
HAL Id: dumas-03130004
https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-03130004

Submitted on 3 Feb 2021

HAL is a multi-disciplinary open access
archive for the deposit and dissemination of sci-
entific research documents, whether they are pub-
lished or not. The documents may come from
teaching and research institutions in France or
abroad, or from public or private research centers.

L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
destinée au dépôt et à la diffusion de documents
scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
émanant des établissements d’enseignement et de
recherche français ou étrangers, des laboratoires
publics ou privés.

Mourir dans la dignité : étude qualitative portant sur
l’opinion des acteurs du domicile dans le Lot-et-Garonne

Laure Delarche

To cite this version:
Laure Delarche. Mourir dans la dignité : étude qualitative portant sur l’opinion des acteurs du domicile
dans le Lot-et-Garonne. Médecine humaine et pathologie. 2021. �dumas-03130004�

https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-03130004
https://hal.archives-ouvertes.fr


 
 

 

UNIVERSITE DE BORDEAUX 

U.F.R. DES SCIENCES MEDICALES 

 

 

        N° 1    

      

THESE 

 

Pour l͛oďteŶtioŶ du diplôŵe d͛Etat eŶ 

Médecine générale 

 

Présentée et soutenue publiquement par 

 

Laure DELARCHE, 

Née le 11 juillet 1992 à Bordeaux, 

 

Le 11 janvier 2021 

 

Mourir dans la dignité : étude qualitative portant sur 

l'opinion des acteurs du domicile dans le Lot et Garonne 

 

Directeur de thèse : 

 

Madame le Docteur Sylvie SCHOONBERG 

 

JURY 

Pr SALLES Nathalie                 , Président 
Pr AVEROUS Véronique                                          , Rapporteur de thèse  

Dr MATHE Amandine      , Membre du jury 

Dr NAMMATHAO Bounthanousonne    , Membre du jury 

Dr PROTHON Emmanuel      , Membre du jury 

  



2 
 

 

UNIVERSITE DE BORDEAUX 

U.F.R. DES SCIENCES MEDICALES 

 

        N° 1    

      

THESE 

 

Pouƌ l͛oďteŶtioŶ du diplôŵe d͛Etat eŶ 

Médecine générale 

 

Présentée et soutenue publiquement par 

 

Laure DELARCHE, 

Née le 11 juillet 1992 à Bordeaux, 

 

Le 11 janvier 2021 

 

Mourir dans la dignité : étude qualitative portant sur 

l'opinion des acteurs du domicile dans le Lot et Garonne 

 

Directeur de thèse : 

 

Madame le Docteur Sylvie SCHOONBERG 

 

JURY 

Pr SALLES Nathalie                 , Président 
Pr AVEROUS Véronique                                          , Rapporteur de thèse 

Dr MATHE Amandine      , Membre du jury 

Dr NAMMATHAO Bounthanousonne    , Membre du jury 

                               Dr PROTHON Emmanuel      , Membre du jury 



3 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



4 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

« Frodon : Je voudƌais Ƌue l’aŶŶeau Ŷe soit jaŵais veŶu à ŵoi, Ƌue ƌieŶ de tout 

ceci ne se soit passé. 

Gandalf : Coŵŵe tous Đeuǆ Ƌui viveŶt des heuƌes si soŵďƌes, ŵais Đe Ŷ’est pas à 

euǆ de dĠĐideƌ. Tout Đe Ƌue Ŷous devoŶs dĠĐideƌ, Đ’est Ƌue faire du temps qui 

nous est imparti. » 

Frodon et Gandalf, Le Seigneur des anneaux : La CoŵŵuŶautĠ de l’aŶŶeau ;ϮϬϬϭͿ, ĠĐƌit paƌ Peteƌ JaĐksoŶ 



5 
 

Remerciements 

Au président du jury :  

Professeur Nathalie SALLES, je vous remercie de ŵe faiƌe l͛hoŶŶeuƌ de présider le jury de 

thğse et de jugeƌ ŵoŶ tƌaǀail. La pƌĠseŶĐe d͛uŶ gĠƌiatƌe, combiné à mon excellent souvenir 

de mon stage dans votre service rendait votre présence indispensable.  

Aux membres du jury :  

Pƌofesseuƌ VĠƌoŶiƋue AVE‘OUS, je ǀous ƌeŵeƌĐie d͛aǀoiƌ aĐĐeptĠ la Đhaƌge d͛ġtƌe 

ƌappoƌteuƌ de thğse eŶ plus de paƌtiĐipeƌ au juƌǇ. J͛espğƌe pouǀoiƌ ǀous pƌĠseŶteƌ uŶ tƌaǀail 

à la hauteur de vos attentes. 

Docteur Bounthanousonne NAMMATHAO, je te suis très reconnaissante de bien vouloir être 

membre du jury, mais aussi pour ton travail de maitre de stage universitaire où tu as su 

Ġǀeilleƌ Đhez ŵoi uŶe petite ĐapaĐitĠ d͛ĠĐoute. 

Docteur Amandine MATHE, veuillez recevoir ma reconnaissance pour l͛iŶtĠƌġt Ƌue ǀous 

portez à mon travail et pour votre qualité de médecin en unité de soin palliatif qui vient 

l͛enrichir davantage. 

Docteur Emmanuel PROTHON, je vous remercie de bien vouloir accepter de juger mon 

travail et pour votre disponibilité. 

Au directeur de thèse : 

Docteur Sylvie SCHOONBERG, je te remercie de ŵ͛aǀoiƌ fait ĐoŶfiaŶĐe daŶs Đette aǀeŶtuƌe 

où tu as su faire preuve de bienveillance et de patience. ‘eçoit l͛eǆpƌessioŶ de ŵa siŶĐğƌe 

gratitude. 

 

Aux acteurs du domicile qui ont trouvé le temps et le courage de répondre à mes questions. 

Ce tƌaǀail Ŷ͛auƌait tout siŵpleŵeŶt pas eǆistĠ saŶs ǀous. 

Aux membres de la communauté des anneaux : ǀotƌe aŵitiĠ et ǀotƌe pƌĠseŶĐe ŵ͛est tƌğs 

précieuse. En particulier Pierre-Brieuc qui me propose le sien. 

 



6 
 

Sommaire 

ABREVIATIONS 8 

I. INTRODUCTION 9 

II. MATERIEL ET METHODE 11 

A. Questions de recherche 11 

B. Recueil des données 11 

C. Mode d’aŶalǇse 14 

D. Recherche documentaire 15 

E. Ethique 15 

III. RESULTATS 16 

 

A. L’aďseŶĐe de souffƌaŶĐe 16 

1. La souffrance physique 16 

2. La souffrance morale 17 

3. La souffrance spirituelle 19 

4. La souffrance sociale 20 

B. Le respect de la volonté 23 

1. Le dƌoit à l͛iŶfoƌŵatioŶ 23 

2. L͛ĠĐoute 24 

3. Les désirs du patient 25 

4. Le désir de mort 27 

IV. DISCUSSION 32 

A. A propos de la souffrance 34 

1. La souffrance physique 35 

2. La souffrance morale 40 

3. La souffrance spirituelle 42 



7 
 

4. La souffrance sociale 42 

B. A propos du respect de la volonté 45 

1. Le dƌoit à l͛iŶfoƌŵatioŶ et le pƌiŶĐipe d͛autoŶoŵie 45 

2. L͛ĠĐoute du patieŶt 47 

3. Les désirs des patients 49 

4. Autour du désir de mort 54 

C. A pƌopos de l’Ġtude 59 

CONCLUSION 60 

BIBLIOGRAPHIE 63 

ANNEXES 70 

 

  



8 
 

Abréviations 

AFSSAPS : Agence Française de Sécurité Sanitaire des Produits de Santé 

APA : l͛Aide Personnalisée d͛Autonomie 
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Introduction 

« Ma mère est démente ! Elle Ŷe s’aliŵeŶte ŵġŵe plus ! Elle Ŷ’auƌait jaŵais souhaitĠ ġtƌe 

Đoŵŵe Đela et Đ’est pouƌ Đela Ƌue Ŷous deŵaŶdoŶs uŶe sĠdatioŶ teƌŵiŶale, la loi Clayes-

Leonetti le lui autorise. »  

Tels fuƌeŶt les ŵots d͛uŶe faŵille eŶ ĐoŶflit aǀeĐ l͛ĠƋuipe soigŶaŶte d͛uŶ établissement 

d͛hĠďeƌgeŵeŶt pouƌ peƌsoŶŶes âgĠes dĠpeŶdaŶtes (EHPAD) loƌs d͛uŶe ƌĠuŶioŶ de 

conciliation à laquelle je fus invitée à paƌtiĐipeƌ aǀeĐ l͛EƋuipe ŵoďile de soiŶs palliatifs (EMSP) 

de l͛hôpital d͛AgeŶ-Nérac au tout début de mon internat. 

L͛iŶtĠƌġt de Đette ƌĠuŶioŶ fut de se ƌeŶdƌe Đoŵpte Ƌue, malgré les dissonances apparentes, 

soignants et famille partageaient finalement le même projet de soin. Mais avec une 

compréhension de la loi et des mots différents. 

C͛est ainsi Ƌu͛est ǀeŶue l͛iŶteƌƌogatioŶ sur le sens que nous mettons derrière les soins 

apportés aux personnes en fin de vie, en cherchant leur justification par une « vie digne » 

jusƋu͛à la ŵoƌt. 

Pourquoi parler de la dignité ? En effet, consciente du réductionnisme, nous pourrions dans 

le cadre de cette position diamétralement opposée, diviser le sens de dignité en deux grandes 

ĐatĠgoƌies. Celle dĠfiŶie paƌ les opposaŶts à la lĠgalisatioŶ de l͛euthaŶasie Ƌui considèrent que 

la digŶitĠ est iŶĐoŶditioŶŶelle Ƌu͛elle Ƌue soit la situatioŶ siŶguliğƌe daŶs laƋuelle la peƌsoŶŶe 

se tƌouǀe. D͛autƌe paƌt, Đelle pƌôŶĠe paƌ les paƌtisaŶs d͛uŶe lĠgalisatioŶ de l͛euthaŶasie 

Pourquoi les acteurs du domicile ? Si la majorité des décès attendus ont lieu en milieu 

hospitalier (1), le ƌôle du ŵĠdeĐiŶ gĠŶĠƌaliste est de s͛oĐĐupeƌ jusƋu͛au ďout des patients 

souhaitant et pouvant rester dans leur foyer. Cependant, le suivi à domicile des patients 

relevant de maladie grave Ŷ͛iŶĐoŵďe pas uniquement au médecin et à son rôle premier de 

prescripteur et de coordinateur. Les infirmiers assurant de multiples passages par jour sont de 

ce fait des acteurs fondamentaux du suivi. Enfin le maintien à domicile des personnes fragiles 

ne saurait se faire sans les « proches aidants », ils sont le lien indispensable entre les 

professionnels de santé et le patient. 
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S͛il existe des travaux interrogeant les patients sur leurs attentes en soins palliatifs (2), il ŵ͛a 

semblé intéressant de connaitre également le point de vue des autres acteurs, les 

professionnels du domicile et les proches. 

Pourquoi la loi ? C͛est Đette deƌŶiğƌe Ƌui dĠteƌŵiŶe les oďjeĐtifs, les ŵoǇeŶs et les liŵites de 

notre prise en charge. L͛intérêt de s͛Ǉ référer est de déterminer s͛il existe des éléments 

communs dans les priorités exprimées par les acteurs au domicile et le législateur. 

Le ďut de Đe tƌaǀail Ŷ͛est doŶĐ pas de doŶŶeƌ uŶe dĠfiŶitioŶ de la DigŶitĠ eŶ taŶt Ƌue telle. 

Mais de s͛appuǇeƌ suƌ Đe ĐoŶĐept pouƌ teŶteƌ d͛expliquer la façon dont les acteurs du domicile 

(professionnels de santé et proches aidants) conçoivent leur accompagnement auprès des 

mourants. 
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I. Matériel et méthode 

A. Questions de recherche 

Objectif primaire :  

Explorer les notions qui gƌaǀiteŶt autouƌ de l͛eǆpƌessioŶ « mourir dans la dignité » chez les 

acteurs du domicile 

Objectifs secondaires :  

Etablir une comparaison entre les notions des acteurs du domicile et du législateur. 

Préciser la place de l͛euthaŶasie daŶs la ŶotioŶ de ŵourir dans la dignité. 

B. Recueil des données 

Choix de la population :  

Nombre de personnes interrogées : 

Dans une étude de type qualitative, il Ŷ͛Ǉ a pas de ĐalĐul à pƌioƌi du N ;Ŷoŵďƌe de paƌtiĐipaŶtsͿ. 

La taille de l͛ĠĐhaŶtilloŶ dĠpeŶd de la satuƌatioŶ des doŶŶĠes. Les eŶtƌetieŶs se pƌoloŶgeƌoŶt 

jusƋu͛à satuƌatioŶ des doŶŶĠes. Cette deƌŶiğƌe aƌƌiǀe loƌsƋu͛il Ŷ͛Ǉ a plus de Ŷouǀelle ŶotioŶ 

ou thème dégagés au cours des entretiens.  

 

Cƌitğƌes d’iŶĐlusioŶ :  

- Médecin, infirmier ou proche aidant d͛uŶe peƌsoŶŶe dĠĐĠdĠe à la suite d͛uŶe pƌise eŶ 

Đhaƌge palliatiǀe à doŵiĐile, ĐooƌdoŶŶĠe paƌ l͛ĠƋuipe ŵoďile de soins palliatifs du CH 

Agen-Nerac 

- La personne suivie doit être décédée entre 1 et 3 mois avant la réalisation de 

l͛eŶtƌetieŶ 

AfiŶ d͛oďteŶiƌ uŶe diǀeƌsitĠ de peƌsoŶŶes iŶteƌƌogĠes, le ƌeĐƌuteŵeŶt s͛est fait suƌ uŶ 

échantillonnage par choix raisonné en fonction des variables de contrôles suivantes :  

- Sexe  

- Âge 

- Lieu d͛eǆeƌĐiĐe 
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- Formation complémentaire en soin palliatif ou pas 

 

Critères de non-inclusion :  

Ils sont surtout établis pour les accompagnants 

- Age inférieur à 18 ans 

- Refus de donner son consentement 

- Troubles cognitifs ou troubles de communication majeurs empêchant la réalisation 

d͛uŶ eŶtƌetieŶ  

Modalités de recrutement :  

Les personnes interrogées ont été contactées par appel téléphonique. Elles Ŷ͛aǀaieŶt 

jaŵais ƌeŶĐoŶtƌĠ l͛iŶǀestigateuƌ aupaƌaǀaŶt. Elles oŶt ďĠŶĠfiĐiĠ d͛uŶe eǆpliĐatioŶ suƌ le sujet 

de l͛Ġtude et des ŵodalitĠs de l͛eŶtƌetieŶ, de l͛eŶƌegistƌeŵeŶt. Il Ǉ a uŶ dĠlai de ƌĠfleǆioŶ eŶtƌe 

la première prise de contact téléphonique pour le ƌeĐƌuteŵeŶt et la ƌĠalisatioŶ de l͛eŶtƌetieŶ 

de deux semaines. Les entretiens ont été réalisés entre le 1er novembre 2018 et le 1er mai 

2019, jusƋu͛à la satuƌatioŶ des doŶŶĠes Ƌui a ĠtĠ oďteŶue au Ŷeuǀiğŵe eŶtƌetieŶ. 

