il considérait comme le bénéfice du patient, au nom de sa compétence
(26). Cela est a mettre en lien avec le réle de soin du médecin.

Le vécu du médecin était soulevé comme frein a I'application. Il pouvait étre mis en
lien avec I'aspect tabou que représente le sujet de la fin de vie. En effet, le médecin
en tant qu’individu reléve d’une sensibilité propre et, au-dela du professionnalisme qui
I'anime, pouvait éprouver des difficultés propres a aborder le sujet. Ligne 1674 E1P3:
« Oui la ce que je vous dis c’est la difficulté d’aborder toi, médecin a ton patient et lui
dire « la il va falloir commencer a .. » tu vois ». Ces éléments étaient retrouvés dans
la littérature (28).

28



e (Connaissances théoriques :

Les MG avaient une connaissance limitée de la loi Léonetti-Claeys. Les MG n’étaient
pas toujours conscients du role d’informateur que leur confére la loi : Ligne 756 E1P1:
« Je savais méme pas que c’était obligatoire de le dire ! (rires) ». Les nouveautés
exprimées dans la loi Léonetti-Claeys vis-a-vis de la loi Léonetti étaient peu connues
des médecins. Ces éléments sont soulignés dans d’autres travaux de thése
(33,39,40). Cette méconnaissance de la loi entrainait une difficulté d’appropriation
des DA par le MG et constituait ainsi un frein a leur application.

Les MG avaient aussi une appréhension liée au caractére opposable des DA, Ligne
1570 E1P5 : « Les trucs a 'emporte-piéce et obligatoire c’est tres embétant... (...) On
est dans de 'humain c’est pas... C’est pas des maths hein... ». Cet élément est
retrouvé dans un travail de thése (14).

Analysé selon le prisme de la question de recherche, il ressortait de nos entretiens une
vision assez contraignante des DA pour les MG, Ligne 707 E1P1: « c’est trop
meédicolégal maintenant, on est trop bloqués ». Cela marquait la crainte d’une
« judiciarisation » de la relation soignant-soigné qui avait également été remarquée
dans un travail de thése (41).

Dans le chapitre Il de l'ouvrage Directives anticipées, spiritualité, subjectivite,
temporalité, le Professeur Jacquemin écrivait que « les directives anticipées renvoient
donc d’abord a une histoire de confiance dont j'espere qu’un autre -familier, proche,
soignant, institution — pourra étre le témoin vivant. D’un contenu ? Peut-étre, mais
surtout du récit de ma propre vie ! »(p. 46; 1). Pr Jacquemin attribuait une valeur
spirituelle aux DA. L'un des participants a nos entretiens soulignait cette
problématique : Ligne 781 E1P5 : « On manque un peu de réflexion quoi, avec un peu
de réflexion... ». Ce méme participant évoquait la possibilité d’étre formé aux DA par
du personnel non médical pour réinjecter, la aussi selon lui, un peu de « réflexion ».
L’aspect médico-légal de la DA, était souvent soulevé par les médecins et pouvait
entacher I'aspect de témoignage des DA.

Comme le disait encore Jacquemin « Des directives anticipées c’est toujours parler de
ma propre histoire dont jespere qu’un autre, pas un formulaire ou un papier — méme
si ces derniers sont parfois nécessaires — restera la trace, le garant lorsque je ne
pourrai plus en dire le sens par moi-méme » (ibid, p. 45). Le manque de formation au

sujet des DA entrainait un manque de compréhension de l'idée sous-tendue par celles-
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ci et un manque d’appropriation du concept des DA par les MG. Les MG interrogés
étaient ainsi demandeurs de davantage de formation sur les DA et I'éthique médicale,

moyen utile et nécessaire pour favoriser 'application des DA de leurs patients.

e |nadéquation de la DA :

Comment « anticiper » ce qui n’est pas encore éprouvé ? |l y avait Ia un paradoxe voire
un impossible, qui semblait étre une difficulté pour les MG du fait du caractére
imprévisible des situations potentiellement rencontrées et de leurs multiplicités. Ligne
1028 E1P5: « Ah mais la c’est plus de l'anticipation, c’est de la science-fiction hein ! »
ou encore, Ligne 1736 E1P5: « Et moi je vais te dire, je pense que les directives
anticipées moi j’en parle pas parce que (...) c’est pas c’est pas réaliste euh dire, dire
dix ans avant ton premier cancer que tu veux pas de chimio ou pas ou pas de machin
euh... ». Cet élément était aussi mis en lumiere dans la littérature (26). Les auteurs
soulignaient aussi « l'incertitude relative au jugement du patient sur sa situation et sur
ses DA », que nous avons regroupé sous le nom de « savoir profane du patient ».
Les MG que nous avons sollicités soulignaient la difficulté pour les patients de se
représenter la fin de vie et ce qu’elle implique. Le manque légitime de connaissance
médicale du patient était un frein a I'évocation et I'élaboration des DA. Ligne 112
E2P3: « (...) Mais a ce moment-la, les personnes ne réalisent pas forcément ce que
c'est d'étre malade et ce que cela implique ». Cette difficulté a aussi été soulevée dans
la littérature (14,37,42). Cet élément était a mettre en lien avec I'évolution des volontés
du patient et I'évolution des thérapeutiques disponibles.

La définition des termes retrouvés dans les DA était importante. En effet la mention
« pas d’acharnement thérapeutique » pouvait revétir une signification bien différente
selon chaque patient. L’acceptabilité d’'une situation, d’'un handicap ne serait pas la
méme pour différents patients. Ainsi une connaissance du patient et des échanges
approfondis préalables autour des DA sembleraient traduire un meilleur reflet des
volontés du patient qu'un simple document écrit sans concertation préalable.

Cet aspect montrait les difficultés liées a 'autonomisation décisionnelle du patient en
meédecine, qui nécessite son corolaire indispensable qu’est I'information du patient et
donc la communication. Ce travail montrait bien les difficultés de communication que
pouvait exprimer le médecin pour notamment aborder les DA. Le paradigme actuel,

visant une autodétermination du patient ne doit pas se passer d’'une information claire

30



et loyale par le médecin et d’'un accompagnement du patient dans sa prise de décision.
N. Aumonier explique ainsi « Si toute la responsabilité de la décision repose sur un
seul, médecin ou malade, un déséquilibre se crée qui infantilise le patient ou lui fait
courir le risque d’'un véritable acharnement thérapeutique ou d’une euthanasie non
volontaire » (43). La premiére configuration évoquait le paternalisme meédical qui a été
mis a distance par la Iégislation actuelle, et notamment la loi du 04 mars 2002. Mais |l
montrait bien aussi qu’un équilibre devait se trouver et que laisser le patient décider
seul n’était pas non plus une alternative favorable. Quand le médecin ne se saisit pas
du réle d’informateur que lui confére la loi, il fait ainsi courir un risque a son patient de
ne pas voir ses volontés s’accomplir.

L’ancienneté des DA était également percue par les MG comme frein a leur
application. Ligne 657 E3P2 : « On change, on change vachement... » ou Ligne 558
E1P5: « Quand on écrit un truc 10 ans avant, qu’est ce qui sera... ». Dans un article,
de 2016, ajoutait un manque de fiabilité a ces derniéres : « Désormais, il est a prévoir
que, dans bien des cas, les directives anticipées ne refléteront plus les volontés
actuelles de la personne, faute d’avoir été régulierement révisées ». Cet élément était
retrouvé dans une étude (28), ou les patients craignaient d’étre « prisonnier d’un écrit
ancien ». L'auteur soulignait également le caractére « irréversible » associé a I'écrit.
Une étude pilotée par TERER (Espace de Réflexion Ethique Régional) en Normandie
(44) faisait le méme constat. Le groupe de travail avait alors élaboré des propositions
pour y remédier avec par exemple la création de rappels a intervalles réguliers, par
courrier ou voie électronique, pour inviter les patients a mettre a jour leurs DA.
L’évolution des volontés du patient, était aussi une difficulté soulevée par les MG.
Nous citerons par exemple : Ligne 475 E3P4: « (...) début de la maladie tu dis : « Oui
!I'», tu dis : « Oui, je veux pas qu'on s'acharne », et puis apres t'avances, t'avances,
mais il y a l'angoisse, il y a le stress, donc les directives anticipées des patients elles
peuvent aussi changer au jour le jour. Et donc c'est la que ¢a devient difficile je trouve
a appliquer. ». Boulanger dans son article (11) appuie ce méme constat « la volonté
de 'homme est changeante (...). Cela est d’autant plus vrai si I'on tient compte du fait
qu’en fin de vie, les personnes malades sont, plus que les autres, confrontées a
I'ambivalence ». Ces éléments étaient également mis en lumiére dans un article (28)
qui soulignait une « gradation entre penser sa mort, I'évoquer et I'écrire ». Cette

derniere étape de I'écrit majorait les craintes pour le patient. C’est également ce que
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relevait dans son rapport le Professeur Sicard (45), qui appuyait la réalisation d’'un
deuxiéme document par 'HAS pour la rédaction de DA chez un patient atteint d’'une
pathologie grave. Cette notion d’ambivalence du patient avait ainsi été traduite par I'un
des médecins interrogeés : Ligne 359 E2P1 : « c’est tout le probleme entre I'adhésion
philosophique a la chose et la réalité quand elle se produit ». L’évolution des volontés
du patient faisait aussi appel a la subjectivité du contenu des DA.

L’évolution des thérapeutiques disponibles et donc des pronostics était une autre
difficulté exprimée par les médecins. Ligne 493 E1P5: « Maintenant la science évolue
aussi si tu veux, le probleme, regarde les leucémies les choses comme ¢a les
myélomes... ». Cet élément est également mis en exergue dans la littérature (26).
Les situations d’urgence étaient aussi un élément rendant difficile I'application des
DA. Cela regroupait a la fois I'aspect accidentel des situations qui pouvaient survenir,
et les aggravations brutales d’'une situation de fin de vie qui conduisaient parfois la
famille a ne plus respecter les DA. Les situations d’urgence soulevaient aussi le
probléme de I'accessibilité des DA. Cela avait aussi été relevé dans une étude de M.
Zeisser et J.-C. Weber (30).

e Format:

Le format écrit des DA était pergu comme un frein par les MG. Le format écrit « figé »
ne se prétait en effet pas facilement a des modifications et pouvait parfois empécher
d’appliquer les volontés les plus récentes exprimées par le patient. Cela rejoignait la
notion de DA anciennes. Cette difficulté était retrouvée dans un article qui envisageait
également des solutions pour y remédier (44) en indiquant qu'un format audio ou vidéo
pouvait permettre d’apporter des modifications aux DA. Cet article soulignait
'importance de l'oralité dans le recueil des DA.

Il était également noté une difficulté des médecins liée a I’oralité des DA. Bien souvent
le médecin décrivait les DA comme des discussions avec le patient et le temps de
I'écrit n’avait pas toujours pu avoir lieu. Le moindre poids des DA orales était un frein
pour les MG. Cette préférence pour des discussions et une certaine crainte de I'écrit
était retrouvée dans la littérature, aussi bien du point de vue des médecin (36) que des
patients (44).

Des documents pour aider a la rédaction sont mis a disposition par 'HAS (12). Les

MG décrivait ce formulaire inadapté au regard de la complexité que pouvait revétir
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les DA et le caractére imprévisible des situations de fin de vie. Ligne 1698 E1P5: « Leur
fruc est beaucoup trop simplifié, c’est beaucoup plus compliqué que c¢a... ». Cette
constatation émergeait dans la littérature (46).

Le manque d’adaptabilité lié au format écrit des DA a également été soulevé au cours
des entretiens, et était a mettre en lien avec limprévisibilité des situations et
I'évolutivité des volontés des patients.

L’accessibilité des DA posait une difficulté a leur application pour les MG, notamment
dans le cas des situations d’'urgences ou le médecin prenant en charge le patient ne
pouvait y accéder. Cela soulevait aussi le probléeme de I'évolution des volontés du
patient en cas d’événement aigu. Ces éléments étaient retrouvés dans des articles de
la littérature (38).

Les médecins remarquaient aussi I’absence d'élaboration de DA malgré une
information répétée auprés des patients, Ligne 143 E2P3: « (...) Parce que j'ai
I'impression d'en parler beaucoup et au final d'avoir peu de gens qui raménent le
dossier, qui arrivent a déterminer ce qu'ils veulent, a... ». Cette problématique a été
soulignée dans une étude réalisée sur une période de 8 ans dans un service
d’hématologie clinique (28). Leur objectif était d’observer I'impact, a la fois d’'une
formation des soignants et d’une information des patients, sur la rédaction de DA.
Aprés 8 ans, « nous n‘avons en revanche pu accroitre que trés faiblement le recueil
des DA ». Cette étude soulignait ainsi un manque d’appropriation par les médecins et

les patients du sujet des DA par la suite, et ce malgré une information préalable.

Limites de I'étude :

e Biais de sélection :

- Le recrutement des participants était basé sur le volontariat sélectionnant ainsi des
personnes deéja sensibilisées au sujet et a ses problématiques ce qui pouvait constituer
un biais de recrutement. Les participants ont été recrutés a partir de SUMGA
sélectionnant ainsi, en partie, des maitres de stage. Cela pouvait constituer un biais
par le recrutement de personnes investies dans l'enseignement universitaire et
'accompagnement des internes. Ce choix a été fait devant la difficulté a réunir des
médecins d’horizons différents. Il nous a permis de bénéficier de groupes naturels

préexistants dont les avantages ont été développés dans la méthodologie.
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- Siune sous population particuliere a été sélectionnée par ce mode de recrutement,
nous avions uniquement des MG ; la validité écologique était respectée.

- Nous avons pu obtenir un éventail assez large pour les criteres d’age, de sexe, de
lieu et de type d’installation. Deux participants exergaient seuls. L'objectif d’'une étude
en entretiens collectifs était d’obtenir une variation maximale selon un panel large de

participants pour permettre les idées les plus diverses possible (16).

e Biais liés a la méthode des entretiens collectifs :

- Cette méthode pouvait entrainer un biais d’'influence. En effet 'animateur et le
modérateur devaient parfois reformuler les idées des participants pour en dégager
I'idée essentielle et permettre de poursuivre la réflexion.

- Un autre biais lié au groupe est /'effet leader (16). Il concerne un ou des participants
qui prendraient plus la parole au sein du groupe et pourraient saturer I'espace de
discussion. Cet élément a été retrouvé au cours de nos entretiens. Cependant on
pouvait aussi penser que ces participants permettaient de dynamiser le groupe et de
faire @merger des discussions autour de ce sujet sensible. L’animateur avait aussi pour
mission de répartir la parole ou solliciter les intervenants au besoin et de controler

I'effet leader.

e Le biais d’information

Le codage de I'ensemble des données brutes a été réalisé en double aveugle. Le
travail de chaque codeur a été mis en commun et comparé limitant le risque de perte

d’information lors du codage.

e Le biais de confusion

Ce biais est lié a 'aspect interprétatif de la recherche qualitative, le chercheur pouvant
aboutir a une analyse erronée ou a considérer une association qui n'aurait pas lieu
d’étre. Dans notre étude, ce biais a été limité par un codage intégralement réalisé en

double aveugle.
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Perspectives

e Implication pour la recherche

Ce travail a soulevé des freins a I'application des DA, pour la suite il serait intéressant
de pouvoir s’enquérir du point de vue des patients concernant les DA. En effet, nous
avons pu observer certaines projections imaginaires a I'endroit du patient par le
meédecin, aboutissant a des difficultés de communication par peur de le heurter. Il serait
intéressant de pouvoir observer ce que le patient retire de discussions autour de ce
sujet avec son MG.

Nous avons également soulevé la problématique de I'accessibilité des DA pour le
personnel hospitalier, notamment dans le contexte de l'urgence. Ainsi il serait
intéressant de pouvoir étudier le point de vue des médecins urgentistes et d’évaluer

les difficultés qu’ils soulignent pour I'application des DA.

e Implication pour I'enseignement

Il serait intéressant de favoriser la formation au sujet des DA aupres des internes de
médecine générale et également en formation continue auprées des MG. Une attitude
réflexive a ce sujet semblerait adaptée pour favoriser '’émergence d’'une appropriation
du concept des DA auprés des MG. Les MG interrogés ont évoqué des professionnels
non médicaux pour apporter cette dimension réflexive. Dans la pratique de la
médecine générale libérale, méme si elle peut s’effectuer en groupe, le partage est
essentiellement basé autour du lieu de travail. Lors de la consultation le médecin est
seul devant son patient et la prise de décision reste assez solitaire dans la pratique.
Un des médecins interrogés a pu évoquer son souhait d’'organiser des réunions pour

pouvoir discuter des fins de vie.

e Implication pour la pratique

Il semblerait judicieux de proposer des consultations dédiées pour aborder le sujet des
DA avec les patients. Ces consultations pourraient avoir lieu a la demande du patient
suite a une proposition du meédecin. Les formulaires déja proposés par I'HAS
pourraient étre un support pour affiner les volontés des patients, pour les informer au
sujet des thérapeutiques disponibles et de ce qu’elles impliquent. Dans notre travail

les médecins n'ont pas soulevé la problématique du temps nécessaire a I'abord des
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DA et a 'accompagnement des patients pour les DA qui pouvait pourtant sembler étre

une difficulté majeure.
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CONCLUSION

Ce travail a permis d’identifier 6 grands freins a I'application des DA pour les MG
Finistériens interrogés. Chaque frein était finalement intriqué avec d’autres et I'aspect
qualitatif de ce travail ne permettait pas de les hiérarchiser. Nous avons soulevé la
problématique d’aborder les DA avec les patients, des difficultés liées a la sphére
soignante d’'une part et a la sphére relationnelle d’autre part, d'une méconnaissance
de la loi par les MG et des difficultés concernant I'inadéquation du contenu des DA et
leur format écrit.

Des groupes de travail autour de I'élaboration des DA avec des patients pourraient

étre envisagés pour recueillir leur avis pour poursuivre les recherches.
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Annexe 2 : Guide d’entretien

Le principe de ce temps, c'est de vous faire échanger entre vous, guidés par quelques
questions, sur notre sujet qui est 'application des directives anticipées. Notre but est
de relever les difficultés, ou ce qui facilte au contraire, pour les médecins

geénéralistes, I'application de ces directives anticipées avec leurs patients et leur

entourage.

1. Vous sentiriez vous capable d’appliquer les DA d’un de vos proches si vous

n'étiez pas d’accord avec celles-ci ?

2. Avez-vous déja été sollicités pour appliquer les directives anticipées d’un

patient ?

3. Quelle est votre sentiment ou opinion sur l'application des directives

anticipées ?

4. Pensez-vous étre formeés au sujet des DA ?

5. Appliquez-vous le principe d’opposabilité inscrit dans la loi ?
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Annexe 3 : Tableau de codage

Row data/données brutes

Ligne 36 E3P1: "euh je sais pas si je suivrai vraiment, s'il avait tres... s'il était trés douloureux, hyper algique
et qu'il avait écrit de continuer les soins. Tu vois? Ca je sais pas..."
Ligne 36 E3P1: "euh je sais pas si je suivrai vraiment, s'il avait tres... s'il était trés douloureux, hyper algique
et qu'il avait écrit de continuer les soins. Tu vois? Ca je sais pas..."

Ligne 39 E1P5: Dans l'autre sens ? E1P3: Dans 'autre sens. E1P5: C’est moins évident hein !

Ligne 48 E1P5 Et si tu penses que tu peux le sauver quand méme, par exemple, alors qu'il avait pas prévu,
qu'il avait pas anticipé justement ?

Ligne 48 E1P5 Et si tu penses que tu peux le sauver quand méme, par exemple, alors qu'il avait pas prévu,
qu'il avait pas anticipé justement ?

Ligne 50 E1P3: Oui mais s'il est hyper algique, que tu peux... tu te dis, toi en tant que médecin tu ne peux
plus rien pour lui... (..) E1P3: ...et que lui il a écrit, enfin, ou il est en fin de vie, tu sens qu'il est en fin de vie,
qu'il va mal, qu’il va... (...) E1P3: Et qu'il a écrit « il faut poursuivre les soins jusqu’au bout » et tu te dis mais
c’est complétement... ala masse, il a mis les doigts dans la prise le gars

Ligne 50 E1P3: Oui mais s'il est hyper algique, que tu peux... tu te dis, toi en tant que médecin tu ne peux
plus rien pour lui... (...) E1P3: ...et que lui il a écrit, enfin, ou il est en fin de vie, tu sens qu'il est en fin de vie,
qu'il va mal, qu’il va... (...) E1P3: Et qu'il a écrit « il faut poursuivre les soins jusqu’au bout » et tu te dis mais
c’est complétement... a la masse, il a mis les doigts dans la prise le gars

E1P3: Est ce que tu vas appliquer ? Moi je crois que je pourrai aller contre ses directives anticipées la.

Ligne 78 E1P3: Oui mais si tu la gére vraiment, qu'il est vraiment trés algique, tu vas peut étre étre amené a
donner des doses qui peuvent étre potentiellement |étales de produits, et tu sais que tu vas le faire.

Ligne 103 E1P6: Quand c’est un proche c’est compliqué hein !

Ligne 130 E1P5: Est-ce que notre parole est fiable par ce qu'on est médecin ? Est ce qu’on n’a pas un biais
?

Ligne 132 E1P3: Ah bah bien sir que si on a des biais, on a plein de biais !

Ligne 148 E1P2: Si jamais t'es pas s(r de pouvoir suivre ce qu'il t'a dit faut pas accepter le truc de..

Ligne 156 E1P5: Plutét que de faire un écrit si tu sais pas dans quelle situation tu vas étre donc euh...voila.
Ligne 183 E1P6: Mais y a aussi des patients qui veulent... y a des patients qui veulent qu’ont soient leur

personne de confiance euh... (...) Moi j'avais accepté oui, c'était en pré-opératoire mais euh... j'étais embétée

hein.. et ¢a repose sur toi !

Code ouvert

L'état de douleur du patient.

L'application des DA confine a I'acharnement
thérapeutique
L'application des DA confine a I'acharnement
thérapeutique

Lorsque les DA ne sont pas adaptées a la situation
clinique du patient.