ModalitĠs d’iŶfoƌŵatioŶ et de tƌaçaďilité de la non-opposition : 

Les personnes ont donné leur accord oral. En cas de refus de participation, l͛eŶtƌetieŶ 

Ŷ͛Ġtait pas ƌĠalisĠ. Ils soŶt ƌestĠs iŶfoƌŵĠs de la possibilité de se retiƌeƌ de l͛Ġtude à tout 

moment. 

Au total quinze personnes ont été contactées, cinq Ŷ͛oŶt pas doŶŶĠ leuƌ aĐĐoƌd et dix ont 

accepté de paƌtiĐipeƌ à l͛Ġtude. 
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Choix du type de méthode : 

Il s͛agit d͛uŶe Ġtude de type qualitative menée par entretiens individuels semi dirigés.  

Le Đhoiǆ de Đette ŵĠthode s͛eǆpliƋue paƌ la ƋuestioŶ de ƌeĐheƌĐhe pƌiŶĐipale. Il s͛agit là 

d͛Ġtudieƌ uŶ phĠŶoŵğŶe soĐial : nous allons étudier les opinions, les sentiments, les croyances 

qui planeŶt autouƌ d͛uŶ sujet tƌğs pƌĠĐis Ƌui est Đelui de ŵourir dans la dignité. De telles 

mesures ne sont pas réalisables par une étude de type quantitative (3). 

Le Đhoiǆ du tǇpe d͛eŶtƌetieŶ dit individuel face aux focus groups, bien que plus chronophage, 

tient au fait que le sujet est en rapport avec des évènements de vie très personnels pour 

certains et donc délicat à aborder en un gƌoupe ĐoŶstituĠ d͛iŶĐoŶŶus. Ce choix a également 

été fait dans le but d͛éviter de voir des opinions influencées ultérieurement par les réponses 

d͛uŶ paƌtiĐipaŶt, liŵitaŶt l͛effet de halo. 

Les eŶtƌetieŶs oŶt ĠtĠ ŵeŶĠs paƌ l͛iŶǀestigateuƌ, Ƌui Ġtait ĠgaleŵeŶt l͛aŶiŵateuƌ, à l͛aide d͛uŶ 

guide d͛eŶtƌetieŶ pƌĠalaďleŵeŶt établi, avec des questions ouvertes et quelques 

approfondissements en fonction des réponses des participants. Ces derniers étaient 

naturellement informés de sa qualité d͛ĠtudiaŶt eŶ médecine ayaŶt des lieŶs aǀeĐ l͛EMSP de 

l͛hôpital d͛AgeŶ-Nérac et de la question de recherche principale. 

  

Médecin 3

Infirmier 4

Accompagnant familial 3

femme 5 2 médecins, 2 infimiers, 1 accompagnant

homme 5 1 médecin, 2 infirmiers, 2 accompagnants

moins de 45 ans 4 1 médecin, 2 infirmiers, 1 accompagnant

plus de 45 ans 6 2 médecins, 2 infirmiers, 2 accompagnants

urbain 2 1 médecin, 1 accompagnant

semi rural 3 2 infirmiers, 1 accompagnant

rural 5 2 médecins, 2 infirmiers, 1 accompagnant

oui 3 1 médecin , 2 infirmiers

non 7 2 médecins, 2 infirmiers, 3 accompagnants

Tableau 1 : les caractéristiques des acteurs du domicile 

Age

Lieu d'exercice des professionnels de santé / lieux d'habitation des accompagnants

Formation complementaire en soins palliatifs

Place dans l'accompagnement

sexe
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Constitution du questionnaire : 

Le questionnaire a été établi après recherche bibliographique. La recherche a été 

centrée sur les textes de loi eǆistaŶt afiŶ d͛eŶ eǆtƌaiƌe les ŵots et ŶotioŶs Đlefs dĠfeŶdues 

par la législation et qui seront attendus lors des entretiens. Il a été constitué de questions 

générales et de questions de relance en fonction des réponses des participants. 

Il a été réalisé paƌ l͛ĠtudiaŶt et le diƌeĐteuƌ de thğse et ǀalidĠ paƌ le dĠpaƌteŵeŶt de ŵĠdeĐiŶe 

générale. Il a été testé sur des étudiants en médecine de deuxième cycle. 

Ce ƋuestioŶŶaiƌe Ŷ͛a pas ĠtĠ ŵodifiĠ eŶtƌe les eŶtƌetieŶs. 

Les dix entretiens ont été enregistrés à l͛aide d͛uŶ diĐtaphoŶe, saŶs Ŷote ĠĐƌite afiŶ de ne pas 

eŶ peƌtuƌďeƌ le dĠƌouleŵeŶt. Ils se soŶt dĠƌoulĠs aǀeĐ l͛aĐĐoƌd des paƌtiĐipaŶts ĐoŶĐeƌŶĠs, 

dans des lieux choisit par ces derniers sans aucune autre personne présentes afin de 

permettre une parole la plus libre possible. Les durées des entretiens ont varié entre dix-sept 

minutes et une heure six minutes. Ils ont été retranscrits ad integrum dans les trois jours 

suivants, aucune correction des tƌaŶsĐƌiptioŶs Ŷ͛a ĠtĠ faite paƌ les iŶteƌǀieǁĠs, ils Ŷ͛oŶt pas 

non plus commenté les résultats. Les retranscriptions sont intégralement consultables sur le 

CD ROM ci-joint. 

C. Mode d’aŶalǇse 

Les données pertinentes ont été extraites dans un premier temps, pour dégager des 

éléments de conversation ou Verbatim. Dans un deuxième temps, ils ont été hiérarchisés et 

organisés en regroupements thématiques. Cette ŵĠthode d͛aŶalǇse est dite iŶduĐtiǀe.  

S͛agissaŶt d͛uŶe aŶalǇse eŶ théorie ancrée, le Đodage a ĠtĠ dit ouǀeƌt Đ͛est-à-dire centré sur 

la question de recherche. Ceci permettant aux investigateurs de réaliser une théorisation en 

fin de discussion grâce aux résultats obtenus. Un eǆeŵple d͛aƌďƌe de Đodage et les aƌďƌes de 

synthèse des résultats ont été fournis en annexe. 

Cette analyse des données a été ƌĠalisĠe à l͛aide du logiĐiel de ƌeĐheƌĐhe N͛Viǀo® Pro version 

12. 

LoƌsƋu͛il Ŷ͛Ǉ avait plus de nouveau thème dégagé, nous sommes arrivés à la saturation des 

données qui a été obtenue au neuvième entretien, confirmé par un dixième. 
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Ce travail a été réalisé en parallèle par un deuxième codeur lui-même médecin généraliste, 

puis les ĠlĠŵeŶts d͛iŶtĠƌġt aiŶsi eǆtƌaits ont été comparés et discutés afiŶ de s͛assuƌeƌ de leuƌ 

pertinence. Cette double analyse avait pouƌ ďut d͛assuƌeƌ la ǀaliditĠ iŶteƌŶe de l͛Ġtude, et se 

nomme triangulation (4). 

Les citations ont été signalées en italique et les lettres « MG » utilisé pour désigner un 

médecin, « IDE » pour un infirmier et « AP » pour un accompagnant familial. 

AfiŶ de pƌĠseŶteƌ uŶe ŵĠthode Ƌualitatiǀe d͛uŶe ƋualitĠ optiŵale, les ϯϮ iteŵs pƌoposĠs paƌ 

la grille COREQ (Consolidated criteria for REporting Qualitative studies) ont été renseignés (5). 

D. Recherche documentaire 

Une recherche bibliographique a été réalisée entre juillet 2017 et mai 2020 en 

utilisant les ressources documentaires de la faculté de médecine de Bordeaux : Cismef, 

PubMed, Lissa, ScienceDirect, SUDOC, GoogleScholar. 

Les sites suivants ont étĠ ĐoŶsultĠ aǀeĐ l͛aide du ŵoteuƌ de ƌeĐheƌĐhe Google : Légifrance, 

SFAP, OMS, HAS, CNSPFV, ONFV, ADMD. 

La ďiďliogƌaphie a ĠtĠ Ġtaďlie aǀeĐ l͛aide du logiĐiel )OTE‘O, seloŶ le ŵodğle de VaŶĐouǀeƌ. 

La carte heuristique a été établie avec le logiciel FreeMind. 

E. Eléments législatifs  

La loi Jardé, en vigueur depuis 2016, stipule entre autres que les recherches impliquant 

la personne humaine doivent être présentées au Comité de Protection des Personnes. Dans 

notre recherche, la population choisie étant des soignants, l'aval du Comité de Protection des 

Personnes (CPP) n'était théoriquement pas ŶĠĐessaiƌe. CepeŶdaŶt, l͛eǆisteŶĐe de soigŶaŶts 

non professionnels de santé dans les personnes interrogées avait conduit à réaliser une 

deŵaŶde d͛aǀis. Un dossier a été constitué et soumis le sept mars deux mille dix-neuf, qui 

ĐoŶfiƌŵe l͛aďseŶĐe de ŶĠĐessitĠ de l͛aǀis du CPP dans ces circonstances. 
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II. Résultats 

Eléments de réponses pour définir la dignité : 

« Mouƌiƌ daŶs la digŶitĠ, Đ’est Ƌue l’oŶ ƌespeĐte ses pƌopƌes Đhoiǆ… Qu’oŶ Ŷe souffƌe pas, 

autant la souffrance morale que physique. » IDE3 

A. L’aďseŶĐe de souffƌaŶĐe 

La première demande entendue et appliquée par les accompagnants est le soulagement de la 

souffrance. 

« Paƌ ĐoŶtƌe, si elle Ġtait apaisĠe et Ƌu’oŶ Ġtait daŶs les ŵeilleuƌs ĐoŶditioŶs, ça seƌait dĠjà ϵϬ% 

du contrat. » IDE3 

1. La souffrance physique  

La souffrance englobe plusieurs aspects comme nous le verrons plus tard. Parmi eux, la 

souffrance physique constitue la première préoccupation des acteurs du domicile.  

« Moi Đ’est suƌtout l’aďseŶĐe de douleuƌ Ƌui ŵe pƌĠoĐĐupe plutôt. » IDE4 

« Pouƌ les geŶs Ƌue je soigŶe Đ’est esseŶtielleŵeŶt ŵouƌiƌ saŶs douleuƌ » IDE1 

Pour atteindre cet objectif, des traitements médicamenteux et non médicamenteux sont 

proposés.  

En ce qui concerne les traitements médicamenteux, ce sont essentiellement les paliers III qui 

sont représentés : 

« Donc on a mis du fentanyl à la demande. Des choses pour le soulager, la morphine avait bien 

aidé globalement. » MG3 

« C’est vƌai Ƌue la ŵoƌphiŶe, eŶfiŶ Đette ĠƋuipe de soiŶ aveĐ la ŵoƌphiŶe ça a ĠtĠ LA solutioŶ 

pour calmer la douleur. » AP2 

Les traitements non médicamenteux évoqués sont la communication, les techniques de 

ŵaŶipulatioŶ et l͛utilisatioŶ d͛ĠƋuipeŵeŶts adaptĠs :  
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« Hé bien déjà il y a pas mal de choses faites. Au niveau du mobilier, du matelas anti-escarre, 

confort, du lit médicalisé, les lèves malades, les fauteuils que je trouve très bien adaptés, quand 

on peut mettre le patient au fauteuil. » IDE4 

Le double effet est un principe peu évoqué : 

« Le médecin a le droit de mettre la thérapeutique nécessaire pour que le patient soit 

confoƌtaďle ƌapideŵeŶt. Et si Đette thĠƌapeutiƋue eŶtƌaiŶe la fiŶ de vie … heu … et ďeh ça 

entraine la fin de vie. » IDE1 

La sĠdatioŶ pƌofoŶde et ŵaiŶteŶue jusƋu͛au dĠĐğs, uŶ peu plus dĠĐƌite :  

C͛est uŶe thĠƌapeutiƋue ƌeĐoŶŶue pouƌ le ĐoŶfoƌt de la peƌsoŶŶe, eŶ suiǀaŶt l͛histoiƌe 

naturelle de la maladie. 

« Moi Đe Ƌue je voulais diƌe Đ’est Ƌue jusƋu’à pƌĠseŶt tout avait ĠtĠ fait pouƌ Ƌu’elle soit daŶs le 

ĐoŶfoƌt, ŵais là je peŶse Ƌue Đ’est la ŵaladie Ƌui a pƌis le dessus du Ŷiveau de ĐoŶfoƌt. Et Đ’est 

là on en a parlé avec le médecin, beh on met la barre au-dessus pour retrouver cet état de 

confort. » AP1 

« C’est-à-dire Ƌue l’oŶ ŵet uŶ tƌaiteŵeŶt sĠdatif pouƌ Ƌu’il doƌŵe et la Ŷatuƌe feƌa soŶ dƌoit. 

C’est à diƌe Ƌue s’il dort profondément et que si au niveau du poumon ça fonctionne plus, ça va 

s’aƌƌġteƌ tout seul Ƌuoi. Mais elle Ŷe va pas s’Ġtouffeƌ, elle eŶ auƌa pas la ĐoŶsĐieŶĐe et tout ça. » 

IDE3 

UŶe diffĠƌeŶĐe paƌfois faite aǀeĐ l͛euthaŶasie :  

« Mais daŶs ŵoŶ espƌit ŵoi les sĠdateƌ Đ’est juste faiƌe Đ’est laisseƌ la Ŷatuƌe faiƌe ses dƌoits. 

C’est pas faiƌe uŶe injection létale. » IDE3 

UŶe dĠĐisioŶ d͛uŶ ĐoŵŵuŶ aĐĐoƌd : 

« Concernant le fait de sédater la personne, « pour éviter la souffrance et tout », donc oui on en 

a paƌlĠ. OŶ eŶ a paƌlĠ, oŶ eŶ a disĐutĠ, j’eŶ ai ŵġŵe paƌlĠ aveĐ ŵoŶ eǆ-femme. Voilà j’ai pu eŶ 

parler avec elle. » AP1  
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2. La souffrance morale  

L͛autƌe aspeĐt de la douleuƌ Ƌu͛il est demandé de soulager est la souffrance morale :  

Celle-ci est définie par bien des mots selon les intervenants : quiétude, apaisement, absence 

d͛aŶgoisse. 