Le médecin pense que les DA ne s'appliquent pas a la
situation clinique

Patient douloureux

Le médecin pense que les DA ne s'appliquent pas a la

situation clinique du patient

Les DA ne sont pas adaptées a la situation clinique du
patient

Les thérapeutiques antalgiques peuvent mener a abréger
la vie du patient et aller ainsi contre les DA

Appliquer les DA d'un proche si on n’est pas en accord
avec celles-ci

Etre médecin et appliquer les DA d'un proche

Avoir des biais parce qu'on est médecin

Ne pas étre en accord avec le contenu des DA

Format écrit des DA peu compatible avec I'évolutivité et la
multiplicité des situations
Etre médecin traitant et personne de confiance d'un

méme patient

Code axial

Etat de souffrance du patient

Acharnement thérapeutique

Acharnement thérapeutique

Situations imprévisibles

Expertise médicale

Etat de souffrance du patient

Expertise médicale

Situations imprévisibles

Létalité des thérapeutiques

Désaccord sur le contenu des DA

Remise en cause par le médecin
de sa légitimité a aborder le sujet
Remise en cause par le médecin
de sa légitimité a aborder le sujet

Désaccord sur le contenu des DA

Manque d'adaptabilité

Etre la personne de confiance

d'un patient

Code sélectif

Liée a la clinique

Liée a la clinique

Liée a la clinique

Liée a la clinique

Professionnalisme du médecin

Liée a la clinique

Professionnalisme du médecin

Liée a la clinique

Liée aux thérapeutiques

Entourage

Difficultés propres au médecin

Difficultés propres au médecin

Entourage

Fixité de I'écrit

Relation soignant-soigné

Super code

Inadéquation de la DA
Inadéquation de la DA
Inadéquation de la DA
Inadéquation de la DA
Sphere soignante

Inadéquation de la DA

Sphere soignante

Inadéquation de la DA
Inadéquation de la DA
Sphere relationnelle
Aborder les DA
Aborder les DA

Sphere relationnelle

Format

Sphere relationnelle
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Ligne 203 E1P5: En fait c’est toujours notre avis personnel qui va... et notre passé et notre vécu qui va... de
tes angoisses personnelles qui vont...

Ligne 218 E1P6: Est ce qu'on t'as déja appelé ? E1P1: Appelé ? Ah oui appelé apres ? Ah non.

Ligne 237 E1P6: Parce que des fois t'es appelé mais en fait c’est pas écrit les... c’est des discussions avec
le patient, mais c’est pas écrit en fait. (...) c'est compliqué, souvent moi c’est pas écrit en fait...
Ligne 239 E1P5: Ca c'est vrai

Ligne 245 E1P1: Non, non ¢a m’est jamais arrivé

Ligne 247 E1P4: Ca doit pas arriver souvent quand méme, que I'hopital s'inquiéte de savoir s'il y a des
directives anticipées dans le dossier euh...

Ligne 266 E1P3: Y a juste une infirmiére qui lui a filé de 'oxygéne, c’est tout. Et alors ou s’arréte la réanimation
hein ? (...) E1P3: Alors ouai, est ce que I'oxygéne c’est un soin de confort ? Est-ce que I'hydratation c’est un
soin de confort ? Je sais pas...

Ligne 285 E1P3: Ah ga c’est une bonne question. C’est quoi le réflexe ? C'est quoi le réflexe ? C'est tu la
laisse mourir ? tu la regarde mourir ? parce qu’elle est bleue, elle est cyanosée comme ton verre 13, et que..
voila.. Bah ton réflexe fait que tu vas peut-étre quand méme Iui mettre de I'oxygéne et donc tu vas la sauver.
Et donc tu ne respecte pas.

L308 E1P5 Ou alors notre collégue euh.. qui voila.. a des séquelles qui sont trés lourdes par rapport a.. peut-
étre que le..

Ligne 342 E1P5: Et puis ce que je racontais tout & I'heure-la c’est le cas d'un collégue qui avait fait des
directives anticipées qu’il avait mis dans son portefeuille, je sais plus ce qu'il a eu, il a été réanimé aux
urgences, et il était dans le coltard mais il nous a dit que euh... son stress c’était « pour vu qu'ils trouvent pas
le papier qu’est dans mon portefeuille ». Qu'il a enlevé depuis !

Ligne 342 E1P5: Et puis ce que je racontais tout & I'heure-la c’est le cas d’un collégue qui avait fait des
directives anticipées qu’il avait mis dans son portefeuille, je sais plus ce qu'il a eu, il a été réanimé aux
urgences, et il était dans le coltard mais il nous a dit que euh... son stress c’était « pour vu qu'ils trouvent pas
le papier qu’est dans mon portefeuille ». Qu'il a enlevé depuis.

Ligne 342 E1P5: Et puis ce que je racontais tout & I'heure-la c’est le cas d’un collégue qui avait fait des
directives anticipées qu’il avait mis dans son portefeuille, je sais plus ce qu'il a eu, il a été réanimé aux
urgences, et il était dans le coltard mais il nous a dit que euh... son stress c'était « pour vu qu'’ils trouvent pas
le papier qu’est dans mon portefeuille ». Qu'il a enlevé depuis.

Ligne 358 E1P2: Humm c’est tout le probleme entre I'adhésion philosophique a la chose et la réalité quand
Ga se produit

Ligne 362 E1P6: Peut-étre que.. il y a 15 ans ont en parlait pas hein..

Ligne 376 E1P3: Alors ¢a c’est compliqué.. ca ga devient compliqué... ¢a c'est une autre aventure quand
méme. Est-ce que vous ga vous arrive souvent d’avoir les yeux dans les yeux la personne qui est derriére

votre bureau et dire bon bah voila, vous avez un cancer maintenant va falloir que vous m’expliquiez, qu’est-

Application influencée par I'expérience vécue du médecin

Ne pas étre contacté par les equipes pour l'application des
DA d'un patient

Appliquer les directives anticipées lorsqu'elles ne sont pas
rédigées.

Appliquer les directives anticipées lorsqu'elles ne sont pas
écrites.

Etre contacté par I'hopital pour appliquer les DA d'un
patient

L'hopital s'enquiert rarement de connaitre les Da des
patients

Définir ce qui reléve de la réanimation ou des soins de

confort

Le reflexe du médecin dans I'urgence est de tenter de
sauver son patient quand un moyen simple est a
disposition

Séquelles potentielles en cas de réanimation.

Le format figé des DA manque d'adaptabilité

Appréciation clinique du médecin vis a vis de la situation

Contenu des DA inadapté a la situation clinique du patient

Inadéquation entre l'idée philosophique des DA et sa
réalisation

Les DA sont un concept

Difficulté pour le médecin d'aborder le théme des DA avec

les patients.

Vécu du médecin

Communication ville hopital

Les DA sont des discussions

Les DA sont des discussions

Communication ville hopital

Communication ville hopital

Définir les moyens et

thérapeutiques

Situation d'urgence

Séquelles des traitements

Manque d'adaptabilité

Expertise médicale

Situations imprévisibles

Situations imprévisibles

Concept récent

Individualité des soignants
Communication
interprofessionnelle
Oralité des DA

Oralité des DA
Communication
interprofessionnelle
Communication

interprofessionnelle

Liée aux thérapeutiques

Liée a la clinique

Liée aux thérapeutiques

Fixité de I'écrit

Professionnalisme du médecin

Liée a la clinique

Liée a la clinique

Formation au sujet des DA

Au diagnostic d'une pathologie Temporalité

grave

Sphere soignante
Sphere relationnelle
Format

Format

Sphere relationnelle
Sphere relationnelle

Inadéquation de la DA

Inadéquation de la DA

Inadéquation de la DA

Format

Sphere soignante

Inadéquation de la DA

Inadéquation de la DA

Connaissance théorique
Aborder les DA
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ce qu’'on fait si ga tourne mal ? C’est a dire que qu’est-ce que tu fais ? Comment tu aborde le théme des
directives anticipées avec tes patients hein ?

Ligne 382 E1P1: Oh moi j'aborderai pas. (...) E1P1: Non mais tu vas pas aborder ga alors que tu viens de
découvrir un cancer et qu'il y a peut-étre des choses a faire..

Ligne 392 E1P1: (...) enfin c’est pas ni ton réle ni...

Ligne 383 E1P2: J'aborderai pas. (...) E1P2: C’est pas sr, je sais pas s'il faut I'aborder.. je suis pas certain,

Ligne 394 E1P3: (...) dame Ia, on vient de lui trouver deux cancers. D’accord ? Elle a une miliaire métastatique,
elle est ancienne infirmiére de I'hopital, elle sait trés bien ce qu’elle a. Elle a un cancer du sein, un cancer du
poumon. Elle a une miliaire métastatique (...).

Ligne 417 E1P3: La lois... la loi t'oblige. Normalement tu dois pouvoir I'évoquer. (...) E1P1: Ah bon en plus
c’est dans la loi... (...) E1P1: Ah bon ?

Ligne 426 E1P6: Ah c’est dans la loi. Je ne savais pas moi. Parce que souvent c’est les patients qui viennent

avec leurs directives anticipées.

Ligne 430 E1P3: (...) vous avez tous eu des patients, inversement, qui n'ont jamais écrit de directives
anticipées et qui, euh.. bon ¢a les a pas empéché de mourir hein.., mais euh ¢a peut compliquer les choses
aussi hein...

Ligne 439 E1P5: Parce que c’est imprévisible, parce que... tu sais pas

Ligne 493 E1P5: Maintenant la science évolue aussi si tu veux, le probléme, regarde les leucémie les
choses comme ¢a les myélomes... (...) E1P5: il y a 15 ans on t'aurait dit euh (...) a 15 jours prés tu as le
nouveau traitement qui est appliqué et donc t'es..

Ligne 516 E1P6: (...) ou c’'est aux urgences que ¢a décompense, et qu’est-ce qu’on fait est-ce qu’on réanime
?

Ligne 520 E1P6: est-ce qu’on intube ? Si c’est marqué nul-part c’est compliqué hein

Ligne 525 E1P6: Ouai mais voila euh... Je pense que si je faisais je mettrais quelque chose d'assez
généraliste tu vois, je mettrais des principes mais je mettrai pas de chose précise (...) Parce que si tu mets
un truc précis, alors ¢a c’'est dangereux, @ mon avis c’est dangereux...

Ligne 546 E1P5: Bah parce que ¢a va s'adapter, parce que ga va s'adapter, ce qu'on a dit a8 un moment
donné..

Ligne 548 E1P5: (...) Néanmoins tu peux avoir I'émotion qui fait que, comme le don d’organe qui fait que ...

Ligne 549 E1P3: je sais pas si.. je sais pas ah justement la transmission orale ¢a peut étre dangereux.

Ligne 558 E1P5: Quand on écrit un truc 10 ans avant, qu’est ce qui sera...

Difficulté pour le médecin d'aborder le théme des DA avec
les patients au "bon" moment.