« Moi peƌso, Đ’est ŶoŶ. Je dis aŶtalgie phǇsiƋue, aŶtalgie psǇĐhiƋue. » MG2 

La dépendance provoque un sentiment de dévalorisation : 

« Quand il y a eu la fête au village, il Ŷe voulait pas soƌtiƌ paƌĐe Ƌu’il Ġtait suƌ le fauteuil. […] Ils 

l’avaieŶt toujouƌs vu Đƌapahuteƌ, ŵaƌĐheƌ. Et du jouƌ au leŶdeŵaiŶ il se ƌetƌouve au ŵilieu, et il 

voulait pas montrer, pas cette déchéance… pas Đet Ġtat d’iŶfiƌŵité… au fauteuil. » AP2 

Le fait de ŶĠĐessiteƌ de l͛aide pouƌ les aĐtes ĐouƌaŶt de la ǀie ƋuotidieŶŶe est perçu par 

certains acteurs comme une perte de la dignité humaine 

Ainsi à la question posée au sujet du « mourir dans la dignité » de son père, un proche aidant 

répond : 

 « Bah huŵ ŶoŶ, pas vƌaiŵeŶt. PaƌĐe Ƌue papa, ŵoi, je suis aƌƌivĠ… je suis aƌƌivĠ à faiƌe la 

toilette. » AP2 

Le corps qui change devient souƌĐe d͛isoleŵeŶt : 

Il semble important de garder un aspect physique acceptable, en particulier la toilette, les 

odeurs, la tenue vestimentaire, les soins de bouche. 

« Et ďieŶ de ŵouƌiƌ ďieŶ. De pas souffƌiƌ. D’ġtƌe pƌopƌe. Voilà ŵoi je peŶse Ƌue Đ’est ça ». AP3  

« Dans la digŶitĠ Đoƌpoƌelle oŶ va diƌe, saŶs toutes Đes odeuƌs Ƌu’oŶ peut avoiƌ de fiŶ de vie Đaƌ 

c’est paƌtiĐulieƌ ƋuaŶd ŵġŵe, les odeuƌs, le tƌaŶsit, voilà, Đ’est assez compliqué, l’odeuƌ ĐhaŶge, 

la peau change aussi, donc on essaye en fait de faire en sorte, on les parfume on essaye de 

gaƌdeƌ Đoŵŵe ƋuaŶd ils Ŷ’ĠtaieŶt pas ŵalade eŶ fait. »  IDE2 

« Le patieŶt pouƌ lui ŵouƌiƌ daŶs la digŶitĠ Đ’est ŵouƌiƌ Đoŵŵe vous et ŵoi ŵaiŶteŶaŶt. » IDE1 

Les ƌépoŶses iŵagiŶées paƌ les aĐteuƌs soŶt ŵédiĐaŵeŶteuses (utilisatioŶ d’aŶǆiolǇtiƋues, tels 

que les benzodiazépines) :  
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«il y a effectivement les molécules anxiolǇtiƋues, ça Đ’est tout le ŵoŶde » MG2 

Les réponses non médicamenteuses occupent davantage de terrain. Les adaptations aux 

ŵodifiĐatioŶs Đoƌpoƌelles déjà Đitées, ŵais égaleŵeŶt Đelui de pƌeŶdƌe le teŵps d’éĐouteƌ et 

d’éĐhaŶgeƌ aveĐ le patieŶt :  

«ƋuaŶd ils Ŷous voieŶt iŶteƌveŶiƌ et Ƌue au fiŶal oŶ s’assoit et oŶ ƌeste ϮϬ ŵiŶutes a paƌleƌ aveĐ 

euǆ… la ƋuiĠtude aƌƌive » IDE3 

«pas de souffƌaŶĐe psǇĐhiƋue ŶoŶ plus. Elle ƌĠalisait Ƌu’elle diŵiŶuait ŵais elle aĐĐeptait, elle 

ne se butait pas contre ça, il y a eu beaucoup de verbalisations » MG2 

 

De leuƌ Đôté, les pƌofessioŶŶels de saŶté s’iŶsĐƌiveŶt égaleŵeŶt daŶs l’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt. 

 Le rôle des professionnels de santé ne se limite pas uniquement à donner une réponse 

aux symptômes physiques et à la détresse morale. Cependant ce sont les premières raisons 

pouƌ laƋuelle les patieŶts et leuƌs pƌoĐhes foŶt appel à euǆ. C͛est à paƌtiƌ de Đes deŵaŶdes 

Ƌue se ĐoŶstƌuit l͛aĐĐoŵpagnement dans la gestion des autres symptômes. 

Cet aĐĐoŵpagŶeŵeŶt de la fiŶ de ǀie s͛iŶsĐƌit daŶs la ĐoŶtiŶuitĠ Ŷoƌŵale du ƌôle de ŵĠdeĐiŶ 

de famille. Avec un engagement vécu comme plus intense le long de la maladie :  

« Madaŵe est uŶe patieŶte Ƌue j’ai accompagnée depuis maintenant de longue date en fait, 

elle et ses enfants. » MG1 

« Et ďieŶ ça pƌeŶd la tġte daŶs le seŶs où Đ’est louƌd à poƌteƌ ! Il faut être disponible, il faut être 

effiĐaĐe, oŶ est là eŶ taŶt Ƌue thĠƌapeute, Đe Ŷ’est pas juste uŶe ŵaĐhiŶe Ƌue l’oŶ a eŶ faĐe de 

soi ou uŶ dossieƌ papieƌ, Đ’est uŶ ġtƌe huŵaiŶ, doŶĐ faiƌe passeƌ uŶ ŵessage, aĐĐepteƌ Đe Ƌue le 

patient veut entendre ou pas entendre, le faire avancer sereinement, çà demande de prendre 

beaucoup sur soi. » MG2 

 

3. La souffrance spirituelle  

C͛est un aspect qui Ŷ͛est pas diƌeĐteŵeŶt évoquée par les acteurs interrogés. Si la religion a 

été citée une fois elle Ŷ͛a pas servi de support au soulagement de la souffrance spirituelle. 
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Pour autant, les professionnels de saŶtĠ s͛iŶsĐƌiǀeŶt ďieŶ daŶs l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt spirituel 

des patients et des proches, à travers un accompagnement daŶs l͛aĐĐeptatioŶ du dĠĐğs, loiŶ 

des standards des soignants :  

« Elle voulait une fin de vie sans dialyse, en insuffisance rénale terminale elle a refusé la dialyse 

[…] doŶĐ Đ’Ġtait soŶ Đhoiǆ. » MG2 

« DĠjà ŵouƌiƌ Đ’est aĐĐepteƌ ! Et oŶ Ŷe se pƌĠpaƌe jaŵais à la ŵoƌt, daŶs Ŷotƌe soĐiĠtĠ oŶ Ŷ’eŶ 

parle pas de la mort ! On ne les voit pas. » MG2 

« Il faut juste que dans la tête des médecins, il faut se dire que les gens ont le droit de mourir, 

Đ’est juste çà je peŶse ;ƌiƌeͿ. Mġŵe Ŷous oŶ tƌavaille aveĐ des ŵĠdeĐiŶs tƌaitaŶts Ƌui oŶt 

beaucoup de mal avec ça, car eux, dans leur tête ils ont fait médecine pour soigner et guérir. » 

IDE2 

UŶ aĐĐoŵpagŶeŵeŶt Ƌui Ŷe s͛aƌƌġte pas au dĠĐğs : 

 « Mais pouƌ d’autƌes patieŶts Ƌue l’oŶ a pƌis eŶ Đhaƌge, oŶ ĐoŶtiŶue à voiƌ, ou la veuve, ou le 

veuf, et ils sont toujours content de nous voir, et nous finalement on est content aussi, ou de voir 

les eŶfaŶts. La pƌise eŶ Đhaƌge Ŷe s’aƌƌġte pas au dĠĐğs. » IDE3  

 

4. La souffrance sociale 

Le deƌŶieƌ aspeĐt ĠtudiĠ est sa diŵeŶsioŶ soĐiale. L͛isoleŵeŶt et la ŵodifiĐatioŶ du ƌôle du 

patient par rapport à son environnement devient une source de souffrance. 

L͛isoleŵeŶt est peƌçu Đoŵŵe ŶoŶ aĐĐeptaďle : 

« Paƌfois Đ’est dƌaŵatiƋue, oŶ se dit Ƌue Đe Ŷ’est pas possiďle de ŵouƌiƌ Đoŵŵe ça, ŵouƌiƌ tout 

seul chez lui. » IDE2 

« Ce seŶtiŵeŶt de solitude daŶs la fiŶ de vie Đ’est teƌƌiďle. Teƌƌiďle. Quand je travaillais en 

EHPAD, les dĠĐğs eŶ solitude, ça je l’ai vu et Đ’est tƌğs, tƌğs, diffiĐile… heu ĠvideŵeŶt pouƌ le 

pauvƌe ŵoŶsieuƌ ou la pauvƌe daŵe, ŵais Đ’est tƌğs diffiĐile aussi pouƌ le soigŶaŶt Ƌui est à 

côté. » IDE3 
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Une aide émanant de l͛eŵployeur aurait été souhaitée dans cette phase épuisante pour 

l͛aĐĐoŵpagŶaŶt, ŵais elle seŵďle Ŷe pas aǀoiƌ ĠtĠ oďteŶue. 

« Mais j’avais pƌĠveŶu ŵoŶ eŶviƌoŶŶeŵeŶt pƌofessioŶŶel de Đe Ƌue je faisais… NoŶ ŶoŶ, il Ǉ eŶ 

a pas uŶ Ƌui a levĠ le petit doigt… C’est pas gƌave. » AP1 

L’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt paƌ les pƌoĐhes  

Les proches aidants jouent un rôle central dans la prise en charge du patient, principalement 

grâce à leur disponibilité. A ce titre quelques dispositions ont été imaginées afin de 

compenser cet investissement important. 

« En fait l’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt je l’ai ĐoŵŵeŶĐĠ au ŵoŵeŶt où oŶ a dĠĐouveƌt la ŵaladie Đhez 

elle, où je diƌais eŶĐoƌe liďƌe de ses ŵouveŵeŶts, Ƌu’elle pouvait ŵġŵe ĐoŶduiƌe et tout. » AP1 

« Comme il Ŷ’Ǉ avait plus ƌieŶ à faiƌe et Ƌue Đ’Ġtait l’atteŶte de la fiŶ, elle voulait retourner 

auprès de ses proches. » AP1 

« Et en fait elle nous avait dit, -je veux mourir chez moi, accompagnée de mon neveu. »  MG2 

Le congé accompagnement 

Les aidants doivent parfois sacrifier du temps de travail, et Đ͛est pouƌ Đela Ƌu͛ils soŶt soutenus 

socialement par le congé accompagnement. Celui-ci leur permet de pouvoir libérer du temps 

pouƌ l͛aĐĐoƌdeƌ à leuƌ pƌoĐhe. Une mesure jugée utile par l͛eŶseŵďle des personnes 

interrogées. 

Parmi les causes de non-application, on trouve : le manque d͛iŶfoƌŵatioŶ, l͛iŶappliĐaďilitĠ 

dans certaines situations, notamment dans le secteur libéral, et le manque à gagner en 

fonction du salaire qui donne l͛iŵpƌessioŶ d͛être « socialement perdant » 

« On sait que ça existe mais financièrement je sais que ce n'est pas toujours intéressant et je 

ne suis pas sûr que ça soit très utilisé. » IDE1 

« On l’avait tƌaŶsfĠƌĠ à l’hôpital de NeƌaĐ et Đ’est à Đe ŵoŵeŶt-là Ƌue la fille Ŷ’avait plus eu le 

droit à ce congé. » IDE2 

Une alternative prise par un accompagnant fût une reconnaissance « d’aidaŶt faŵilial » via la 

maison départementale des handicapés (MDPH) pour un de ses parents qui permis une petite 
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compensation financière, une cotisation pour la retraite et un meilleur confort de vie pour le 

patient.  

« Voilà 1 ϬϬϬ euƌos pouƌ ƌesteƌ à la ŵaisoŶ et ĐoŶtiŶueƌ de Đotiseƌ pouƌ la ƌetƌaite, ŵoi j’Ġtais 

prêt à faiƌe le pas, d’aďaŶdoŶŶeƌ des ďoulots où je gagŶais ďeauĐoup plus, ŵais juste pouƌ uŶe 

qualité de vie des parents, pour être là. » AP3 

Les autres aides financières possibles Ŷ͛oŶt pas ĠtĠ ĠǀoƋuĠes pas les acteurs. 

L͛ĠĐoute et l͛iŶfoƌŵatioŶ délivrées par les équipes ont été perçues comme une aide à un 

accompagnement plus serein :  

« Moi je ŵe suis seŶti aĐĐoŵpagŶĠ eŶ tout Đas. Je sais Ƌue j’ai pas eu peuƌ de… de faiƌe Đe Ƌue 

je faisais parce que je savais que si il y a avait quelque chose que je savais pas je pouvais appeler 

à tout ŵoŵeŶt et j’avais uŶe ƌĠpoŶse à la ƋuestioŶ Ƌue je posais. » AP2 

B. Le respect de la volonté 

Apƌğs l͛aďseŶĐe de souffƌaŶĐe,  le respect de la volonté constitue la deuxième condition d͛uŶe 

mort digne ĠǀoƋuĠe paƌ l͛eŶseŵďle des acteurs du domicile. 

1. Le droit à l’iŶfoƌŵatioŶ 

Une information franche était le plus souvent souhaitée, dans le but de pouvoir se projeter 

daŶs l͛aǀeŶiƌ. 

« Et là aussi je suis toŵďĠ suƌ ƋuelƋu’uŶ de … Ƌui ŵ’a ďieŶ dĠĐƌit la situatioŶ, et ça paƌ ĐoŶtƌe 

Đ’est appƌĠĐiaďle. QuelƋu’uŶ Ƌui dĠĐƌit ďieŶ la situatioŶ, Đ’est appƌĠĐiaďle, voilà. » A I  

Il Ŷ͛Ġtait pas appƌĠĐiĠ Ƌue les iŶfoƌŵatioŶs ĐiƌĐuleŶt de ŵaŶiğƌe trop directe. 

« Je sais pas, plus douǆ, je sais pas ĐoŵŵeŶt l’eǆpliƋueƌ. Huit jouƌs avaŶt… EŶ plus Đ’est ŵoi Ƌui 

ai dû lui aŶŶoŶĐeƌ Ƌue Đ’Ġtait fiŶi paƌĐe Ƌue soŶ ŵĠdeĐiŶ tƌaitaŶt se déplaçait pas. » AP3 

MalgƌĠ le dĠsiƌ d͛uŶe iŶfoƌŵatioŶ fƌaŶĐhe, Đelle-ci était vécue comme brutale.  