Réle du médecin pour évoquer les DA

Réle du médecin pour évoquer les DA

Difficulté a aborder les DA avec certains patients

Méconnaissance de la loi

Méconnaissance de la loi

Evénement aigu chez un patient qui 'a pas rédigé ses

directives anticipées

Caractére imprévisible des situations amenant a appliquer
les DA

Evolution des pronostics en lien avec les thérapeutiques

Prendre une décision dans le cas d'une situation
d'urgence

Prendre une décision en l'absence de directive anticipé
écrites

Danger d'avoir des DA finalement pas en adéquation avec

la situation actuelle du patient
Le caractere écrit des DA les rend moins adaptable

L'émotion de I'entourage peut interférer dans la
transmission de la parole du patient
La transmission orale peut ne pas correspondre
exactement aux souhaits du patient

DA écrites longtemps avant I'application

Au diagnostic d'une pathologie
grave

Remise en cause par le médecin
de sa légitimité a aborder le sujet
Remise en cause par le médecin
de sa légitimité a aborder le sujet
Au diagnostic d'une pathologie
grave

Méconnaissance du role
d'informateur du médecin au sujet
des DA
Méconnaissance du role
d'informateur du médecin au sujet
des DA

Absence de DA écrite ou orale

Situations imprévisibles

Evolution des thérapeutiques

Situation d'urgence

Absence de DA écrite ou orale

Situations imprévisibles

Manque d'adaptabilité

Evolution de I'acceptation de la
situation
Manque de fiabilit¢ de Ila
transmission orale

DA anciennes

Temporalité

Difficultés propres au médecin

Difficultés propres au médecin

Temporalité

Méconnaissance de la loi

Leonetti-Claeys

Méconnaissance de la loi

Leonetti-Claeys

Absence de DA

Liée a la clinique

Liée aux thérapeutiques

Liée a la clinique

Absence de DA

Liée a la clinique

Fixité de I'écrit

Entourage

Oralité des DA

Liée a la signification de la DA

Aborder les DA
Aborder les DA
Aborder les DA

Aborder les DA

Connaissance théorique

Connaissance théorique

Format

Inadéquation de la DA

Inadéquation de la DA

Inadéquation de la DA
Format

Inadéquation de la DA

Format
Sphere relationnelle
Format

Inadéquation de la DA
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Ligne 569 E1P1: (...) Aprés faut les joindre.. Fin bon aprés c'est d’autres débats...

Ligne 571 E1P3: Il faut joindre qui ? Bah c’est s@r t'as un nom tient mince la personne de confiance c’est untel
il est parti en vacances aux Bahamas...

Ligne 583 E1P6: Ah mais c'est compliqué quand t'as euh des décisions d’arrét de soin et que cest... ils
demandent a I'hdpital que ce soit la famille qui prenne un une décision et...

Ligne 630 E1P2: Non effectivement le probléeme c’est un truc aigu, un accident, un arrét cardiaque...

Ligne 707 E1P1: On reste heu.. C’est trop médicolégal maintenant, on est trop bloqués.

Ligne 708 E1P6: Oh ouai..

Ligne 710 E1P5: Parce que quelques fois... Quelque fois ils anticipent pas euh le risque qu'’ils prennent. Si...
Tu vois, il se disent moi... En fait ils imaginent, ils se sont fait un film, moi je veux pas euh mourir de telle
fagon, de telle fagon donc je prends pas I'hypolipémiant. Ah oui et si tu fais une hémiplégique et que t'es
comme ¢a...

Ligne 736 E1P5: Par ce qu'ils pensent qu'il vont faire un AVC et qu'’ils vont claquer. Sauf que quelques fois
ils vont pas claquer ! (rires) ! (...) E1P5: Et aprés il sont la Aaaargg (rires)

Ligne 751 A propos d'étre formé au sujet des DA E1P1: Alors la c’est clair non.

Ligne 752 E1P3: Non... Non.

Ligne 753 E1P2: Non.

Ligne 754 E1P5: J'sais pas...

Ligne 756 E1P1: Je savais méme pas que c’était obligatoire de le dire ! (rires)

Ligne 776 E1P1: C’est vrai qu’on a pas eu de formation la-dessus... Je suis pas sUr que c'était proposé non
plus.

Ligne 781 E1P5: On manque un peu de réflexion quoi, avec un peu de réflexion...

Ligne 809 E1P3: (...) Moi je me souviens d’'un monsieur qui avait un cancer ORL et la derniére fois que je I'ai
vu, je suis rentré dans sa chambre, il avait une feuille devant lui: « Tuez moi ». Tu vois... C'était... Il y avait
marqué ¢a, en grand. J'avais croisé l'infirmiére qui était tombée dans mes bras en sortant de chez lui, elle
pleurait.

Ligne 809 E1P3: (...) Moi je me souviens d’'un monsieur qui avait un cancer ORL et la derniére fois que je
I'ai vu, je suis rentré dans sa chambre, il avait une feuille devant lui: « Tuez moi ». Tu vois... C'était... Il y avait
marqué ¢a, en grand. J'avais croisé l'infirmiére qui était tombée dans mes bras en sortant de chez lui, elle

pleurait.

Difficulté a joindre la personne de confiance

Joindre les proches qui peuvent avoir les DA du patient

Nécessité de limitation de soins en 'absence de personne
de confiance ou de DA écrite

Difficulté d'appliquer les DA face a des situations aigus

Adhésion au concept de DA

Adhésion au concept de DA

Difficulté pour les patients de se représenter la réalité de

la situation avant qu'elle ne se produise

Difficulté pour le patient de se représenter les séquelles
encourues

Le médecin ne pense pas étre formé au sujet des DA

Le médecin ne pense pas étre formé au sujet des DA

Le médecin ne pense pas étre formé au sujet des DA

Le médecin ne pense pas étre formé au sujet des DA

Le médecin n'a pas connaissance de la loi

Manque de formation au sujet des DA

Le médecin manque de réflexion et de formation au sujet
des DA
La souffrance du patient rend difficile I'application des DA

pour les équipes soignantes

La souffrance du patient rend difficile I'application des DA

pour les équipe soignantes

Difficulté a joindre la personne de
confiance
Difficulté a joindre la personne de
confiance

Absence de DA écrite ou orale

Situation d'urgence

Adhésion au concept de DA

Adhésion au concept de DA

Savoir profane du patient

Savoir profane du patient

Absence de formation au sujet
des DA
Absence de formation au sujet
des DA
Absence de formation au sujet
des DA
Absence de formation au sujet
des DA
Méconnaissance du role

d'informateur du médecin au sujet
des DA
Absence de formation au sujet
des DA

Manque de réflexion

Etat de souffrance du patient

Souffrance des équipes para

médicales

Accessibilité des DA

Accessibilité des DA

Absence de DA

Liée a la clinique

Individualité des soignants

Individualité des soignants

Liée a la signification de la DA

Liée a la signification de la DA

Formation au sujet des DA

Formation au sujet des DA

Formation au sujet des DA

Formation au sujet des DA

Méconnaissance de la loi

Leonetti-Claeys

Formation au sujet des DA

Formation au sujet des DA

Liée a la clinique

Individualité des soignants

Format
Format
Format

Inadéquation de la DA
Sphere soignante
Sphere soignante

Inadéquation de la DA

Inadéquation de la DA

Connaissance théorique
Connaissance théorique
Connaissance théorique
Connaissance théorique

Connaissance théorique

Connaissance théorique
Connaissance théorique

Inadéquation de la DA

Sphere soignante
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Ligne 819 E1P1: C’est vrai que c’est dur pour les infirmiéres, elles passent tous les jours hein, toi tu...

E1P3: Notre angoisse aussi. (...)E1P3: Parce que c’est angoissant aussi, la mort c'est toujours stressant
hein..

Ligne 852 E1P5: Parce que euh.. On répond quand méme en fonction de ce qu’on, de ce qu’on... On doit...
On influence forcément...(...) E1P5: Euh... Ouai ou on va essayer de... Bah peut étre pour diminuer notre
angoisse a nous.

916 E1P5: ...Si, si le patient il te voit rentrer et puis bah il se dit ¢a y est c’est fini il vient (...) me couic ahah
c’est pas possible (rires)

Ligne 921 E1P1: Bah non c’est a la population d’étre au courant de g¢a on peut pas euh...

Ligne 961 E1P1: (...) mais il y a des fois je sais méme pas comment jaurais pu en parler quoi...

Ligne 1010 E1P1: Mais tu vois je vois pas parfois quand est-ce... Quand est ce que je vais placer ¢a ?

Ligne 1028 E1P5: Ah mais la c'est plus de 'anticipation, c’est de la science-fiction hein !

Ligne 1034 E1P3: C’est compliqué de dire a une... Un jeune de 35 ans qui est vraiment malade euh « ahh
bahh qu’est-ce qu’on fait ? » (rires)

Ligne 1092 E1P1: Mais quoi que je vois pas quand est ce que je vais le placer hein ! (rires)

Ligne 1103 E1P1: Je suis prét a accepter leur avis pour suivre ce qu'ils veulent mais alors de la a leur en
parler, que ¢a existe ceci, je sais pas si c'est mon boulot je sais pas si je suis prét a le faire en fait (...) E1P1:
Non, non mais je suis prét a recevoir leur desiderata mais de la a en parler non je sais pas si... (...) E1P1:
Oui mais tu prends I'info, tu prends ce qu'ils veulent et puis voila.. Mais de |a a leur en parler en disant que ¢a
existe... Est-ce que je suis la pour ¢a? Moi j'ai pas I'impression.

Ligne 1171 E1P5: Et puis quelques fois le proche il est... Il peut étre euh, pas trés sympa avec celui qui...

Ligne 1167 E1P3: Mais oui.. Attendez, c’est toujours compliqué pour I'aidant hein... Pour le proche. C'est
compliqué pour un proche parce que le proche il peut pas avoir... Déja, déja euh le conjoint ou le parent, fin
le pére ou la mere, c’est compliqué hein de, de... D’aborder la maladie avec les gens.

Ligne 1195 E1P1: Moi je trouve ¢a trés bien que ¢a existe mais apres il faut pas que ¢a devienne une obligation
d’en parler de ceci de cela euh...

Ligne 1204 E1P5: Mais faut pas que ¢a devienne une régle obligatoire. (....) E1P5: On a l'impression qu’on
est en train de faire du chiffre, il faut compter le nombre qui ont donné leur directives ! (rires)

Ligne 1250 E1P5: (...) c’est un peu intrusif quoi, c’est trés personnel enfin... E1P3: Quoi ? Les DA ? E1P5:
Oui... Tabou.

Ligne 1254 E1P6: Oui c’est un peu tabou

Ligne 1257 E1P5: Mais comment aborder la question, c’est un vrai probléme hein

Difficulté des équipes soignantes paramédicales qui sont
au quotidien auprés des patients

Le vécu du médecin influence I'application des DA
influence

Le vécu et les angoisses du soignant

I'application des DA

Le médecin a peur de rompre l'alliance thérapeutique en
évoquant la fin de vie

Le médecin considére que c'st a patient de s'informer au
sujet des DA

Le médecin ne voit pas quand il va pouvoir aborder les DA
avec le patient

Le médecin ne sait pas quand aborder les DA
Rédiger des DA quand on est en bonne santé

Evoquer les DA avec un patient jeune

Trouver le bon moment pour discuter des DA

Que le médecin soit la personne approprier pour discuter

des DA avec le patient

Relations conflictuelles avec I'entourage

Difficulté pour le patient & aborder ses DA avec ses

proches

Le médecin refuse de devoir aborder les DA

Le médecin pense que ¢a ne doit pas étre obligatoire
d'aborder les DA

Aspect tabou des DA

Aspect tabou des DA

Difficulté a aborder les DA avec le patient

Souffrance des équipes para
médicales

Vécu du médecin

Vécu du médecin

Peur du médecin de rompre
I'alliance thérapeutique

Remise en cause par le médecin
de sa légitimité a aborder le sujet
Difficulté d'appropriation du sujet
des DA

Trouver le moment opportun

Situations imprévisibles

Au diagnostic d'une pathologie
grave

Trouver le moment opportun

Remise en cause par le médecin

de sa légitimité a aborder le sujet

Relations conflictuelles

Absence de discussion préalable

autour des DA du patient

Remise en cause par le médecin
de sa légitimité a aborder le sujet
Remise en cause par le médecin
de sa légitimité a aborder le sujet

Sujet tabou

Sujet tabou

Difficulté d'appropriation du sujet
des DA

Individualité des soignants

Individualité des soignants

Individualité des soignants

Difficultés propres au médecin

Difficultés propres au médecin

Difficultés propres au médecin

Temporalité

Liée a la clinique

Temporalité

Temporalité

Difficultés propres au médecin

Entourage

Entourage

Difficultés propres au médecin

Difficultés propres au médecin

Difficultés propres au médecin

Difficultés propres au médecin

Difficultés propres au médecin

Sphere soignante

Sphere soignante

Sphere soignante

Aborder les DA

Aborder les DA

Aborder les DA

Aborder les DA

Inadéquation de la DA

Aborder les DA

Aborder les DA

Aborder les DA

Sphere relationnelle

Sphere relationnelle

Aborder les DA

Aborder les DA

Aborder les DA

Aborder les DA

Aborder les DA
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Ligne 1280 Question 5 : Appliquez-vous le principe d’'opposabilité ? E1P5: quésaco ?

Ligne 1283 E1P1: c’est quoi ga ?

Ligne 1284 E1P6: qu’est-ce que c’est ? (silence)

Ligne 1316 E1P5: (...) Il y en a une que je connais qui a refusé I'épisiotomie «je veux pas d’épisiotomie» la
gynéco c'était une jeune remplagante, explosion du périnée, qu'il a fallu recoudre avec le chirurgien digestif
voila. Une vraie explosion du périnée, donc cette dame va peut-étre se retrouver avec une incontinence a
vie, une jeune femme. E1P3: Elle a respecté ? E1P5: Elle a respecté. Mais est-ce que c’est raisonnable ?

Ligne 1335 E1P5: Ah oui y a quand méme des notions de .. Je la connais pas bien.

Ligne 1336 E1P3: Le probléme c’est que apres ¢a ol est-ce que tu t'arrétes ?

Ligne 1337 E1P2: Qu'est ce qui est raisonnable pas raisonnable ?

Ligne 1342 E1P1: Est-ce que un schizophréne a le droit de faire une euh ?

Ligne 1343 E1P3: Ahh est ce que les maladies mentale on le droit de faire ?

Ligne 1347 E1P5: Ca a je sais pas, je sais pas du tout.

Ligne 1355 E1P1: Non je savais pas mais de toute fagon je comptais pas le faire.

Ligne 1428 E1P5: Attend la maison de retraite est leur domicile et quelques fois la fin de vie & la maison de
retraite n’est pas forcément plus facile pour le personnel qu’a la maison. E1P3: ah non ! Ah non ¢a c’est

clair! E1P1: Ah bah c’est méme le personnel qui parfois euh.. C'est eux qui ont du mal. E1P5: C’est méme
le personnel qui veut que tu envoies a I'hdpital hein ouai... E1P1: T'as envie de dire bah non enfin..

Ligne 1465 E1P6: C’est trop anticipé, c’est pas possible

Ligne 1533 E1P5: C’est quand méme, une fois que t'y es que tu sais s'il faut essayer de faire quelque chose...
Y a pas peut étre, c’est oui/non, on sait pas. Y a chimiothérapie oui/non ? Et maintenant le myélome, euh tu
fais une chimiothérapie t'es guérit hein...

Ligne 1569 E1P1: T'auras pas toujours des réponses toujours E1P5: Les trucs a I'emporte-piéce et
obligatoire c’est trés embétant E1P3: Je pense que I'application euh.. Fin la loi dans ce domaine-la est
difficile a appliquer & 100% quoi.. .y a toujours.. Est-ce que c’est possible E1P5: on est dans de 'humain
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Ligne 1570 E1P5: Les trucs a 'emporte-piéce et obligatoire c’est trés embétant (...) E1P5: on est dans de
’humain c’est pas... (...) E1P5: C'est pas des math hein..

Ligne 1571 E1P3: Je pense que [I'application euh.. Fin la loi dans ce domaine-la est difficile a appliquer a
100% quoi.. .y a toujours.. Est-ce que c’est possible

Ligne 1585 E1P2: Effectivement tu prends le méme cas de figure, t'as pas la méme réponse

Ligne 1620 E1P3: (...) Le probléme pour moi c’est d’aborder ¢a quand les gens vont vraiment mal. (...) E1P3:
C’est. Ca, toute la difficulté c’est entre le patient malade sain et le patient malade trés malade

Ligne 1632 E1P3: Oui jentends bien, mais, mais le probléme c’est aborder et comment tu dis aux gens,
maintenant ma petit dame il va falloir m’écrire ce que vous voulez, il est temps il est temps... Tu vois c’est ¢a
parce que la... Vous étes vraiment malade, |a vous étes vraiment malade, malade et |a les gens ils sont pas
idiots...

Ligne 1641 E1P5: Sauf que quand t'es pas encore dedans, comment tu vas dire qu'’il faut pas de chimio, et
pourquoi ... S'il faut proposer une chimio, est ce qu’on propose une chimio a une Alzheimer ? Surement pas,
don’t care de dire oui ou non

Ligne 1674 E1P3: Oui la ce que je vous dis c’est la difficulté d’aborder toi, médecin a ton patient et lui dire «
1a il va falloir commencer a .. » tu vois

Ligne 1698 E1P5: Leur truc est beaucoup trop simplifié, c’est beaucoup plus compliqué que ¢a...ahah (rires)

Ligne 1736 E1P5: Et moi je vais te dire, je pense que directives anticipées moi j'en parle pas parce que je
trouve que le papier... J'ai déja vu ce papier-la, des gens m'ont déja amené ¢a, et parce que c’est pas c'est
pas réaliste euh dire, dire dix ans avant ton premier cancer que tu veux pas de chimio ou pas ou pas de
machin euh...

Ligne 14 Animateur : s'il te les a exprimées avant ? E2P1 : et que tu en as vraiment parlé avec lui et que c'est
pas juste un papier que tu découvres

Ligne 26 E2P5: Oui en fait c'est peut-étre plus simple de pouvoir appliquer des directives anticipées si elles
ont été notées, méme si elles sont a I'encontre de notre souhait, que de pas du tout en avoir finalement et
d'étre dans le doute et d'avoir peur de mal faire pour son proche.

Ligne 33 E2P1 : ... Oui, que de prendre la décision sans savoir

Ligne 35 E2P4 : Aprés moi je pense que ga vaut le coup...enfin moi je sais que s'il voulait...si ga me paraissait
vraiment injustifié, ce qui est le droit de recours ce serait de demander un deuxi€éme avis. Moi je pense que si
je ne suis vraiment pas d'accord et que ga me parait pas médicalement justifié, j'irai jamais a I'encontre mais
jlirai peut-étre demander un deuxiéme avis plutét, pour appuyer dans un sens ou l'autre mais euh...le but
étant, a l'origine, de respecter au maximum les volontés.

Ligne 56 E2P3 : Souvent ce que I'on voit dans la pratique, c'est des gens qui n'ont pas fait leurs directives
anticipées, et qui vont, effectivement, au dela de ce qu'on penserait nous raisonnable d'aller, mais la on n'est
plus dans les directives anticipées.

Ligne 74 E2P3 : Oui ! Mais trés dur dans les faits.
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Ligne 85 E2P3 : Et bien les patients nous disent ce qu'ils veulent. Moi j'ai été confrontée a un patient a qui
j'ai annoncé un cancer incurable, et ce monsieur a été en capacités de me dire d'emblée : « Je suis bien
conscient que c'est terminé, je souhaiterais mourir a la maison ». Lui c'était son souhait, et il me I'avait dit
plusieurs fois. Aprés je I'avais amené a me répondre ga, mais ... Et c'était sa famille qui ne voulait pas. Et du
coup j'avais eu trés mal au coeur justement de ne pas pouvoir respecter les directives, enfin ce que m'avait
demandé ce monsieur parce que sa famille s'y opposait. lIs I'avaient hospitalisé en douce. Animateur : Et ga
n'avait pas été rédigé ? E2P3 : Non . Bah non, pas le temps.

Ligne 85 E2P3 : Et bien les patients nous disent ce qu'ils veulent. Moi j'ai été confrontée a un patient a qui
j'ai annoncé un cancer incurable, et ce monsieur a été en capacités de me dire d'emblée : « Je suis bien
conscient que c'est terminé, je souhaiterais mourir a la maison ». Lui c'était son souhait, et il me I'avait dit
plusieurs fois. Aprés je I'avais amené a me répondre ga, mais ... Et c'était sa famille qui ne voulait pas. Et du
coup j'avais eu trés mal au coeur justement de ne pas pouvoir respecter les directives, enfin ce que m'avait
demandé ce monsieur parce que sa famille s'y opposait. lls I'avaient hospitalisé en douce. Animateur : Et ¢ca
n'avait pas été rédigé ? E2P3 : Non . Bah non, pas le temps.

Ligne 95 E2P2: (...) un patient qui avait un glioblastome qui était en soins palliatifs, et pouvait parler, disait
qu'il voulait décéder en soins palliatifs a I'hopital. Et c'était I'aidant principal, son conjoint, qui au contraire
faisait tout pour qu'il reste a domicile, a l'inverse.

Ligne 99 E2P2: (...) Et ga commengait & poser a poser probléeme parce les infirmiéres étaient poussées a
faire des soins qu'elles ne trouvaient pas dignes pour le patient

Ligne 110 E2P3 : Mais c'est trés dur de mettre les directives anticipées en place quand la maladie évolue vite,
quand c'est une maladie incurable qui évolue vite.

Ligne 111E2P3: C'est plus facile de les mettre en place avant, quand la personne est en bonne santé. Mais
a ce moment-la, les personnes ne réalisent pas forcément ce que c'est d'étre malade et ce que ¢a implique.
Donc c'est...c'est compliqué. Moi j'ai plusieurs directives anticipées dans mes dossiers, qui sont scannées et
tout ¢a...dont je me servirai peut-étre un jour, mais en méme temps, il y a de grandes chances que ga change,
parce que quand on est malade c'est pas la méme chose.

Ligne 112 E2P3: (...) Mais a ce moment-la, les personnes ne réalisent pas forcément ce que c'est d'étre
malade et ce que ¢a implique.

Ligne 115 E2P3: Moi j'ai plusieurs directives anticipées dans mes dossiers, qui sont scannées et tout ¢a...dont
je me servirai peut-&tre un jour, mais en méme temps, il y a de grandes chances que ¢a change, parce que
quand on est malade c'est pas la méme chose.

Ligne 129 E2P2 : De rapport a la maladie, de rapport a la mort. Quelqu'un qui a 30 ans en bonne santé, euh
tu lui parles de la mort, de prescriptions anticipées... Aprés c'est vrai que ce sont des choses qui sont difficiles
a aborder, qu'on aborde d'ailleurs dans des dossiers d'assurance, ou de choses comme ¢a, par diverses
procédures.

Ligne 143 E2P3: (...) Parce que j'ai I'impression d'en parler beaucoup et au final d'avoir peu de gens qui
raménent le dossier, qui arrivent a déterminer ce qu'ils veulent, a...