« Par contre, je trouve que les docteurs ils ont été francs mais ça fait mal quand on vous dit que 

Đ’est fiŶi. PaƌĐe Ƌue vous vous avez toujouƌs l’espoiƌ, eŶfiŶ. Là ƋuaŶd ils ŵ’oŶt dit, oŶ Ġtait tous 

les deuǆ aveĐ ŵoŶ fils, ça ŵ’a fait tƌğs ŵal, je ŵe suis pƌis ça eŶ pleine figure. » AP3 
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2. L’ĠĐoute 

L͛ĠĐoute : Đlef de ǀoute de l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt 

« Mais Đ’est de pouvoiƌ ƌĠpoŶdƌe auǆ ďesoiŶs de la peƌsoŶŶe, de pouvoiƌ ġtƌe à l’ĠĐoute, de 

pouvoiƌ ġtƌe pƌĠseŶt jusƋu’au ďout et de répondre à ses besoins. » MG1 

Ecouter le patient afin de pouvoir prendre les décisions dans le sens de sa volonté : 

« C’est important quand on arrive et que le patient a toutes ses idées en tête, et que son état lui 

peƌŵet de doŶŶeƌ des ƌĠpoŶses veƌďaleŵeŶt, Ƌu’il le dise devaŶt les ŵeŵďƌes de sa faŵille ce 

Ƌu’il veut. Pouƌ Ƌue Ŷous oŶ puisse diƌe « non, non, il voulait pas ça quoi. » IDE3 

L͛ĠĐoute et la pƌĠseŶĐe soŶt prônées comme des techniques anxiolytiques très efficaces. Elles 

permettent par les échanges de parfois atteindre la sérénité : 

« Quand ils Ŷous voieŶt iŶteƌveŶiƌ et Ƌue au fiŶal oŶ s’assoit et oŶ ƌeste ϮϬ ŵiŶutes à parler avec 

euǆ… la ƋuiĠtude aƌƌive. » MG3 

« DaŶs sa tġte Đ’Ġtait Đoŵŵe ça, du Đoup oŶ a tout ĠĐlaiƌĐi et eŶ fait je peŶse Ƌu’elle est paƌtie 

dans une dignité sereine, en plus du tout et dans un confort pas absolu mais quasiment. On se 

sent bien après. » IDE2 

A défaut de pouvoir donner des réponses :  

« Et je Ŷ’avais pas de ƌĠpoŶse, sauf de l’ĠĐouteƌ. » MG1 

Du côté des professionnels de santé, la question de l͛écoute sous-tend une nécessité de travail 

en équipe :  

« Voilà, oŶ est pas tout seul suƌ le ďateau, Đ’est vƌaiŵeŶt uŶ tƌavail d’ĠƋuipe et eŶ plus, Đ’est 

aussi iŵpoƌtaŶt d’avoiƌ uŶ tƌavail d’ĠƋuipe aveĐ la ou le Đollğgue. Et ƋuaŶd oŶ fait des pƌises eŶ 

charge en fiŶ de vie, Đ’est tous les jouƌs Ƌue l’oŶ se doŶŶe des Ŷouvelles. » IDE3 

« Et Đe Ƌui est esseŶtiel Đ’est avoiƌ uŶe ĐoŵŵuŶiĐatioŶ, eŶ plus d’avoiƌ la ĐoŵŵuŶiĐatioŶ aveĐ 

le patieŶt, Đoŵŵe oŶ est plusieuƌs iŶteƌveŶaŶts, Ƌu’oŶ ait uŶe ĐoŵŵuŶiĐatioŶ eŶtƌe 

iŶteƌveŶaŶts. Et d’uŶe paƌt aveĐ ŵa Đollğgue, aussi aveĐ l’ĠƋuipe de soiŶ palliatif, pouƌ Ƌue l’oŶ 

puisse ƌelaǇeƌ les iŶfos, ou les iŵpƌessioŶs Ƌue l’oŶ a. » IDE3 
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« Et doŶĐ j’avais ƌeŶvoǇĠ uŶ peu la ƋuestioŶ eŶ disaŶt Ƌu’oŶ pouvait paƌleƌ de tout ŵais Ƌu’il 

seƌait iŶtĠƌessaŶt de ƌepƌeŶdƌe Đette ƋuestioŶ tous eŶseŵďle aveĐ l’ĠƋuipe et que tout seul, isolé, 

je ne pouvais rien faire pour elle dans ce sens. » MG1 

Un travail en partenariat avec des équipes ressources :  

« C’est pouƌ ça Ƌue je suis ĐoŶteŶte de tƌavailleƌ aveĐ Đette ĠƋuipe. PaƌĐe Ƌue dğs Ƌu’il Ǉ a eu le 

moindre questionnemeŶt de la faŵille et le ŵoiŶdƌe doute, j’ai pu appeleƌ, j’ai pu faiƌe le lieŶ, je 

suis toujouƌs toŵďĠe suƌ ƋuelƋu’uŶ Ƌui ŵ’a toujouƌs ƌĠpoŶdu et Ƌui a appoƌtĠ uŶe ƌĠpoŶse à 

mon problème. Que ce soit médicamenteux ou autre. » IDE4 

 

Pour aboutir à cet accompagnement, la formation des professionnels de santé est 

primordiale : 

Les acteurs professionnels de santé citent une formation au sein de leur cursus obligatoire, 

Ƌu͛ils dĠĐƌiǀeŶt ŵajoƌitaiƌeŵeŶt Đoŵŵe suĐĐiŶĐt. SeuleŵeŶt tƌois peƌsoŶŶes ;uŶ ŵĠdeĐiŶ et 

deux IDE ont participé à des formations complémentaires). Ils motivent ce choix par leurs 

expériences professionnelles qui les confrontaient avec des personnes en fin de vie et donc 

Ƌui aǀait pƌoǀoƋuĠ uŶ ďesoiŶ d͛appƌofoŶdiƌ leuƌs ĐoŶŶaissaŶĐes afiŶ d͛aŵĠlioƌeƌ leur prise en 

charge. 

« Coŵŵe Đ’Ġtait uŶ thğŵe foƌĐĠŵeŶt assez pƌĠseŶt daŶs les uŶitĠs où j’ai tƌavaillĠ et Ƌue Đ’Ġtait 

uŶ doŵaiŶe Ƌui ŵe plaisait aussi doŶĐ... voilà. J’avais fait ça. » IDE3 

« J’Ġtais dĠjà iŶtĠƌessĠe paƌ Đette pƌise eŶ Đhaƌge et j’avais ďesoiŶ d’eŶ ĐoŶŶaitƌe uŶ petit peu 

plus les ƌouages. C’est pouƌ Đela Ƌue j’avais deŵaŶdĠ Đette foƌŵatioŶ. » IDE4 

Une formation qui est appréciée et décrite comme utile par tous :  

« Apƌğs j’ai eu la foƌŵatioŶ aussi, ça, ça aide ďeauĐoup. DĠjà peŶdaŶt la foƌŵatioŶ j’ai appƌis 

plein de choses donc je me sentais un peu plus armée. » IDE4 

Et facilement accessible : 

« C’est leuƌ Đhoiǆ ŵais Đette foƌŵatioŶ est ŶĠĐessaiƌe, je tƌouve, eŶ liďĠƌal, ŵais oŶ Ŷe le 

demande pas forcément. Il y a les moyens, on a le droit à une formation par an et elle est 

pƌoposĠe tous les aŶs. Je tƌouve Ƌu’elle est esseŶtielle. De ŵoŶ poiŶt de vue. » IDE4 
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Mais pas toujours prioritaire face aux autres formations nécessaires :  

« Les soiŶs palliatifs là où je tƌavaillais, ils oŶt ouveƌt le seƌviĐe où il Ǉ avait 4 […] je Ŷ’ai doŶĐ pas 

eu l’oĐĐasioŶ d’alleƌ ƌeŵplaĐeƌ là, Đaƌ ils avaieŶt foƌŵĠ des iŶfiƌŵiğƌes spĠĐifiƋues pouƌ Đe 

seƌviĐe. Et à l’ĠpoƋue je Ŷ’avais pas foƌĐĠŵeŶt eŶvie d’eŶ faiƌe ŶoŶ plus eŶ fait ;ƌiƌeͿ Đe Ŷ’Ġtait 

pas mon dada on va dire... » IDE2 

 

3. Les désirs du patient 

Pouƌ gaƌaŶtiƌ l͛eǆpƌessioŶ des ǀoloŶtĠs des patients, le législateur fournit quelques outils avec 

la création des directives anticipées. 

A la ƋuestioŶ poƌtaŶt suƌ la ĐoŶŶaissaŶĐe de la Đette dispositioŶ, la ƌĠpoŶse d͛uŶ 

accompagnant est sans équivoque :  

« I2 : Les directives anticipées ? Non pas du tout. Désolé. » AP1 

Il s͛agit d͛uŶe dispositioŶ doŶt la dĠfiŶitioŶ est peu ĐoŶŶue et rarement évoquée de façon 

spontanée. 

C͛est uŶ sujet diffiĐile à ĠǀoƋueƌ aǀeĐ les patieŶts, doŶĐ peu utilisĠ. 

« Bah aloƌs ça, ŵoi, à doŵiĐile, j’ai ďeau eŶ paƌleƌ auǆ faŵilles, des Đhoses Đoŵŵe ça, ça ƌeste 

ĐoŵplğteŵeŶt taďou. C’est eŶĐoƌe pas du tout ƌeŶtƌé dans la logique des gens. Ils sont encore 

pas du tout ouveƌts à ça. Les diƌeĐtives aŶtiĐipĠes tout ça, Đ’est du dĠŶi et puis ça poƌte ŵalheuƌ 

aussi pouƌ ĐeƌtaiŶs, doŶĐ oŶ Ŷ’eŶ paƌle pas. » IDE4  

Le manque de communication à ce sujet peut être responsable d͛uŶe ŵauǀaise 

compréhension de ces mesures : 

« DoŶĐ ça fait loŶgteŵps Ƌu’il avait dĠĐidĠ de pas se faiƌe eŶteƌƌeƌ. DoŶĐ euǆ ils avaieŶt dĠjà 

payé leurs obsèques. Le dossier était prê.t » AP2 

« Bah Đ’est pouƌ avaŶĐeƌ la ŵoƌt Đ’est ça ? » AP3 

MalgƌĠ les ƌĠtiĐeŶĐes des faŵilles, Đ͛est uŶ dispositif appƌĠĐiĠ Đaƌ il peƌŵet auǆ pƌofessioŶŶels 

de saŶtĠ d͛aďoƌdeƌ le sujet de la fiŶ de ǀie et de l͛ĠǀolutioŶ des ŵaladies gƌaǀe :  
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« Moi je tƌouve Ƌue Đ’est tƌğs ďieŶ. Pouƌ ƋuelƋues patieŶts eŶ fait, oŶ aborde le problème. » MG1 

Des soignants qui émettent quelques doutes sur une mise en application réelle : 

« Après je ne sais pas réellement sur le terrain si .... Euh ... Đ’est vƌaiŵeŶt suivi. » MG2 

L’oďstiŶatioŶ dĠƌaisoŶŶaďle est une crainte des patients bien perçu par les acteurs du 

domicile. La limitation des interventions médicales semble avoir été entendue : 

« Elle a été hospitalisée une grande partie de son temps et donc elle avait envie finalement de 

diminuer la pression médicale et elle souhaitait peu de présence non nécessaire à domicile. » 

MG1 

« Moi je dis souveŶt auǆ faŵilles eŶ foŶĐtioŶ de l’âge, je leuƌ dis paƌfois : fichez-leur la paix ! On 

ne va pas se battre, là. » MG2 

Même si la définition de l͛oďstiŶatioŶ dĠƌaisoŶŶaďle eǆiste dans les textes, l͛aĐhaƌŶeŵeŶt 

thérapeutique ne semble pas être la même pour tous : 

« Elle a été retrouvée à son domicile après plus de 12 heures au sol et donc hémiplégique, et 

ensuite placée en EHPAD. Et le ŵot Ƌui ƌeveŶait Đ’Ġtait aĐhaƌŶeŵeŶt même si finalement elle 

Ŷ’avait pas ĠtĠ ƌĠaŶiŵĠe. MalheuƌeuseŵeŶt aveĐ uŶ aĐĐideŶt vasĐulaiƌe ĐĠƌĠďƌal, elle avait 

ďĠŶĠfiĐiĠ de soiŶs ŵais il Ŷ’Ǉ avait pas de ŵaŶœuvƌe de ƌĠaŶiŵatioŶ et doŶĐ il Ŷ’y avait pas 

ƌĠelleŵeŶt d’aĐhaƌŶement, mais elle le vivait tel quel. » MG1 

La personne de confiance est un dispositif permettant au patient de désigner une personne 

pouƌ eǆpƌiŵeƌ ses ǀoloŶtĠs s͛il Ŷ͛est plus Đapaďle de le faiƌe. Les soigŶaŶts soŶt daŶs 

l͛oďligatioŶ d͛iŶfoƌŵeƌ le patieŶt de la possiďilitĠ de dĠsigŶeƌ uŶe peƌsoŶŶe de confiance afin 

d͛optiŵiseƌ Đes ĐhaŶĐes de faiƌe ƌespeĐteƌ sa ǀoloŶtĠ. C͚est uŶ dispositif peu ĐoŶŶu : 

« lls vous deŵaŶdeŶt la peƌsoŶŶe de ĐoŶfiaŶĐe ŵais daŶs la vie de tous les jouƌs oŶ Ŷ’Ǉ peŶse 

pas foƌĐĠŵeŶt. Aloƌs Ƌu’il Ŷ’Ǉ a pas ďesoiŶ d’alleƌ se faiƌe opĠƌeƌ pouƌ pouvoiƌ ŵouƌiƌ. Je peŶse 

que les gens ne le savent pas en fait. Tout simplement. Oui je pense Ƌue Đ’est ça. » IDE2 

A côté du projet de soin à proprement parler, se développe des souhaits afin 

d͛aŵĠlioƌeƌ le ĐoŶfoƌt de ǀie de la peƌsoŶŶe ŵalade.  