Ligne 147 E2P3: (...) Pour les jeunes, euh... Pas tout le monde, loin de la (rires).
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Ligne 164 E2P2: Non... (...) Et on voit parfois des examens... des choses qui nous dépassent complétement,
et qui étaient pas du tout dans les directives anticipées des patients; en tout cas pas du tout dans leur volonté
de ...de limitation de soins, ou de pas aller trop loin. Parfois malheureusement on voit ... on voit & posteriori
ce qu'il s'est passé.

Ligne 165 E2P3: Malheureusement jamais, I'hdpital communique trés peu. (réponse a la question: Animateur
: Et les directives, quand vous les avez dans votre base de données, ou vous en avez discuté, si vous savez
que... est-ce que I'hopital vous a déja demandé de les transmettre, ou des soignants...le coup de fil... ?
Ligne 168 E2P2: Et on voit parfois des examens... des choses qui nous dépassent complétement, et qui
étaient pas du tout dans les directives anticipées des patients; en tout cas pas du tout dans leur volonté de
...de limitation de soins, ou de pas aller trop loin. Parfois malheureusement on voit ... on voit a posteriori ce
qu'il s'est passé.

Ligne 181 E2P5: Ou je pense a une patiente aussi qui a son... son cancer et qui... Avec la démence... C'est
pas toujours facile de savoir si elle dit « oui » ou elle dit « non », elle est toujours trés ambivalente

Ligne 191 E2P5: Selon le probléme de santé qu'elle a eu, si c'est une transfusion qu'il faut, un avis uro, un
traitement chirurgical ou autre bon ben... on ajuste....mais la y a rien d'écrit, forcément les directives anticipées
peuvent pas étre aussi poussées, on peut pas tout anticiper, tout phénomeéne aigu.

Ligne 199 E2P2 : Il faut a chaque fois que ce soit une décision éclairée. On essaye de réunir les tenants et
les aboutissants, le pour et le contre, de peser « qu'est-ce qui est acceptable, qu'est-ce qui ne I'est pas ? »,
avec l'accord de la patiente. Mais la dans le cas de la démence c'est un peu plus difficile, et il faut aussi les
personnes de confiance, la famille. C'est ¢a, c'est de juger I'acceptabilité, c'est pas évident.

Ligne 211 E2P1: (...) mais c'est parfois difficilement applicable. Ne serait-ce que, on voit que si le patient est
a I'hopital, ben en fait 'hopital n'appelle pas pour avoir les directives anticipées donc finalement...en théorie
je pense c'est quelque chose de bien mais en pratique je sais pas si c'est vraiment.

Ligne 215 E2P1: (...) on ne peut pas tout anticiper non plus, donc méme si on note certaines directives
anticipées, peut-étre que ce n'est pas ¢a qui...permettra de prendre la décision au moment...si il y a une
dégradation.

Ligne 218 E2P4: Si un jour c'est un peu plus accessible, je sais pas, si par Apicrypt...moi j'ai pas beaucoup
d'expérience en cabinet mais... moi sur mon stage aux urgences, on a regu un monsieur qui a fait son arrét
devant nous, qu'on a réanimé. Le temps que la famille arrive, parce qu'on n'arrivait pas a les joindre-on a
essayé au maximum- mais dans l'urgence, on s'est focalisé sur lui. Et au moment ou la famille arrive, moi
j'avais récupéré un pouls, je vais voir mon chef qui me dit « merde ! ». On se dit : « Ah ! » Et en fait il était en
soins palliatifs, grabataire . Eux ...c'était prévu qu'il parte quoi.

Ligne 218 E2P4: Si un jour c'est un peu plus accessible, je sais pas, si par Apicrypt...moi j'ai pas beaucoup
d'expérience en cabinet mais... moi sur mon stage aux urgences, on a regu un monsieur qui a fait son arrét
devant nous, qu'on a réanimé. Le temps que la famille arrive, parce qu'on n'arrivait pas a les joindre-on a
essayé au maximum- mais dans l'urgence, on s'est focalisé sur lui. Et au moment ou la famille arrive, moi
j'avais récupéré un pouls, je vais voir mon chef qui me dit « merde ! ». On se dit : « Ah ! » Et en fait il était en
soins palliatifs, grabataire . Eux ...c'était prévu qu'il parte quoi.

Ligne 227 E2P3 : C'est ce que disait E. (E2P2), c'est que, quand bien méme il y a des directives qui sont

claires, les aidants, la famille, ils peuvent pas imaginer ce que nous on sait qui va arriver. Et ¢a c'est pas
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possible. Et combien de fois on a pas vu des familles qui paniquent au dernier moment, parce que oui, la
phase agonique...d'en arriver a les préparer a la phase agonique quand on a, par exemple, un décés a
domicile, ben la c'est le top niveau ! Mais on y arrive quasiment jamais.

Ligne 240 E2P3 : Et quand bien méme on a fait des feuilles SAMU-pallia, il y a aussi des bugs de ce coté-la,
c'est a dire qu'il y a des feuilles SAMU-pallia qui disparaissent des fois, ou... Ou ce n'est plus tolérable.
Ligne 247 E2P5: (...) Mais bon, le jeune, on va pas prévoir qu'il ait un AVP, qu'il va étre...enfin y a des choses
c'est sir on pourra pas tout anticiper, mais...

Ligne 247 E2P5: (...) Mais bon, le jeune, on va pas prévoir qu'il ait un AVP, qu'il va étre...enfin y a des choses
c'est sir on pourra pas tout anticiper, mais...

Ligne 255 E2P4: (...) et c'est plus « normal » entre guillemets d'en parler parce qu'on sait bien que, voila, la
personne a plus de 80 ans ou j'en sais rien...on choque moins en en parlant déja.

Ligne 263 E2P3 : Et puis les gens ils ne vont pas envisager leur mort. lls vont envisager qu'ils vont guérir,
qu'ils vont aller mieux, c'est normal, ils ont de I'espoir. Donc d'aller contre ce sens la et leur faire imaginer
comment ils aimeraient mourir, c'est trés difficile. Et sans I'avoir vu, pour eux comment ils peuvent s'imaginer
¢a en fait ? lls peuvent pas, sans étre dans le milieu. A moins d'avoir vu un proche décéder et qu'il se dise «
moi je veux pas que ga se passe comme ¢a », la c'est plus facile d'expliquer ce que c'est les soins palliatifs.
Mais pour une personne novice... lls pensent hopital souvent. Ga va me guérir, I'hopital.

Ligne 263 E2P3 : Et puis les gens ils ne vont pas envisager leur mort. lls vont envisager qu'ils vont guérir,
qu'ils vont aller mieux, c'est normal, ils ont de I'espoir. Donc d'aller contre ce sens la et leur faire imaginer
comment ils aimeraient mourir, c'est trés difficile. Et sans I'avoir vu, pour eux comment ils peuvent s'imaginer
¢a en fait ? lls peuvent pas, sans étre dans le milieu. A moins d'avoir vu un proche décéder et qu'il se dise «
moi je veux pas que ga se passe comme ¢a », la c'est plus facile d'expliquer ce que c'est les soins palliatifs.
Mais pour une personne novice... lls pensent hopital souvent. Ga va me guérir, I'hopital.

Ligne 278 E2P3 : On n'est pas formés, enfin moi je ne suis pas formée ni... aux directives anticipées, ni a
I'application donc aux soins...aux soins palliatifs.

Ligne 283 E2P3: (...) Mais ¢a on I'a fait au fur et @ mesure de notre pratique, au fur et a mesure des difficultés

qu'on rencontrait pour la prise en charge

Ligne 293 E2P5 : Mais, ce que j'ai compris c'est que le SAMU, ils ont... C'est pas un acces facile pour eux.
E2P3 : Non, c'est des feuilles volantes, et en fait, quand ils ouvrent le dossier patient, il y a une fenétre qui
s'ouvre : « Attention : il y a une feuille SAMU-pallia ». Et le régulateur, enfin le permanencier, doit aller chercher
dans un endroit, alors je sais pas ou c'est, la feuille, mais c'est en papier.

Ligne 295 E2P3 : Non, c'est des feuilles volantes, et en fait, quand ils ouvrent le dossier patient, il y a une
fenétre qui s'ouvre : « Attention : il y a une feuille SAMU-pallia ». Et le régulateur, enfin le permanencier, doit
aller chercher dans un endroit, alors je sais pas ou c'est, la feuille, mais c'est en papier.

Ligne 309 E2P1 : On en entend parler, aprés euh...formation vraiment euh...

Ligne 320 E2P3 : Mais c'est pas inclus dans la formation initiale, ¢a c'est sar.
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Ligne 323 E2P3: Moi on m'a jamais proposé... je me suis inscrite a plusieurs associations de formations
continues, j'ai jamais vu ce genre de sujets passer.

Ligne 328 E2P1 : Apres, si on a le cas en stage, on va en parler du coup voila, mais y a pas de formation
spécifique a ¢a en tout cas.

Ligne 339 E2P4: (...) C'est vrai que c'est du coup un sujet qui est trés compliqué parce que, dés qu'on n'a
pas de réponse claire, bah entre ce que est notre bon sens a nous, et ce qui est le bon sens du patient, des
fois il y a une marge énorme. Et effectivement, apres, a partir du moment ou ¢a a été acté, clair, discuté avec
la famille, elle a suivi. Méme si c'était en dépit de notre bon sens médical, la question ne se posait plus, elle
s'est totalement fiée a ce que demandait le patient. Mais c'est vrai qu'il y a eu un espéce de moment de
flottement, et c'est dans ce genre de moments que ces directives elles sont primordiales.

Ligne 359 E2P3 : Pas sur des directives anticipées écrites, mais ce que je disais, le premier exemple, c'était
un monsieur qui me fait part de sa volonté de mourir a la maison, (...) Mais c'était pas quelque chose d'écrit.
Et de toute fagon ils I'ont forcé a monter dans la voiture, donc le pauvre papy il a pas eu le choix en fait.
Et j'ai eu un autre cas, mais pareil, c'était pas écrit, c'est ¢a le probléme. Quand c'est écrit, au moins
effectivement, c'est opposable, je suis tout a fait d'accord. Quand c'est pas écrit...

Ligne 361 E2P3: (...) donc je me fais complétement shunter par la famille parce que c'était pas leur souhait,
a eux.

Ligne 384 E2P4 : Et c'est la qu'effectivement cette notion d'écrit est primordiale, dans le sens ot on voit bien,
dans plein de situations que...en dépit de ce qu'a dit la personne initialement, I'entourage a du mal a respecter
ca. Et ils ont tendance a faire passer leur vision des choses avant.

Ligne 384 E2P4 : Et c'est la qu'effectivement cette notion d'écrit est primordiale, dans le sens ot on voit bien,
dans plein de situations que...en dépit de ce qu'a dit la personne initialement, I'entourage a du mal a respecter
ca. Et ils ont tendance a faire passer leur vision des choses avant.

Ligne 407 E2P3 : Parce que si c'est pas signé de la main du patient, le probléme c'est que si on ne fait pas
ce qu'il faut, enfin ce qu'il faut selon famille, il y a aussi la plainte légale hein. C'est que le patient lui il ne sera
plus 1a, par contre la famille ils seront la. Et si il n'y avait pas de mot écrit...

Ligne 419 E2P5 : C'est la qu'a la limite on peut ne plus appliquer ce qui est opposable, si le patient a pu
changer d'avis, qu'il a pu I'exprimer oralement mais qu'il n'a pas eu le temps de I'écrire.

Ligne 419 E2P5 : C'est la qu'a la limite on peut ne plus appliquer ce qui est opposable, si le patient a pu
changer d'avis, qu'il a pu I'exprimer oralement mais qu'il n'a pas eu le temps de I'écrire.

Ligne 436 E2P5 : Je pense que surtout le probléme c'est que c'est bien trop souvent pas écrit, donc c'est ¢a
le probléme en fait, c'est qu'on peut pas s'appuyer sur un écrit. Si déja on avait plus d'écrit peut-étre qu'on
pourrait plus...enfin aprés moi j'ai pas trop d’expérience la-dedans mais

Ligne 440 E2P1: (...) que c'est écrit mais les médecins parfois vraiment concernés par le moment aigu de fin
de vie n'ont pas acceés en fait aux directives anticipées. Donc méme si c'est opposable, s'ils ne les ont pas...
Ligne 448 E2P3: Et puis « opposable », bon, ... le patient il donne son avis. Il faut aussi dans ce cas-la qu'il
en informe sa famille, et ga c'est de son devoir. Parce que rendre opposable ses directives, trés bien, c'est ce
qui va étre décidé du coup, si tout fonctionne bien. Mais il n'empéche qu'il peut se retrouver en porte-a-faux
avec ses proches, et ga c'est affreux...pour les soignants, pour le patient, pour la famille, enfin pour tout le

monde.
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Ligne 478 E2P3 : Dans ce cas faut expliquer ce que c'est la sédation. C'est compliqué.

Ligne 481 E2P3 : Oui, c'est ga! C'est ce qu'on disait tout a I'heure, les gens ils peuvent pas imaginer ce que
c'est de mouirir, tant qu'ils ne I'ont pas vu.

Ligne 483 E2P1 : Oui, c'est trop complexe, il y a...

Ligne 484 E2P3 : Trop d'incertitudes.

Ligne 10 E3P2 : C'est beaucoup plus embétant dans l'autre sens, des proches qui n'ont pas du tout envie
d'entendre nos directives anticipées. (...) E3P2: Non, les nétres ! Parce que ¢a va étre a eux de les appliquer
et...ils te font carrément la gueule quand tu leur dis : «je veux pas de réa, je veux pas de...de tuyaux partout,
je veux pas étre mis avec un respirateur artificiel, donc dés qu'il y a quelques chose comme ¢a c'est fini, on
s'arréte.» Ben t'as des gens dans ta famille qui font la tronche effectivement.

Ligne 13 E3P2 : Non, les nétres ! Parce que ga va étre a eux de les appliquer et...ils te font carrément la
gueule quand tu leur dis : «je veux pas de réa, je veux pas de...de tuyaux partout, je veux pas étre mis avec
un respirateur artificiel, donc dés qu'il y a quelques chose comme ¢a c'est fini, on s'arréte.» Ben t'as des gens
dans ta famille qui font la tronche effectivement.

Ligne 42 E3P4: (...) tant que ¢a reste raisonnable quoi.

Ligne 60 E3P2 : (...) Le conflit moral peut venir si tu as quelqu'un qui t'a dit autre chose. Et la tu peux te
retrouver embété, t'as des directives d'une main, qui ont été écrites, le plus souvent avec l'aide d'un
professionnel de santé en plus, et puis de I'autre coté t'a quelqu'un qui t'as dit complétement autre chose ou
tu te souviens qu'il t'a dit autre chose et |a ¢a peut étre un vrai probleme si il y a une discordance.

Ligne 60 E3P2 : (...) Le conflit moral peut venir si tu as quelqu'un qui t'a dit autre chose. Et la tu peux te
retrouver embété, t'as des directives d'une main, qui ont été écrites, le plus souvent avec l'aide d'un
professionnel de santé en plus, et puis de |'autre coté t'a quelqu'un qui t'as dit complétement autre chose ou
tu te souviens qu'il t'a dit autre chose et |a ¢a peut étre un vrai probleme si il y a une discordance.

Ligne 72 E3P2 : Du coup tu te retrouves avec quelqu'un a qui t'as pu dire, quand tu I'as connu, quand...par
exemple nous on est trois gargons, donc quand elle avait votre age euh...que tu l'aiderais dans tous les cas,
dans toutes les circonstances, et que tu ferais tout pour qu'elle reste en vie. Sauf que ¢a a vingt ans pour
[E3P3] et trente ans pour [E3P1] et moi...bientdt quarante. Et du coup tu peux te retrouver avec : « Merde,
elle m'avait jamais dit ¢a, quand j'étais jeune elle m'avait dit complétement le contraire», et la ouais ¢a peut
couaker effectivement. Donc c'est qu'il y a eu un changement de fagon de voir dont on t'a pas mis au courant.
Il peut y a voir le fait également, qu'on te mettes pas au courant donc tu prendre ¢a pour une tromperie, ce
qui va provoquer un rejet de la directive anticipée...

Ligne 72E3P2 : Du coup tu te retrouves avec quelqu'un a qui t'as pu dire, quand tu I'as connu, quand...par
exemple nous on est trois gargons, donc quand elle avait votre age euh...que tu l'aiderais dans tous les cas,
dans toutes les circonstances, et que tu ferais tout pour qu'elle reste en vie. Sauf que ¢a a vingt ans pour
[E3P3] et trente ans pour [E3P1] et moi...bientdt quarante. Et du coup tu peux te retrouver avec : « Merde,
elle m'avait jamais dit ¢a, quand j'étais jeune elle m'avait dit complétement le contraire», et la ouais ¢a peut

couaker effectivement. Donc c'est qu'il y a eu un changement de fagon de voir dont on t'a pas mis au courant.
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Il peut y a voir le fait également, qu'on te mettes pas au courant donc tu prendre ¢a pour une tromperie, ce
qui va provoquer un rejet de la directive anticipée...

Ligne 90 E3P4 : Aprés ce qui peut arriver c'est plutot dans une famille, quand effectivement il y a peut-étre eu
ou pas des directives écrites, toi t'arrives en étant convaincu de ce que t'a dit la personne, et qu'il y a un autre
membre de la famille qui dit : « ah non, moi entre temps il m'a dit ¢a ! ». Et la tu te retrouves avec deux
discours opposés..

Ligne 90 E3P4 : Aprés ce qui peut arriver c'est plutot dans une famille, quand effectivement il y a peut-étre eu
ou pas des directives écrites, toi t'arrives en étant convaincu de ce que t'a dit la personne, et qu'il y a un autre
membre de la famille qui dit : « ah non, moi entre temps il m'a dit ¢a ! ». Et la tu te retrouves avec deux
discours opposés..

Ligne 107 E3P2: (...) C'est une position trés différente de celle ol tu connais quelqu'un depuis deux ans, t'en
as discuté une pauvre fois, et puis « discussion » modele « café du commerce », c'est a dire modéle virtuel,
ou t'étais pas dans |'anticipation que t' avais des maladies chroniques qui allaient t'amener a quelque chose.
C'est trés différent de quelqu'un que tu connais depuis trés longtemps, qui t'a tout le temps dit la méme chose
Ligne 119 E3P1 : Il y a aussi le probléme de « traitements de fin de vie ». J'ai un cas la...Qu'est-ce que veut

dire traitement de fin de vie ?

Ligne 119 E3P1 : Il y a aussi le probléme de « traitements de fin de vie ». J'ai un cas la...Qu'est-ce que veut

dire traitement de fin de vie ?

Ligne 122 E3P1 : Soins de support, voila. Mais on a un cas la ou...dans certaines équipes quand on dit
ga...c'est qu'a la limite « ¢a y est, les dés sont joués ». Donc il faut négocier pour la prise de sang, c'est «
maltraitant », c'est négocier pour avoir la prise de tension parce que c'est « maltraitant », c'est maltraitant de
vérifier une glycémie, voila.

Ligne 157 E3P2 : La il faut leur raler aprés parce que soins de fin de vie c'est pas du tout soins palliatifs, c'est

une partie des soins palliatifs, c'est la fin quoi.

Ligne 194 E3P5: ...en tout cas nous en tant que professionnels, quand on peut le faire, c'est de mettre un max
de...enfin poser un max de questions et un max de détails parce que les gens ils n'ont pas non plus la méme
notion de ce que c'est un « acharnement ».

Ligne 237 E3P2 : Il y a méme des patients qui te prennent comme personne de confiance. La t'es pas dans
le malaise hein, parce que t'es un peu juge et parti.

Ligne 268 E3P4 : Ca date un moi qu'on m'ait appelée.

Ligne 302 E3P3 Parce que lui justement n'avait pas rédigé de directives anticipées

Ligne 324 E3P2 : Ce qu'il y a, c'est que fréquemment, si tu n'y penses pas, tu vas te retrouver dans des
situations ol tu n'as pas anticipé. Et en fait la difficulté c'est qu'il faut connaitre un peu les patients pour pouvoir

ouvrir ce genre de...
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Compréhension en équipes de ce que I'on définit comme

soins de fin de vie/acharnement

Définir ce que I'on considére comme un acharnement
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Ligne 337 E3P2: (...) Mais quelqu'un que tu connais pas bien, (...) Et tu les connais pas encore suffisamment
bien pour aller...

Ligne 348 E3P5 : ...pour pas qu'ils voient ga comme une agression, comme un refus de prise en charge.

Ligne 389 E3P1 : Enfin je veux dire pour ton cancer, c'est pas au début de la maladie,

Ligne 396 E3P5 : ...soins palliatifs, achar...enfin, alors que dans les autres cas des maladies chroniques pas
du tout hein !
E3P2 : Parkinson et SEP c'est beaucoup plus dur a ouvrir hein ! Et pourtant...

Ligne 398 E3P2 : Parkinson et SEP c'est beaucoup plus dur a ouvrir hein ! Et pourtant...

Ligne 410 E3P4 : Voila, quand c'est possible, parce que tu pas toujours (en réponse a Animateur: Que
I'entourage entende la méme chose que... )

Ligne 413 E3P4: (...) Quand elle était a Morlaix a I'hopital, les trois filles avaient dit : « Non, non, non, pas
d'acharnement, pas de réa », c'était bien noté dans le courrier. La dame arrive au SSR, elle allait un poil mieux
on va dire qu'a I'hopital, elle recommencgait a manger, elle ne faisait plus de fausse route. J'ai voulu en reparler
aux filles, elles me font : « Ah non, non, non, non, non ! Mais |la maman va mieux ! ». Bon, « maman » est
morte trois semaines aprés. Mais ¢a a été compliqué, parce qu'en fait entre le discours qu'elles avaient eu a
I'nopital avec cette dame qui n'avait jamais fait de directives anticipées et c'est vrai que moi je n'y avais pas
pensé -elle était quasi-centenaire, elle allait super bien, et j'avais en fait jamais abordé la question avec elle.
Les filles au début avaient dit « non, non », puis la elle allait mieux donc « oui, oui » et puis donc en fait euh...
Bon au final la dame est décédée tranquillement a I'EHPAD trois semaines aprés mais euh... je me suis
retrouvée un peu béte en fait hein. J'arrive devant les filles en disant : « bon alors on est OK ? pour maman,
tout ¢a ? », et en fait c'était plus du tout le méme discours ! Enfin je me suis sentie béte.

Ligne 434 E3P2 : Ouais puis a chaque fois...tu aimes tes proches donc euh...! Quand tu vois qu'ils vont un
peu mieux, tu te refais un petit d'espoir qui repart.