 « Apƌğs je peŶse Ƌu’il faut ƌespeĐteƌ Đe Ƌue veut le patieŶt. » MG3 
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« OŶ a ƌespeĐtĠ, toute l’ĠƋuipe, oŶ a respecté ses désirs. » IDE3 

« Alors Ŷous oŶ s’adapte au Đhoiǆ eŶ fait. Elle, elle voulait dĠĐĠdeƌ à doŵiĐile aveĐ soŶ Ŷeveu, 

doŶĐ oŶ a fait le ŵaǆiŵuŵ pouƌ Ƌue soŶ Ŷeveu ƌeste jusƋu’au ďout. » IDE2 

Avec une importance particulière sur les « petits détails » : 

- L͛aliŵeŶtatioŶ plaisiƌ 

« Respecter les choix alimentaires, si la personne ne veut manger que sucré, ne lui donner que 

du suĐƌĠ ŵġŵe si elle est diaďĠtiƋue, oŶ s’eŶ fiĐhe. » IDE 2 

- Revoir des amis  

« UŶe daŵe paƌ eǆeŵple Ŷ’avait pas vu uŶe aŶĐieŶŶe voisiŶe depuis tƌğs loŶgteŵps. OŶ l’a 

contactée, elle est venue, elle a bu un café, elle est repartie, puis elle ŵ’a dit -je suis satisfaite, 

je l’ai ƌevue, et ça je pense que ça aide pas mal aussi. » IDE 2 

- Rester avec ses animaux de compagnie 

« Donc ce côté ĐoŶtaĐt il aiŵait, ŵais le fait d’ġtƌe Đhez lui Đ’Ġtait ƋuaŶd ŵġŵe ŵieuǆ. AveĐ soŶ 

chien, il avait toujours le chien à côté du lit. » AP3 

- Les volontés post décès 

« Ses choix. Il voulait ça, il voulait ça. Bon voilà. Sa montre il ne fallait pas la lui sortir et bien je 

lui ai ŵise aveĐ daŶs l’uƌŶe. PuisƋue Đ’Ġtait Đe Ƌu’il voulait. » AP3  

« À la crémation ils savaient exactement le souhait de mon père. Donc on a juste eu à respecter 

Đe Ƌu’il avait ŵis eŶ plaĐe. » AP2 

 

4. Le désir de mort 

Aux yeux des acteurs du domicile, la deŵaŶde d͛euthaŶasie seŵďle ĠŵaŶeƌ des patieŶts. Et 

est soutenue par une partie des soignants, défendue comme une façon de choisir sa mort 

plutôt Ƌue d͛atteŶdƌe Đette fatalitĠ. 

« Moi, personnellement je ne sais pas ce que çà sera mais idéalement si je pouvais mourir en 

prenant mon café le matin en regardant le ciel, ce serait formidable. » MG1  
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« L’euthaŶasie Đ’est… (HésitationͿ pouvoiƌ Đhoisiƌ… Oui Đhoisiƌ le ŵoŵeŶt où l’oŶ veut partir. 

Oui Đ’est ça. C’est dĠĐideƌ. DĠĐideƌ ƋuaŶd oŶ peut plus ƌieŶ faiƌe, Ƌu’oŶ souhaite paƌtiƌ. Souhaiteƌ 

partir. » AP2 

« Oui Đ’est uŶ peu… C’est la digŶitĠ de savoiƌ ƋuaŶd oŶ veut paƌtiƌ. De savoiƌ Ƌu’oŶ est plus 

Đapaďle de faiƌe Đe Ƌu’oŶ faisait avaŶt. OŶ se tƌouve dĠgƌadĠ doŶĐ heu... De Đhoisiƌ de pas alleƌ 

plus loiŶ. Je peŶse Ƌue Đ’est le ŵġŵe pƌiŶĐipe. » AP2 

« Je peux ĐoŵpƌeŶdƌe Ƌu’uŶ patieŶt le veƌďalise, ça peut ġtƌe uŶ ƌespeĐt des voloŶtĠs de la 

peƌsoŶŶe au ŵġŵe titƌe Ƌue de ƌefuseƌ d’avoiƌ uŶ aĐhaƌŶeŵeŶt thĠƌapeutiƋue, ƌefuseƌ d’ġtƌe 

ƌĠaŶiŵĠ… » IDE3 

Même si le décès est inévitable : 

« Des patieŶts Ƌui Ŷ’oŶt pas foƌĐĠŵeŶt ďesoiŶ d’euthaŶasie, Đ’est plus uŶ aĐĐoŵpagŶeŵeŶt Ƌue 

de dĠĐideƌ d’aƌƌġteƌ la vie. C’est uŶ loŶg dĠďat ça Đ’est sûƌ. Mais ŵoi je Ŷe fais pas foƌĐeŵeŶt le 

rapprochement. » MG3 

 « Après oui, mettre le patient dans une bulle de confort et de… voilà pas de douleuƌ, pas de… 

Ok. Et après il partira quand il partira, quand il décidera de partir. » IDE4 

 « Voilà, et Đ’Ġtait le ĐoŶfoƌt d’uŶe petite ŵaŵie daŶs uŶe ŵaisoŶ de ƌetƌaite Ƌui a ĠtĠ uŶ ƌaǇoŶ 

de soleil pƌatiƋueŵeŶt jusƋu’à la fiŶ, voilà Ƌuoi ! Donc elle a vécu plus de 10 ans avec une 

pathologie. » MG2 

Une demande que le soignant doit donc considérer, en adéquation avec ce devoir de respecter 

les choix exprimés par le patient.  

 « Mais peƌsoŶŶelleŵeŶt ĐhaĐuŶ a le dƌoit d’aĐĐĠdeƌ ou pas à Đette philosophie de ŵoƌt oŶ va 

dire. » IDE1 

 « Je pense que… si oŶ a le dƌoit de vivƌe, oŶ a le dƌoit de ŵouƌiƌ aussi…. » IDE2 

« Je peŶse siŶĐğƌeŵeŶt Ƌue l’oŶ a le dƌoit de Đhoisiƌ si oŶ veut partir, voilà, on a le droit. On a 

pas de droit de nous imposer de rester si on ne le désire pas, mais il faut que cela soit notre choix 

à nous. » IDE3 

Ce désir de mort qui trouve plusieurs origines : la peur de la dépendance, d͛ġtƌe uŶ faƌdeau, 
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la souffrance morale et physique : 

 « Je tƌouve Ƌue paƌtiƌ daŶs la digŶitĠ Đ’est aussi à ŵoŶ seŶs paƌtiƌ aloƌs Ƌue phǇsiƋueŵeŶt oŶ 

est encore acceptable pour soi-même. » MG1 

« Le patieŶt pouƌ lui ŵouƌiƌ daŶs la digŶitĠ Đ’est ŵouƌiƌ Đoŵŵe vous et ŵoi ŵaiŶteŶaŶt : « je 

suis atteints d’uŶe ŵaladie teƌŵiŶale, je sais Ƌue la ĐhiŵiothĠƌapie ŵe feƌa ƌieŶ, je veuǆ ŵouƌiƌ 

maintenant pour ne pas imposer ça à mes filles ou ma femme » On a des gens qui nous le disent. 

DoŶĐ euǆ ŵouƌiƌ daŶs leuƌ digŶitĠ Đ’est ça. » IDE1 

« C’est peut-ġtƌe ďieŶ pouƌ Đelui Ƌui souffƌe. Si ƋuelƋu’uŶ souffƌe et s’il veut eŶ fiŶiƌ. » AP3  

« Oui paƌĐe Ƌue paƌfois ils Ŷous deŵaŶdeŶt eŶ fait d’aƌƌġteƌ tout ça, Đette souffƌaŶĐe, etĐ… doŶĐ 

nous on a des demandes souvent, ou les époux ou épouse qui nous disent, il faut que ça 

s’aƌƌġte ! » IDE2  

Un geste donné par compassion : 

« Ceƌtes ŵais Đ’Ġtait uŶ geste Ƌui Ġtait vĠĐu paƌ la faŵille Đoŵŵe uŶ geste aidaŶt, Đoŵŵe uŶ 

tĠŵoigŶage de l’atteŶtioŶ et de l’affeĐtioŶ Ƌue l’oŶ pouvait poƌteƌ à la peƌsoŶŶe et du ƌespeĐt 

Ƌue l’oŶ pouvait poƌteƌ à la peƌsoŶŶe. » MG1 

Une demande qui peut être utilisée pour interpeller le soignant : 

« Nous on a le cas, on a un monsieur, il a été amputé, tous les matins on vient et « j’auƌais 

pƌĠfĠƌĠ Ƌu’oŶ ŵ’euthaŶasie, Đoŵŵe ça Đ’est fiŶi », ŵais ça Đ’est uŶe façoŶ de paƌleƌ, Đ’est pas 

foƌĐeŵeŶt ƋuelƋue Đhose de ƌesseŶti et pouƌ ŵoi Đ’est pas foƌĐeŵeŶt justifiĠ. » IDE3 

« Après souvent ils sont ambivalents les patients, ils disent je veux mourir et puis au moment de 

dire « je seŶs Ƌue je ŵ’eŶ vais, Đ’est ĐoŵpliƋuĠ », Đ’est Ŷoƌŵal, Đ’est huŵaiŶ. » IDE3 

Une confusion avec la sédation, comprise comme une euthanasie déguisée :  

« Voilà du droit à choisir sa mort et là, à l’heuƌe aĐtuelleŵeŶt oŶ a ďeauĐoup de geŶs Ƌui 

viennent et qui nous demandent une sédation terminale. ». IDE1 

« Je lui ai juste mis un patch de DUROGESIC 12µg, un petit dosage, ça a permis simplement 

Ƌu’elle s’apaise et puis elle est décédée dans les 24 heures/4ϴ heuƌes. C’est vƌai Ƌue Đe Ŷ’est pas 

un geste direct, ça a peut-être permis la sédation, de lâcher-pƌise ŵais du Đoup elle Ŷ’avait plus 
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ŵal. Mais ça ŵ’iŶteƌpelle ƋuaŶd ŵġŵe, paƌĐe Ƌue Đe Ŷ’est pas uŶ geste diƌeĐt, ŵais Đ’est uŶe 

conséquence. » MG2 

Une pratique qui a trouvé sa place dans d’autƌes pays :  

« Apƌğs d’autƌes paǇs le foŶt, doŶĐ pouƌƋuoi pas Ŷous, eŶ fait. » AP2 

« Je trouve que les personnes qui partent en Suisse ou en Belgique pour être aidées, je ne trouve 

pas ça digŶe. Qu’uŶ paǇs Đoŵŵe le Ŷôtƌe Ŷ’offƌe pas Đette possiďilitĠ, de les aĐĐoŵpagŶeƌ, oŶ a 

le droit de mourir parmi les siens, chez soi » MG1  

« Mais je peŶse Ƌu’aujouƌd’hui de pouvoiƌ le faiƌe eŶ ĐoŶfƌaternité, de pourvoir le faire non dans 

la clandestinité me paraît être quelque chose de très important pour ma conscience à moi en 

tous cas. » MG1 

« Mais voilà eŶ FƌaŶĐe ça ƌeste iŶteƌdit, Đ’est ĐoŶsidĠƌĠ Đoŵŵe uŶ ŵeuƌtƌe il ŵe seŵďle, et pas 

comme du droit à mourir dignement. » IDE1 

Et dans d’autƌes disĐipliŶes :  

« PaƌĐe Ƌu’oŶ avait un monsieur qui avait fait piquer son chien quelques semaines auparavant 

que sa femme soit malade. […] On abrège la souffrance des animaux mais on ne peut pas 

abréger la souffrance des humains, il y a tout de même un problème. » » IDE2 

Mais des iŶdiĐatioŶs et des ƌğgles d’usages qui questionnent : 

« Est-Đe Ƌue oŶ doit autoƌiseƌ l’euthaŶasie uŶiƋueŵeŶt pouƌ des maladies chroniques très 

invalidantes, qui amènent des souffrances, ou à ce moment-là est Đe Ƌu’oŶ autoƌise l’euthaŶasie 

pour les personnes qui ont des très grosses dépressions. » IDE3 

« IŶƋuiğte oui, ŵais il Ǉ eŶ auƌa je peŶse, ŵalheuƌeuseŵeŶt oŶ vit daŶs uŶe soĐiĠtĠ où Đ’est uŶ 

peu compliqué, et il y aurait quelques abus peut-être. » IDE2 

« Le dƌoit à ŵouƌiƌ digŶeŵeŶt Đ’est le patieŶt Ƌui dĠĐide de sa pƌopƌe sĠdatioŶ doŶĐ là oŶ 

squeeze le projet médical, on squeeze le médecin, on squeeze les responsabilités, on squeeze les 

sǇŵptôŵes … C’est l’aŶaƌĐhie de la ŵoƌt. » IDE1 

« Mais bon voilà quoi, la frontière elle est difficile avec des excès ou une mauvaise 

compréhension de la chose. Est-ce Ƌue oŶ doit autoƌiseƌ l’euthaŶasie uŶiƋueŵeŶt pouƌ des 
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maladies chroniques très invalidantes, qui amènent des souffrances, ou à ce moment-là est ce 

Ƌu’oŶ autoƌise l’euthaŶasie pouƌ les peƌsoŶŶes Ƌui oŶt des tƌğs gƌosses dĠpƌessioŶs. Je Ŷe sais 

pas où est la norme. » IDE3 

« Je peuǆ ĐoŵpƌeŶdƌe Ƌu’uŶ patieŶt le veƌďalise, ça peut ġtƌe uŶ ƌespeĐt des voloŶtĠs de la 

peƌsoŶŶe au ŵġŵe titƌe Ƌue de ƌefuseƌ d’avoiƌ uŶ aĐhaƌŶeŵeŶt thĠƌapeutiƋue, ƌefuseƌ d’ġtƌe 

ƌĠaŶiŵĠ… Mais euh ϵϴ% de la populatioŶ, ils Ŷ’oŶt pas uŶe Đaƌte suƌ euǆ Ƌui dit Ƌu’ils Ŷe veuleŶt 

pas être réanimés, déjà on part de là. » IDE3 

Le ŵotif ƌeligieuǆ est utilisĠ pouƌ seƌǀiƌ d͛aƌguŵeŶt dĠfaǀoƌaďle.  

« Je Ŷ’ai pas de Đulte paƌtiĐulieƌ. N’empêche Ƌu’il Ǉ a des situatioŶs Ƌui Ŷe soŶt pas 

eŶvisageaďles… Ne seƌait-Đe Ƌue se faiƌe aideƌ pouƌ ŵouƌiƌ… ou ĐeƌtaiŶs Đ’Ġtait l’idĠe du 

suiĐide… » IDE3 
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III. Discussion 

 La définition du terme de dignité est complexe et a bien évolué au fil du temps. 

Anciennement cela désignait « la haute foŶĐtioŶ d͛uŶ ƌepƌĠseŶtaŶt de l͛Ġtat ou de l͛Eglise ». 

Aujouƌd͛hui la digŶitĠ ĐoƌƌespoŶd « au ƌespeĐt Ƌue l͛oŶ doit à uŶe peƌsoŶŶe » (6). L͛aŶalǇse 

étymologique du mot « dignitas » dérivant du latin « decere» et du grec « axios » signifiant 

« ce qui est convenable, ce qui vaut, ce qui mérite » (7). 

Le concept de dignité humaine a beaucoup été élaboré au Đouƌs de l͛histoiƌe par les 

philosophes et penseurs notamment pendant les Lumières. Kant considère la dignité comme 

intrinsèque, inaliénable quelque-soit la situation dans laquelle le sujet se trouve car il est 

porteur de la loi morale, qui lui doŶŶe la possiďilitĠ d͛agiƌ ŵoƌaleŵeŶt. Agiƌ ŵoƌaleŵeŶt - 

Đ͛est-à-dire de façon à ce que notre action soit universalisable - consiste à agir 

indépendamment de nos penchants, de nos affects et ce grâce à la volonté et à la raison.  Cette 

ĐapaĐitĠ à agiƌ liďƌeŵeŶt iŶdĠpeŶdaŵŵeŶt de ses affeĐts ĐoŶfğƌe à l͛hoŵŵe uŶe dignité et 

non pas une valeur comme aux Đhoses. Cette digŶitĠ iŶĐoŶditioŶŶelle pouƌ KaŶt foŶde l͛idĠe 

que tout homme est une fin et non pas seulement un moyen, même dans les situations les 

plus difficiles, quelques soient les handicaps ou les difficultés à s͛exprimer.  

Cette conception de la dignité reconnue à tout être humain a été reprise dans le préambule 

de la dĠĐlaƌatioŶ uŶiǀeƌselle des dƌoits de l͛hoŵŵe ;DUDHͿ eŶ ϭϵϰϴ, pour donner suite aux 

horreurs de la recherche nazie qui faisait de tout homme « cobaye » un moyen et pas du tout 

une fin.  « Tous les êtres humains naissent libres et égaux en dignité et en droits. Ils sont doués 

de raison et de conscience et doivent agir les uns envers les autres dans un esprit de 

fraternité » 

Mais la dignité est le plus souvent entendue comme autodétermination et possibilité de 

concevoir par nous-même et pour nous-ŵġŵe Đe Ƌu͛uŶe ǀie digŶe est. Nous pouǀoŶs seloŶ 

uŶe ĐeƌtaiŶe ĐoŶĐeptioŶ de la liďeƌtĠ Ƌui s͛ĠloigŶe de Đelle de KaŶt dĠĐideƌ Ƌue Ŷotƌe ǀie Ŷ͛est 

plus digŶe d͛ġtre vécue. Cette conception de la dignité défendue par les adhérents de 

l͛assoĐiatioŶ pouƌ le dƌoit de ŵouƌiƌ daŶs la digŶitĠ ;ADMDͿ Ŷous ǀieŶt diƌeĐteŵeŶt du monde 

anglo-saxon. Les foŶdeŵeŶts se situeŶt daŶs l͛utilitarisme des Lumières élaborés notamment 

par John Stuart Mill et se retrouvent daŶs tout uŶ ĐouƌaŶt d͛ĠthiƋue ŵiŶiŵaliste. Ce courant 
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stipule Ƌu͛à paƌtiƌ du ŵoŵeŶt où ŵes dĠĐisioŶs Ŷe ŶuiseŶt pas diƌeĐteŵeŶt à autƌui, Ŷul Ŷe 

peut décider à ma place ce qui est bon pour moi. 

Il Ŷ͛Ǉ a doŶĐ pas uŶe ŵais plusieuƌs dĠfiŶitioŶs possiďles pouƌ Đe ĐoŶĐept, et eŶĐoƌe ŵoiŶs de 

définition claire au sujet de l͛idĠe d͛uŶ « mourir dans la dignité ». Cette problématique 

sociétale est à l͛oƌigiŶe de dĠliďĠƌatioŶs et de ĐoŶtƌoǀeƌses parfois houleuses. 

Ce travail, à défaut de pouvoir fournir une définition, détermine les notions qui gravitent 

autour de ce concept.  

 

 Il semble que l’absence de souffrance et le respect des volontés du patient soient les 

deux conditions les plus souvent citées pour tenter de définir une « mort digne » par les 

acteurs du domicile. 

Le faiďle Ŷoŵďƌe de peƌsoŶŶes aǇaŶt paƌtiĐipĠ à l͛Ġtude Ŷ͛a pas peƌŵis de réaliser une analyse 

en sous-gƌoupe.  De Đe fait il Ŷ͛a pas pu ġtƌe possiďle de mettre en évidence de distinction des 

ƌĠpoŶses eŶtƌe des gƌoupes eŶ foŶĐtioŶ de leuƌ plaĐe daŶs l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt, et ainsi une 

analyse plus fine en fonction des pratiques. 

La place de la dignité dans la législation française est relativement récente (7). Elle fait son 

apparition dans le code civil français en 1994 au travers des lois de la bioéthique (8):  

« La loi assure la primauté de la personne, interdit toute atteinte à la dignité de celle-ci et 

garantit le ƌespeĐt de l’ġtƌe huŵaiŶ dğs le ĐoŵŵeŶĐeŵeŶt de sa vie. » Article 16 

Depuis la loi du ϵ JuiŶ ϭϵϵϵ gaƌaŶtissaŶt l͛aĐĐğs auǆ soiŶs palliatifs pouƌ tous, la pƌĠseƌǀatioŶ 

de la dignité du patient fait partie des prérogatives.  

« Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire 

en institution ou à domicile. Ils visent à soulager la douleur, à apaiser la souffrance psychique, à 

sauvegarder la dignité de la personne malade et à soutenir son entourage. » Article 1 

La dernière mise à jour du 2 février 2016, dite Claeys Léonetti, entend elle aussi mieux 

répondre au «mourir dans la dignité» en renforçant ces deux points. Le respect de la volonté 

du patient (directives anticipées, réaffirmation du droit du malade à refuser un traitement) et 

le soulagement de la souffƌaŶĐe ƌĠfƌaĐtaiƌe ;sĠdatioŶ pƌofoŶde et ŵaiŶteŶue jusƋu͛au dĠĐğsͿ. 
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Ces deuǆ pƌiŶĐipes oŶt doŶĐ seƌǀi d͛ossatuƌe pour décrire toutes les notions explorées lors des 

entretiens. 

A. A propos de la souffrance 

On constate à l͛aŶalǇse des verbatim que le mot « douleur » est employé cinquante-

cinq fois, le verbe « souffrir » vingt et le terme « souffrance » vingt-neuf fois. Il s͛agit des 

occurrences les plus fortes et également de la première notion exprimée par les acteurs du 

domicile. CeĐi est le tĠŵoiŶ de l͛atteŶtioŶ poƌtĠe à Đe sǇŵptôŵe. 

SeloŶ la dĠfiŶitioŶ offiĐielle de l͛assoĐiatioŶ iŶteƌŶatioŶale pouƌ l͛Ġtude de la douleuƌ ;IASPͿ : 

« La douleur est une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable associée à une lésion 

tissulaire réelle ou potentielle ou décrite dans ces termes. » 

C. Saunders, actrice fondamentale du développement des soins palliatifs, propose le concept 

de douleur totale. Il est défini comme la somme des composantes physique, psycho-

affective, sociale et spirituelle. Nous privilégions cette approche. 

Deux aspects de la souffrance (physique et psychique) sont cités paƌ l͛eŶseŵďle des aĐteuƌs. 

Son traitement est un des éléments fondateurs des soins palliatifs régis par la loi du 9 juin 

ϭϵϵϵ, loi ŵaƌƋuaŶt l͛appaƌitioŶ des soins palliatifs dans la législation française. L͛importance 

de cette notion est réaffirmée dans toutes les lois successives concernant cette prise en 

charge, en priorisant la lutte contre la souffrance physique. 

« Les soins palliatifs sont des soins actifs et continus pratiqués par une équipe interdisciplinaire 

en institution ou à domicile. Ils visent à soulager la douleur, à apaiser la souffrance psychique, à 

sauvegarder la dignité de la personne malade et à soutenir son entourage. » 

Dans une étude qualitative sur les focus groupes de patients et d͛accompagnants, Yurt et Al. 

mettent (9) en place une grille comportant quatorze items pour définir le bien mourir selon 

les personnes interrogées. A la tête des priorités pour définir le bien mourir se situe la 

nécessité du contrôle de la douleur phǇsiƋue. Si la pƌise eŶ Đhaƌge de l͛aspeĐt spiƌituel et de la 

quête de sens est citée, elle Ŷ͛appaƌait Ƌu͛eŶ neuvième position sur les quatorze items 

retenus. 

Du ĐôtĠ des soigŶaŶts, uŶe eŶƋuġte d͛opiŶioŶ ŵeŶĠe auprès de professionnels exerçant en 

gériatrie, et donc souvent confrontés à la fin de vie, relève que le motif principal pour faire 
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appel aux équipes mobiles de soins palliatifs est l͛obtention d͛aide dans la prise en charge de 

la souffrance physique et psychique (10). 

Patrick et Al, se basant sur une revue de la littérature, proposent six items pour définir la 

qualité de la fin de vie et confortent l͛iŵpoƌtaŶĐe du contrôle de la douleur et des symptômes 

en y accordant un item à part entière et en le citant en première position (11). 

En résumé, l’aďseŶĐe de souffƌaŶĐe est souhaitée en premier lieu par les acteurs du domicile, 

il en va de même pour la législation et daŶs d͛autƌes Ġtudes. 

Concernant la prise en charge de la souffrance :  

 

1. La souffrance physique 

Les molécules antalgiques, en particulier les paliers III, sont largement citées comme 

moyen efficace malgré quelques réserves dans certains cas.  

L͛utilisatioŶ des ŵoƌphiŶiques semble marquer une étape importante dans le degré de la prise 

en charge, justifiée par une progression croissante de la douleur. Malgré une représentation 

négative lié à leurs effets secondaires parfois mal soulagés, ces produits sont plutôt bien 

accueillis.  

La première prise en charge de la douleur par un centre spécialisé remonte à 1967, date de la 

fondation du « SaiŶt Chƌistopheƌ’s hospice » de Londres (12), hôpital pionnier de la prise en 

charge des patients cancéreux sans aucune possibilité thérapeutique curative (en France la 

première unité de soins palliatifs Ŷ͛a ouvert Ƌu͛eŶ ϭϵϴϳ). Cet établissement anglais a fait du 

traitement de la douleur sa priorité et, par conséquent, le personnel a acquis une bonne 

connaissance des antalgiques de palier III et de leur emploi. 

Trois principes y ont été appliqués pour permettre une ďoŶŶe gestioŶ de l͛iŶĐoŶfoƌt :   

- La reconnaissance du fait que certains symptômes non spécifiques à la maladie 

;ĐoŶstipatioŶ, dǇspŶĠe…Ϳ ŶĠĐessiteŶt uŶe thérapeutique spécifique. A ce sujet 

l͛Agence française de sécurité sanitaire des produits de santé (Afssaps) en 2003 

propose un guide de bonnes pratiques des autres thérapeutiques hors antalgiques(13). 
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Les acteurs mettent également en avant des techniques non médicamenteuses afin de 

soulager les personnes, tels que les massages, l͛ĠĐoute mais aussi les techniques de 

manipulations et le matériel médical adapté. Effectivement, cet aspect pratique est 

faǀoƌisĠ paƌ l͛AssuƌaŶĐe Maladie Ƌui pƌeŶd eŶ Đhaƌge la loĐatioŶ à doŵiĐile de ŵatĠƌiel 

médical. Ce matériel fait l͛oďjet d͛uŶe pƌesĐƌiptioŶ paƌ le ŵĠdeĐiŶ tƌaitaŶt et est gérée 

par les prestataires de services en santé. Ces derniers s͛oĐĐupeŶt de la location ou la 

vente de matériel pour le confort de la personne malade ainsi que de l͛iŶstallatioŶ de 

produits et services à domicile pour les traitements, l͛hǇgiğŶe et la toilette 

quotidienne, permettaŶt à la peƌsoŶŶe d͛ġtƌe iŶstallĠe ĐoŶfoƌtaďleŵeŶt daŶs 

différentes postures (14) 

- La douleur ne doit pas uniquement être traitée mais surtout prévenue. L͛usage des 

antalgiques morphiniques Ǉ est iŵpoƌtaŶt, dĠŵoŶtƌaŶt l͛aďseŶĐe de phĠŶoŵğŶe 

d͛addiĐtioŶ de type toxicomanie mais bien une augmentation des besoins liée à la 

progression des maladies. L͛usage des antalgiques de façon systématique permet, 

finalement, un usage de doses moins fortes.  

- La douleuƌ Ŷ͛a pas uŶiƋueŵeŶt uŶe diŵeŶsioŶ phǇsiƋue : la détresse morale est prise 

en charge essentiellement par la mise en place une relation entre le malade et le 

personnel soignant mais aussi, et surtout, entre le malade et sa famille qui est invitée 

à entourer et vivre cette expérience avec lui. La souffrance psychique et spirituelle est 

donc bien prise en compte, nous y reviendrons plus tard. 

Le traitement des douleurs par les traitements spécifiques tels que la chimiothérapie ou la 

radiothérapie est peu évoquée par les acteurs lors des entretiens. 

Dans le cadre de la fin de vie, le principe du double effet voit son apparition. Il est très peu 

évoqué par les soignants, voir incompris pour certain. Il existe pourtant depuis la loi du 22 avril 

2005, dite loi Leonetti et est défini comme tel : 

« Si le médecin constate qu'il ne peut soulager la souffrance d'une personne, en phase avancée 

ou terminale d'une affection grave et incurable, quelle qu'en soit la cause, qu'en lui appliquant 

un traitement qui peut avoir pour effet secondaire d'abréger sa vie, il doit en informer le malade, 

sans préjudice des dispositions du quatrième alinéa de l'article L. 1111-2, la personne de 

confiance visée à l'article L. 1111-6, la famille ou, à défaut, un des proches. La procédure suivie 

est inscrite dans le dossier médical. » 
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La lutte contre la douleur et, donc, le confort du patient, prévaut désormais sur son espérance 

de vie dans le contexte des maladies incurables à un stade avancé. 

En réponse au traitement des souffrances réfractaires, la possibilité d’uŶe sĠdatioŶ pƌofoŶde 

et continue ŵaiŶteŶue jusƋu’au dĠĐğs est introduite lors de la révision de la loi Léonetti le 2 

février ϮϬϭϲ à l͛aƌtiĐle ϯ, dĠfiŶie comme telle :  

« Une sédation profonde et continue provoquant une altération de la conscience maintenue 

jusƋu’au décès, assoĐiĠe à uŶe aŶalgĠsie et à l’aƌƌġt de l’eŶseŵďle des tƌaiteŵeŶts de maintien 

en vie. » 

La sĠdatioŶ est ŵise eŶ œuǀƌe daŶs les Đas suiǀaŶts : 

1. « LoƌsƋue le patieŶt atteiŶt d’uŶe affeĐtioŶ gƌave et iŶĐuƌaďle et doŶt le pƌoŶostiĐ vital 

est engagé à court terme présente une souffrance réfractaire aux traitements. » 

2.  « LoƌsƋue la dĠĐisioŶ du patieŶt d’uŶe affeĐtioŶ gƌave et iŶĐuƌaďle d’aƌƌġteƌ uŶ 

tƌaiteŵeŶt eŶgage soŶ pƌoŶostiĐ vital à Đouƌt teƌŵe et est susĐeptiďle d’eŶtƌaiŶeƌ uŶe 

souffrance insupportable. » 

Les ĐoŶditioŶs de ŵise eŶ œuǀƌe de la sĠdatioŶ soŶt définies ici : 

« À la demande du patient, la sédation profonde et continue peut-être ŵise eŶ œuvƌe à soŶ 

doŵiĐile, daŶs uŶ ĠtaďlisseŵeŶt de saŶtĠ… »  

Si la sédation est bien identifiée comme une technique de soulagement, son efficacité est mise 

en doute, son lien avec la précipitation du décès évoquée. Une méconnaissance de la loi est 

admise par les acteurs du domicile, qui reconnaissent se reposer sur les équipes spécialisées 

daŶs les situatioŶs dĠliĐates afiŶ de s͛assuƌeƌ Ƌue l͛iŶdiĐatioŶ et la ŵise eŶ œuǀƌe soient 

correctes. 