Ligne 453 E3P2 : Le probleme c'est des gens qui sont dans des états catastrophiques avec des escarres
partout, qui ont mal de partout et...qui sont plus la !... (soupir)

Ligne 475 E3P4: (...) début de la maladie tu dis : « Oui ! », tu dis : « Oui, je veux pas qu'on s'acharne », et
puis apres t'avance, t'avance, mais il y a 'angoisse, il y a le stress, donc les directives anticipées des
patients elles peuvent aussi changer au jour le jour. Et donc c'est la que ga devient difficile je trouve a
appliquer

Ligne 485 E3P2: ouai et puis t'as des changements thérapeutiques.... (...) E3P2 : ...sur 'immunothérapie,
actuellement sur les cancers métastatiques, avec des gens qui « ok, ils ont toujours leurs métastases
partout », sauf que g¢a bouge plus...

Ligne 568 E3P2: (...) Parce que c'est clair que quand tu fais que du soin aigu, tu peux avoir I'impression que
le résultat est blanc ou noir, tu I'as sauvé ou il est mort. Euh...nous on sait que le résultat va toujours aboutir

au méme endroit, tu vois.
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Ligne 577 E3P5 : Oui et puis la question de temporalité c'est que quand t'es dans ton cabinet dans la
journée, et que quand t'es tout seul aux urg' a 3 heures du mat', ben... E3P2 : C'est pas pareil quoi! E3P3:
C'est pas pareil. E3P5 : Et la t'as pas douze heures pour recueillir 'avis de tout le monde quoi !

Ligne 599 E3P3 : Ca me dit rien. (réponse a: Question 5 Animateur : Connaissez-vous, ou appliquez-vous le
principe d'opposabilité ? Ce principe...qui est apparu dans la loi de 2016, la nouvelle loi Leonetti...parle du
principe d'opposabilité, est-ce que ¢a vous parle, est-ce que vous I'avez appliqué dans le cadre de |'application
de directives anticipées de patients ?

Ligne 600 E3P4 : Le terme en lui-méme non, peut-étre que... la définition ?

Ligne 622 E3P2 : Tant que les gens sont conscients, il faut reposer les questions parce que l'arrivée devant
la porte de la mort est une chose un peu impressionnante...hein, quand méme. Et ils reculent... (...) E3P2 :
Mais il faut reposer la question, parce qu'on change quoi.

Ligne 625 E3P5 : Oui les gens qui ont dit : « Je veux jamais rien », mais qui finissent par avoir super mal
et...on a le droit de leur proposer de les soulager quoi.

Ligne 655 E3P4 : Ca ¢a peut étre piégeux quoi... (...)

Ligne 657 E3P2 : On change, on change vachement... E3P2 : On change vachement.

Ligne 658 E3P4 : Tu I'as fait a 20 ans et tu I'as mise au fond d'un tiroir et puis t'as vie a changé, euh...

Ligne 683 E3P2: (...) Euh...notre boulot c'est aussi de pousser pour que ¢a arrive, méme si leurs directives
anticipées sont contre ! Et de leur rappeler : « Eh oh, la je pense qu'elles s'appliquent pas en fait, hein ! ». Tu
faisais ¢a pour éviter d'étre séquellaire, d'étre incapable de vivre ta vie, |a je te dis qu'a 99% des cas j'ai toute
chance de faire que tu vives ta vie, moi ga me choque de pas y aller ! On est quand méme la pour soigner les
gens aussi, faut pas oublier ce détail quoi. Faut pas que tout devienne des directives anticipées ou tout s'arréte
parce qu'ils ont peur !

Ligne 705 E3P3: (...) Puis je lui pose la question : « La c'est bouché a l'intérieur, il faut peut-étre aller voir ce
qu'il se passe et...il y a peut-étre des choses a faire ». « Ah non, non, non, je veux pas aller a I'hdpital, je veux
rien faire, je veux rien comprendre ». Son fils arrive, je lui explique : « Voila votre mére m'a dit ¢a. ». [l me dit
: « Oui, oui, je la connais je sais ce qu'elle veut.» Mais moi je pense qu'il y a quelque chose a faire. On parle
tous les trois, elle finit par accepter d'aller a I'népital

Ligne 717 E3P2 : Mais quand tu penses que tu peux y arriver, et qu'il y a du confort, enfin que c'est pas...
E3P3 : J'essaie d'informer la patiente, de la convaincre, parce que je sais que c'est faisable et que c'est
faisable sans forcément... E3P1 : oui sans des choses... E3P4 : Sans des soins monstrueux E3P2 : Avec
une bonne récupération et qui permet de vivre chez toi, de vivre ta vie correctement et pfou...t'as pas envie
de les laisser partir !

Ligne 757 E3P2 : |l faut éviter tout le jargon médical (...) E3P2 : A la « mords-moi le nceud ».

E3P2:(...) Tout le probléeme c'est de savoir ou se limiter, qu'est-ce que c'est que I'acharnement déraisonnable
?

Avoir le temps de recueillir les DA du patient pour les

mettre en ceuvre

Ne pas avoir connaissance du principe d'opposabilité, le

médecin pouvant alors faire fis des DA

Ne pas connaitre la notion d'opposabilité des DA

Evolution des peurs/du vécu du patient avec I'évolution de

son état de santé

Evolution des envies des patients en paralléle de
I'évolution de la pathologie

Caractere figé de I'écrit

DA écrite mais a un age bien antérieur et évolution des
volontés du patient

Evolution de la situation du patient entre le moment de la
rédaction et celui de I'application

DA en inadéquation avec les possibilités thérapeutiques

adapter les DA en fonction de la situation aigue

Discussion avec le patient en cas de pathologie curable

bien que les DA soient arrét des traitement

Importance d'utiliser un vocabulaire adapté au patient

Savoir déterminer ou se situe les limites des soins, le

caractere déraisonnable

Situation d'urgence

Méconnaissance du principe
d'opposabilité
Méconnaissance du principe

d'opposabilité

Evolution des volontés du patient

Evolution des volontés du patient

Manque d'adaptabilité

DA anciennes

Evolution des volontés du patient

Définir les moyens et limites
thérapeutiques

Situation d'urgence

Définir les moyens et limites
thérapeutiques

Communication explicite avec le
patient (vocabulaire)
limites

Définir les moyens et

thérapeutiques

Liée a la clinique

Méconnaissance de la loi

Leonetti-Claeys

Méconnaissance de la loi

Leonetti-Claeys

Liée a la signification de la DA

Liée a la signification de la DA

Fixité de I'écrit

Liée a la signification de la DA

Liée a la signification de la DA

Liée aux thérapeutiques

Liée a la clinique

Liée aux thérapeutiques

Relation soignant-soigné

Liée aux thérapeutiques

Inadéquation de la DA

Connaissance théorique

Connaissance théoriques

Inadéquation de la DA

Inadéquation de la DA

Format

Inadéquation de la DA
Inadéquation de la DA

Inadéquation de la DA

Inadéquation de la DA

Inadéquation de la DA

Sphere relationnelle

Inadéquation de la DA
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Ligne 758 E3P4 : Oh...lala ! Avec les petits mots un petit peu philosophiques, euh machin la.

Ligne 786 E3P2 C'est jamais aussi carré que ¢a pourrait étre. Il y a des situations carrées, et il y a plein de
situations qui ne le sont pas.
Ligne 788 E3P3 : Qui sont entre deux..

Ligne 789 E3P4 : C'est la majorité, quand méme.
Ligne 791 E3P2: (...) parfois tu prends une décision pour quelqu'un parce que tu penses que c'est la bonne,

que c'est celle qu'il voulait, et puis tu te rends compte que ¢a ne le fait pas.
Ligne 829 E3P1: (...) c'est tout le probléme.

Importance d'utiliser un vocabulaire adapté au patient

Singularité des situations menant & adapter les DA pour
les appliquer/interpréter/rediscuter avec le patient
Singularité des situations menant & adapter les DA pour
les appliquer/interpréter/rediscuter avec le patient
Singularité des situations menant & adapter les DA pour
les appliquer/interpréter/rediscuter avec le patient

La situation clinique du patient varie dans des contextes
aigus par exemple

Connaitre son patient pour retranscrire ses volontés

Communication explicite avec le
patient (vocabulaire)

Situations imprévisibles
Situations imprévisibles
Situations imprévisibles

Situations imprévisibles

Evolution des volontés du patient

Relation soignant-soigné

Liée a la clinique

Liée a la clinique

Liée a la clinique

Liée a la clinique

Liée a la signification de la DA

Sphere relationnelle

Inadéquation de la DA
Inadéquation de la DA
Inadéquation de la DA
Inadéquation de la DA

Inadéquation de la DA
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SERMENT D'HIPPOCRATE

Au moment d'étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d'étre fidéle aux
lois de I'hnonneur et de la probité. Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou
de promouvoir la santé dans tous ses éléments, physiques et mentaux, 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. J'informerai 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 le demandera. Je ne me laisserai
pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire. Admise dans l'intimité
des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recue a l'intérieur des
maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a
corrompre les meceurs. Je ferai tout possible pour soulager les souffrances. Je ne
prolongerai pas abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort
délibérément. Je préserverai l'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 'adversité. Que
les hommes et mes confreres m'accordent leur estime si je suis fidele a mes

promesses ; que je sois déshonorée et méprisée si j'y manque.
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PANCHER (Jeanne) — Quels sont les freins a I’application des directives anticipées pour les médecins
généralistes ? Une étude qualitative par entretiens collectifs auprés de médecins généralistes dans
le Finistere

Th. : Méd. : Brest 2020

RESUME :

Introduction : Les Directives anticipées (DA) sont inscrites dans le droit frangais depuis 15 ans et le
médecin généraliste, depuis la loi Claeys-Leonetti de 2016, est placé comme élément pivot de ce
dispositif. Pourtant le grand public et les professionnels de santé ne semblent s’étre approprié leur
utilisation. Nous avons cherché a identifier les freins a I'application des DA par les médecins généralistes.
Méthodologie : Nous avons réalisé une étude qualitative par entretiens collectifs de médecins
généralistes du Finistere. Les entretiens ont été enregistrés et filmés, puis retranscrits et anonymisés.
Les données brutes ont été analysé selon la théorie ancrée avec codage de chaque verbatim en double
aveugle, permettant de faire émerger les freins a I'application des DA.

Résultats : Trois entretiens ont été réalisés entre février et septembre 2019. L’analyse thématique a
permis d’extraire 50 codes axiaux, regroupés en 16 codes sélectifs répartis en 6 supers codes. Ces
deniers ont permis d’identifier des difficultés liées : a I'inadéquation dans le contenu des DA, au fait
d’aborder les DA, au format des DA, aux connaissances théoriques au sujet des DA, a la sphére soignante
et relationnelle.

Discussion : Il existe de nombreux freins a I'application des DA pour les MG. Le caractére méme
d’ « anticipées » était une difficulté pour les médecins interrogés, pouvant rendre les DA inadéquate.
Aborder les DA a également été identifié comme frein a 'application, les médecins ne se sentant pas
toujours légitimes pour évoquer les DA avec leurs patients. Ce réle est pourtant inscrit dans le droit
frangais depuis 2016 mais les connaissances théoriques des professionnels de santé pourraient étre
améliorées pour faciliter les discussions. Les MG ont souvent prété un ressenti au patient, il serait
intéressant de pouvoir mener des études impliquant a la fois les patients et les MG pour favoriser les
échanges et analyser I'impact de la rédaction des DA sur les patients.
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