La confusion avec une sédation à but terminal, voir euthanasiante, est faite par certains 

soignants lors des entretiens. Le terme de « sédation terminale » est employé à plusieurs 

reprises comme une finalité, plutôt décrite en terme euthanasique, puisqu͛associé à la volonté 

de précipiter le décès du patient. Ce malentendu Ŷ͛est pas spĠĐifiƋue auǆ acteurs interrogés. 

Le centre national des soins palliatifs et de la fin de vie (CNSPFV) constate également une 

confusion persistante entre la sĠdatioŶ pƌofoŶde et ŵaiŶteŶue jusƋu͛au dĠĐğs et 

l͛euthaŶasie. Elle pƌopose tƌois pistes pouƌ l͛eǆpliƋueƌ (15) :  
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- Les patients ne font pas de différences entres les termes utilisés tels que le suicide 

assisté/l͛euthanasie/la sĠdatioŶ et pƌĠfğƌeŶt s͛eǆpƌiŵeƌ eŶ disaŶt « je ne veux plus 

souffrir » ou « je veux dormir » ce qui suscite chez les soignants des interrogations sur 

les volontés réelles des patients. 

- Le terme « jusƋu’au dĠĐğs » est perçu pas les soignants comme la « ŵaƌƋue d͛uŶe 

médecine trop active en fin de vie », en particulier lorsque la sédation est entreprise 

aloƌs Ƌue la fiŶ de ǀie Ŷ͛est pas ĐeƌtaiŶe. 

- Les notions de « symptômes réfractaires » et « proximité du décès » Ŷe foŶt pas l͛oďjet 

de définitions consensuelles, ainsi des interprétations sont possibles et des 

interrogations existent sur la mise en pratique de cette sédation.  

UŶ guide de ďoŶŶe pƌatiƋue ŵĠdiĐal ƌelatif à la sĠdatioŶ pƌofoŶde et ŵaiŶteŶue jusƋu͛au 

décès a été rédigé par la Haute Autorité de Santé (HAS) en mars 2018 (16) afiŶ d͛eŶ faĐiliteƌ la 

mise en œuǀƌe. Le CNSPFV fait la ƌeŵaƌƋue Ƌue les ĐoŶditioŶs de ŵise eŶ œuǀƌe très strictes, 

eŶ paƌtiĐulieƌ l͛appel sǇstĠŵatiƋue d͛uŶe ĠƋuipe spĠĐialisĠe en soins palliatifs, ont tendance 

à eŶ ƌestƌeiŶdƌe le Đhaŵp d͛aĐtioŶ.   

En résumé, la mise en application de la sédation profoŶde et ŵaiŶteŶue jusƋu͛au dĠĐğs est 

délicate pour les soignants et expliquée par le CNSPFV en sept paradoxes par leur présentation 

synthétique (15) :  

- Aloƌs Ƌue l͛aŵďitioŶ de la loi Ġtait de faĐiliteƌ l͛aĐĐès des patients à une sédation en fin 

de ǀie, il seŵďle Ƌu͛elle ait plutôt eu un effet inverse en introduisant le terme de 

sĠdatioŶ pƌofoŶde et ĐoŶtiŶue jusƋu͛au dĠĐğs (spcjd). En effet, celui-ci est compris de 

façon diverse par les uns et les autres, au plan à la fois pratique et conceptuel. 

- Alors que la loi différencie la Spcjd de l͛euthaŶasie, de fait, suƌ le teƌƌaiŶ, diǀeƌs 

symptômes montrent que nombreux sont ceux qui font la différence entre les deux 

pratiques et considèrent la spcjd comme un flirt avec le faire mourir. 

- La loi a ĐoŶfiĠ la ŵise eŶ œuǀƌe de la spcjd aux experts en soins palliatifs. Or un certain 

noŵďƌe d͛eŶtƌe sont réservés vis-à-ǀis de Đette pƌatiƋue, estiŵaŶt Ƌu͛elle Ŷ͛est pas 

conforme à l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt Ƌu͛ils souhaiteŶt appoƌteƌ auǆ patients en fin de vie. 

- En règle générale, le médecin propose un traitement que le patient peut accepter ou 

refuser. En donnant au patient le dƌoit de deŵaŶdeƌ l͛aĐĐğs à la spĐjd, la loi faǀoƌise 

une certaine confusion des rôles au sein de la relation médecin-malade. Le médecin se 
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seŶt aǀoiƌ la ŵaiŶ foƌĐĠe, Đe Ƌu͛il Ŷ͛aiŵe pas, d͛autaŶt plus Ƌu͛il s͛agit d͛uŶe pƌatiƋue 

éthiquement sensible. 

- Il Ǉ a uŶ ƌisƋue d͛iŶĐoŵpatiďilitĠ des temporalités entre le temps du malade en fin de 

vie qui demande à avoir un accès à une spcjd et la lourdeur de la procédure que le 

ŵĠdeĐiŶ doit suiǀƌe pouƌ la ŵettƌe eŶ œuǀƌe s͛il ǀeut ƌespeĐter les recommandations. 

- La loi précise que la spcjd doit pouvoir être accessible à tout un chacun, y compris ceux 

qui veulent mourir chez euǆ, à doŵiĐile. Mais ƌieŶ Ŷ͛a ĠtĠ fait pouƌ doŶŶeƌ auǆ 

médecins généraliste les moyens que ce droit devienne effectif en ville : médicaments 

non disponible, insuffisance de moyens logistiques, organisationnels et humains. 

- Pour toutes ces raisons, alors que la loi a eu pouƌ iŶteŶtioŶ de faǀoƌiseƌ l͛aĐĐğs pouƌ 

tous à des soins et à un accompagnement de qualité eŶ fiŶ de ǀie, des iŶĠgalitĠs d͛aĐĐğs 

persistent sur le terrain, voire se creusent, en fonction des situations et des 

spécialités » 

Les prescriptions anticipées personnalisées :  

Si la lateŶĐe eŶtƌe l͛appaƌitioŶ des sǇŵptôŵes et leuƌ soulageŵeŶt est uŶe ĐƌaiŶte, ce délai 

peut ġtƌe ƌaĐĐouƌĐi paƌ l͛eǆisteŶĐe de pƌesĐƌiptioŶs aŶtiĐipĠes personnalisées. Les infirmiers 

peuvent les appliquer sans attendre le passage du médecin si celles-ci rentrent dans le cadre 

défini par la prescription. Ce dispositif existe depuis la circulaire du 30 avril 2002 (17), il Ŷ͛a 

pas ĠtĠ ĠǀoƋuĠ spoŶtaŶĠŵeŶt paƌ les aĐteuƌs aloƌs Ƌu͛il Ǉ aǀait des iŶfiƌŵieƌs et que leur 

première préoccupation était le soulagement de la souffrance. 

Il est défini comme tel :  

« Les protocoles de prise en charge de la douleur constituent des outils dont doivent se doter les 

ĠtaďlisseŵeŶts de saŶtĠ daŶs le Đadƌe de l’aŵĠlioƌatioŶ de la pƌise eŶ Đhaƌge de la douleuƌ. Ils 

peƌŵetteŶt ŶotaŵŵeŶt auǆ iŶfiƌŵieƌs d’iŶteƌveŶiƌ saŶs dĠlai, de peƌsoŶŶaliseƌ la pƌesĐƌiptioŶ et 

d’utiliser des procédures reconnues pour leur efficacité. Ils sont considérés comme des 

prescriptions anticipées ou des conduites à tenir. »  
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2. La souffrance morale 

 L͛apaiseŵeŶt de la souffƌaŶĐe ŵoƌale prend différentes appellations dans les 

entretiens : aďseŶĐe d͛aŶgoisse, absence de peur, antalgique psychique, quiétude, absence de 

soucis, tranquillité.  

Les moyens utilisés pour atteindre cet objectif passent parfois par les molécules anxiolytiques 

citées par certains médecins et infirmiers. L͛eŶseŵďle des ĐatĠgoƌies s͛aĐĐoƌdeŶt à dire que 

cet objectif est atteignable en donnant du temps. Ce temps de présence permet de donner 

des explications au sujet de la maladie, des traitements, ou des symptômes. Cela permet aussi 

de ƌoŵpƌe l͛isolement, de « faire de l’huŵaiŶ » 

Les molécules anxiolytiques utilisées sont principalement les benzodiazépines ;Midazolaŵ…Ϳ  

Le moyen mis en place par les acteurs semble être en premier lieu le temps consacré à 

l͛ĠĐoute, l͛ĠĐhaŶge et de percevoir les attentes des patients. Cependant, cet accompagnement 

est perçu comme chronophage et énergivore. 

Si l͛aŶŶoŶĐe des ŵaladies gƌaǀes dispose d͛uŶ dispositif spĠĐifiƋue eŶ Ƌuatƌe teŵps et fait 

l'oďjet eŶ ŵĠdeĐiŶe d͛uŶe ĐoŶsultatioŶ spĠĐifiƋue, il Ŷe seŵďle pas être mis en application 

tout le temps. L͛AssuƌaŶĐe Maladie pƌopose uŶe rémunération spécifique de soixante euros 

pour les médecins généralistes qui proposent des « visites longues » à domicile auprès des 

personnes en situation de maladie neurodégénérative ou de soins palliatifs. Mais cette aide 

est cependant limitée à trois visites par an et Ŷ͛a ĠtĠ mise en place que très récemment (1er 

février 2019) (18). Ce dispositif semble donc un petit peu limité (19). Les infirmiers évoquent 

des passages pluriquotidiens chez les patients cependant, le remboursement est lui aussi 

limité à trois passages par jour et les infirmiers ne sont souvent pas rémunérés pour la totalité 

de leurs actes, Đe ĐoŶstat ĠtaŶt paƌtagĠ paƌ l͛IGAS eŶ ϮϬϭϲ. Les soignants déclarent cependant 

ne pas prêter attention à ce problème dans ce type de prise en charge.  

Le bien être corporel, ou, exprimé comme certains (IDE2), la dignité corporelle, passe donc 

par les efforts fait pouƌ diŵiŶueƌ l͛iŵpaĐt phǇsiƋue de la ŵaladie et aussi par les petits plaisirs 

tels Ƌue l͛aliŵeŶtatioŶ (IDE2 et 3) 

Comme précédemment expliqué, la place des soignants ne le limite pas à une réponse 

à la souffrance morale. Leur accompagnement dans la gestion des autres dimensions de la 
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souffrance et dans la garantie du respect des volontés du patient est également prépondérant. 

Cependant il s͛agit de la plaĐe Ƌue les professionnels interrogés ont privilégié pour décrire leur 

plaĐe daŶs l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt, Đ͛est pouƌƋuoi Ŷous alloŶs détailler leur rôle dans ce chapitre.  

L͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt des patieŶts eŶ fiŶ de ǀie à doŵiĐile est ƌeĐoŶŶu Đoŵŵe deŵaŶdaŶt du 

temps, de la disponibilité et parfois un investissement personnel intense, constat identique 

relevé par les acteurs interrogés (20). Le seŶtiŵeŶt d͛Ġpuisement des soignants est marqué 

loƌsƋu͛ils ƌesseŶteŶt Ƌu͛ils soŶt auǆ liŵites de leuƌ ƌĠpoŶse thĠƌapeutiƋue et dĠĐisioŶŶelle. 

Constat partagé par Léger I, Rivoire B lors de leur recherche autour des causes possibles 

d͛ĠpuiseŵeŶt pƌofessioŶŶel des iŶteƌŶes (21). Les EMSP sont des équipes pluri disciplinaires 

dont la collaboration avec l͛ĠƋuipe soigŶaŶte à la pƌise eŶ Đhaƌge diŵiŶue sa louƌdeuƌ (20) : 

- Les échanges : 

Un grand nombre de sentiments négatifs sont exprimés par les soignants : solitude, 

impuissance, charge mentale, calvaire, culpabilité, frustration, inquiétude. Constat 

partagé par Lemercier, Decoster et Hérault (22) (23) (24). Si des groupes de paroles, type 

BaliŶt, ou des pƌises eŶ Đhaƌge d͛aǀaŶtage ďasĠes suƌ la pluƌidisĐipliŶaƌitĠ se ŵetteŶt eŶ 

plaĐe, il Ŷ͛eǆiste eŶ ƌeǀaŶĐhe auĐuŶe dispositioŶ lĠgale Ƌui eŶǀisage d͛aŵĠlioƌeƌ la pƌise 

en chaƌge des seŶtiŵeŶts des soigŶaŶts daŶs Đe tǇpe d͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt. L͛appoƌt de Đet 

acteur extérieur, l͛EMSP, au cercle soignant habituel est reconnu comme aidant (25) 

- L͛aide à la dĠĐisioŶ :  

Le fait d͛aǀoiƌ uŶe ƌĠpoŶse ƌapide auǆ iŶteƌƌogatioŶs ƌĠduisait les seŶtiŵeŶts d͛iŵpuissaŶĐe 

et d͛iŶƋuiĠtude des aidaŶts. L͛eǆisteŶĐe d͛EMSP seŵďle aideƌ les soigŶaŶts, en partageant les 

prises de décisions médicales ou en échangeant sur les conduites à tenir. 

- L͛appoƌt des ĐoŶŶaissaŶĐes :  

Informer les acteurs du domicile sur le plan de la thérapeutique et sur la loi pour guider la 

prise en charge. Les soignants ayant une perception faible de leurs connaissances médicales 

ou une moindre habitude de la prise en charge des décès et diagnostic grave sont plus souvent 

associés à un plus fort épuisement professionnel.  
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3. La souffrance spirituelle 

Désignée également par la quête de sens et l͛aspeĐt ƌeligieuǆ daŶs l͛appƌoĐhe de la 

mort, elle Ŷ͛est que très peu évoquée par les acteurs du domicile. Pourtant elle est souvent 

présente dans la littérature et différents travaux.  

Une des explications possibles vient du fait que les entretiens ont concerné des proches 

aidants et professionnels de santé et non des patients. Cette constatation correspond au 

travail de Yurk and al où « le soutien spirituel et religieux » et « l’ĠvaluatioŶ de la spiƌitualitĠ 

et du sens » étaient en moyenne trois fois moins prioritaire pour les aidants que pour les 

patients interrogés.  

Une autre raison vient peut-ġtƌe du Đhoiǆ loƌs des eŶtƌetieŶs d͛eŶ atteŶdƌe l͛ĠǀoĐatioŶ pouƌ 

eŶsuite l͛appƌofoŶdiƌ au lieu d͛Ǉ ĐoŶsaĐƌeƌ uŶe question spécifique. Ce choix diminue de fait 

les ĐhaŶĐes d͛appoƌts de ŶotioŶs à ce sujet dans la conversation.  

BieŶ Ƌu͛iŶitialeŵeŶt Ŷe faisaŶt pas paƌtie à pƌopƌeŵeŶt paƌleƌ du sujet de la mort dans la 

dignité, certains professionnels de santé citent la phase de deuil comme faisant partie de la 

ĐoŶtiŶuitĠ de l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt, Đeƌtes ŶoŶ plus du dĠfuŶt ŵais des peƌsoŶŶes Ƌui l͛oŶt 

entouré.  

 

4. La souffrance sociale 

La maladie entraine une dégradation du corps. Cette dernière intervient daŶs l͛aspeĐt 

phǇsiƋue paƌ la peƌte de foŶĐtioŶ d͛uŶ oƌgaŶe ou d͛uŶ ŵeŵďƌe, les odeurs, les plaies. La 

dégradation corporelle provoque également une modification des aspects relationnels par 

l͛eǆĐlusioŶ du ŵilieu pƌofessioŶŶel et du ƌeste de la soĐiĠtĠ, de la déstructuration de la famille. 

 

Le corps qui change est un sujet de préoccupation important pour les acteurs interrogés. 

L͛eǆisteŶĐe de plaies, de ŵauǀaises odeuƌs, de dĠpeŶdaŶĐe pouƌ des gestes iŶtiŵes entraine 

une répulsion de l͛eŶtouƌage ǀis à ǀis du patient et iŶǀeƌseŵeŶt le patieŶt s͛isole 

spontanément pouƌ Ŷe pas aǀoiƌ à ǀiǀƌe Đe Ƌu͛il peƌçoit du ǀĠĐu de ses pƌoĐhes. Ce constat est 

partagé par les soignants qui mettent en place des stratégies afin de lutter contre les odeurs, 
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et s͛effoƌĐe d͛haďilleƌ le patieŶt d͛une tenue vestimentaire adaptée. Les soins esthétiques, les 

massages sont le plus souvent assurés par des bénévoles. A ce propos, depuis le 2 avril 2019, 

les prothèses et accessoires capillaires sont désormais remboursés paƌ l͛AssuƌaŶĐe Maladie, 

avec un plafond de 350 euros par an ; une disposition qui va dans le sens des souhaits des 

acteurs (26). 

L͛iŵage d͛uŶ Đoƌps dĠgƌadĠ Ƌue l͛oŶ pouƌƌait ƌeŶǀoǇeƌ à l͛autƌe est décrite comme un sujet 

de dévalorisation. L͛eǆeŵple le plus ŵaƌƋuaŶt daŶs les eŶtƌetieŶs est Đelui de Đe patieŶt Ƌui 

Đhoisit daŶs uŶ pƌeŵieƌ teŵps de s͛eǆĐluƌe de la ǀie soĐiale du ǀillage où il Ġtait tƌğs iŵpliƋuĠ 

pour ne pas avoir à montrer « sa déchéance ».  

La peƌte de l’autoŶoŵie physique est considéré comme une atteinte à la dignité pour la 

majorité des acteurs. Le besoin d͛aide pouƌ les aĐtes ĐouƌaŶts de la vie tels que la toilette, 

l͛haďillage, le ƌepas ou bien la marche est vécu par les patients comme une source de 

souffrance. La peƌte d͛autonomie est considérée Đoŵŵe uŶ haŶdiĐap et Đ͛est pouƌ Đela Ƌue la 

Maison Départementale des Personnes Handicapés (MDPH) peut fournir des Prestations de 

Compensation du Handicap (PCH) pouvant financer le matériel, les travaux pour 

l͛aŵĠŶageŵeŶt du doŵiĐile et des aides humaines.  

Le FoŶd NatioŶal d͛AĐtioŶ SaŶitaiƌe et SoĐial ;FNASSͿ est un dispositif de la Caisse Primaire qui 

permet également de financer la présence de garde malade ou de petit matériel (27). Soumis 

entre autres aux conditions de revenu et limité à 3600 euros par an. 

L͛aide peƌsoŶŶalisĠ d͛autonomie (APA) peut également être proposée aux personnes de plus 

de 65 ans en fonction de leur revenu et de leur niveau d͛autoŶoŵie (28). 

L͛eǆisteŶĐe de Đes aides financières est en grande majorité inconnue des acteurs du domicile. 

Le Plan Cancer 2015-ϮϬϭϴ pƌopose daŶs l͛oďjeĐtif ŶuŵĠƌo ϳ.ϴ de peƌŵettƌe ĠgaleŵeŶt 

l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt des eŶfaŶts paƌ des dispositifs de gaƌde loƌsƋue les paƌeŶts doiǀeŶt se 

rendre à des rendez-vous médicaux (29). Cette mesure a été évoquée lors des entretiens mais 

Ŷ͛a pas ĠtĠ aĐĐueilli aǀeĐ iŶtĠƌġt.  

Par leur lieŶ aǀeĐ l͛hôpital ŵais aussi aǀeĐ les ƌĠseauǆ de ďĠŶĠǀoles, les EMSP 

peƌŵetteŶt d͛allĠgeƌ le tƌaǀail de ĐooƌdiŶatioŶ au doŵiĐile. Cette aide est prise en compte et 

souligné dans le Plan Soins Palliatifs 2015-2018 où un défaut de prise en charge avait été 
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constaté lors du Plan précédent, et y consacre un axe tout entier dédié au soutien à son 

développement au domicile (30). 

L’aĐĐoŵpagŶeŵeŶt par les proches  

En parallèle des soignants dont leur rôle est préférentiellement décrit dans le contrôle 

de la souffrance morale, la pƌĠseŶĐe des pƌoĐhes Ŷe se liŵite pas à la ƌĠpoŶse suƌ l͛aspeĐt 

social de la souffrance. Du fait des liens sociaux existant entre les individus et du type de 

réponse imaginé par le législateur, il s͛agit du Đhapitƌe le plus ĐohĠƌeŶt pour en détailler leur 

place. 

Patrick and al. consacrent également un item entier au temps passé en famille (11) pour 

tenter de définir le bien mourir.  

Dès la loi du 9 Juin 1999, il est prévu que les personnes puissent accompagner leurs proches 

pendant une durée maximale de six mois, à temps complet ou partiel grâce au « congé 

accompagnement ». Cependant, Đe ĐoŶgĠ Ŷ͛est pas ƌĠmunĠƌĠ paƌ l͛eŵploǇeuƌ et l͛AssuƌaŶĐe 

Maladie ne prend en Đhaƌge Ƌue Ϯϭ jouƌs au titƌe de l͛alloĐatioŶ journalière 

d͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt (31). Si l͛eǆisteŶĐe de Đette ŵesuƌe est gloďaleŵeŶt saluĠe par les aidants, 

le manque de communication à son sujet ainsi que ces nombreuses limites sont signalés. La 

peƌte fiŶaŶĐiğƌe, l͛arrêt de Đette ŵesuƌe eŶ Đas d͛hospitalisatioŶ et l͛iŵpossiďilitĠ de sa ŵise 

en place pour les professions libérales sont dénoncés. UŶ aĐĐoŵpagŶeŵeŶt à l͛iŶitiatiǀe de 

l͛eŵploǇeuƌ a ĠtĠ ƌĠĐlaŵĠ par les aidants encore actifs mais il Ŷ͛eǆiste pas d͛autƌe dispositioŶ 

légale autre que ce congé, mis à paƌt si l͛eŵploǇeuƌ a sousĐƌit à uŶ ĐoŶtƌat de pƌĠǀoǇaŶĐe 

pƌiǀĠ Ƌui Ŷe dĠpeŶd pas d͛uŶe volonté politique publique particulière.  

Afin de permettre un meilleur accompagnement des patients hors des structures de soins, la 

loi prévoit, depuis 1999 la création d’assoĐiatioŶ de bénévoles. Le Lot et Garonne est doté de 

4 associations en rapport avec la fin de vie. Elles ont pour mission de fournir une écoute et 

une présence aux patients et à leur famille, sans pour autant se substituer à la famille et sans 

dispenser de gestes médicaux. Les acteurs sollicités ne semblent pas connaitre l͛eǆisteŶĐe de 

tels ƌĠseauǆ et Ŷ͛en profitent pas.  
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B. A propos du respect de la volonté 

Le respect des choix du patient est une autre condition phare pour une vie digne pour 

l͛eŶseŵďle des aĐĐoŵpagŶaŶts iŶteƌƌogĠs. Le terme « choix » est utilisé trente-trois fois. Les 

autres termes utilisés étaient « respect de la volonté », soit « qui était souhaité ». Cet objectif 

est partagé par le législateur qui met en place un grand nombre de mesures à cet effet, que 

nous allons détailler plus tard dans ce chapitre. 

Cette volonté de respecter les décisions des patients revient à respecter leur autonomie, Đ͛est-

à-dire reconnaitre aux individus leur capacité à faire des choix par eux même. C͛est daŶs 

l͛élaboration de ces décisions Ƌue l͛oŶ ǀoit se Đoŵpaƌeƌ de Ŷouǀeau les modèles de Mill et de 

Kant (32). 

L͛aŶglo-saǆoŶ dĠfeŶd la thğse seloŶ laƋuelle la dĠĐisioŶ de l͛iŶdiǀidu doit ġtƌe absolument 

respectée, Ƌu͛elle seŵďle ƌaisoŶŶaďle ou ŶoŶ aux yeux des autres, avec pour seule limite le 

fait Ƌu͛elle Ŷe Ŷuise pas à autrui. L͛iŶdiǀidu est le seul Đapaďle de dĠteƌŵiŶeƌ Đe Ƌui est ďoŶ 

pour lui et cela le place donc comme indépendant par rapport aux autres, même à ceux qui 

lui prodiguent des soins. Il s͛agit ici de faire le choix de ses propres désirs, sans tenir compte 

du fait Ƌu͛ils peuǀeŶt ġtƌe ŵultiples, ĐoŶfus ou ĐoŶtƌadiĐtoiƌes (33). 

D͛uŶ autƌe ĐôtĠ, la théorie de E. Kant détermine que chaque homme est digne car il est doté 

d͛uŶe loi ŵoƌale. Cette deƌŶiğƌe lui donne la capacité de prendre une décision reconnue par 

tous comme un bien universel, grâce à la raison. Pouƌ ġtƌe autoŶoŵe il faut s͛affƌaŶĐhiƌ des 

«tutelles » imposées par les autres, mais aussi imposées par soi-même à travers ses propres 

penchants. Il s͛agit ici de faire un choix eŶ ĐoŶfoƌŵitĠ aǀeĐ l͛aĐte ŵoƌal, soit sans tenir compte 

des désirs et du fait que nous ne sommes pas des êtres totalement rationnels (34).  

Si les acteurs du domicile ont tendance à opposer les modèles, les outils fournis par le 

lĠgislateuƌ seŵďleŶt ĐoŶçus pouƌ alteƌŶeƌ eŶtƌe les dĠfiŶitioŶs de l͛autoŶoŵie pƌoposĠes par 

les deux philosophes. 

1. Le dƌoit à l’iŶfoƌŵatioŶ et le pƌiŶĐipe d’autoŶoŵie  

La loi Kouchner du 4 mars 2002, renforce cette autonomie en la rendant contraignante pour 

le médecin :  
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« Art. L. 1111-4. - Toute personne prend, avec le professionnel de santé et compte tenu des 

informations et des préconisations qu'il lui fournit, les décisions concernant sa santé. 

Le médecin doit respecter la volonté de la personne après l'avoir informée des conséquences de 

ses choix. Si la volonté de la personne de refuser ou d'interrompre un traitement met sa vie en 

danger, le médecin doit tout mettre en œuvƌe pour la convaincre d'accepter les soins 

indispensables. 

Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué sans le consentement libre et 

éclairé de la personne et ce consentement peut être retiré à tout moment. » 

La loi du 22 avril 2005 réaffirme ce droit :  

« Art. L. 1111-10. - Lorsqu'une personne, en phase avancée ou terminale d'une affection grave 

et incurable, quelle qu'en soit la cause, décide de limiter ou d'arrêter tout traitement, le médecin 

respecte sa volonté après l'avoir informée des conséquences de son choix. La décision du malade 

est inscrite dans son dossier médical. » 

Les accompagnants ont effectivement ŵis uŶ poiŶt d͛hoŶŶeuƌ à respecter les choix des 

patients eŶ paƌtiĐulieƌs daŶs les dĠĐisioŶs d͛aďsteŶtioŶ des tƌaiteŵeŶts. 

La personne de confiance et la personne à prévenir :  

La réglementation hospitalière demande au patient de désigner une personne dite « à 

prévenir » en cas de dégradation de son état. Elle Ŷ͛a pas aĐĐğs auǆ iŶfoƌŵatioŶs ŵĠdiĐales et 

Ŷ͛a pas sa plaĐe daŶs les dĠĐisioŶs thĠƌapeutiƋues. Elle Ŷ͛est dĠfiŶie ĐlaiƌeŵeŶt paƌ auĐuŶ 

texte de loi.  

En revanche la « personne de confiance » est clairement définie par la loi Kouchner :  

« Art. L. 1111-6. - Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut 

être un parent, un proche ou le médecin traitant, et qui sera consultée au cas où elle-même 

serait hors d'état d'exprimer sa volonté et de recevoir l'information nécessaire à cette fin. Cette 

désignation est faite par écrit. Elle est révocable à tout moment. Si le malade le souhaite, la 

personne de confiance l'accompagne dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux 

afin de l'aider dans ses décisions. » 

Cette peƌsoŶŶe peut doŶĐ ġtƌe ĐoŶsultĠe si le patieŶt Ŷ͛est plus eŶ ŵesuƌe d͛eǆpƌiŵeƌ ses 

ǀoloŶtĠs et Ƌu͛il Ŷ͛a pas fait ĐoŶŶaitƌe ses diƌeĐtiǀes aŶtiĐipĠes. Elle a doŶĐ aĐĐğs auǆ 
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iŶfoƌŵatioŶs ŵĠdiĐales ŶĠĐessaiƌes, saŶs aĐĐğs à l͛iŶtĠgƌalitĠ du dossieƌ ŵĠdiĐal. Les soignants 

soŶt daŶs l͛oďligatioŶ de sigŶaleƌ aupƌğs du patieŶt la possiďilitĠ de désigner une personne de 

confiance. 

DaŶs les eŶtƌetieŶs, la ĐoŶfusioŶ est ĐoŶstaŶte. C͛est ĠgaleŵeŶt le Đas daŶs la pƌatiƋue : Ƌu͛il 

s͛agisse de la peƌsoŶŶe de ĐoŶfiaŶĐe ou de la peƌsoŶŶe à pƌĠǀeŶiƌ, les patieŶts dĠsigŶeŶt 

souǀeŶt la ŵġŵe peƌsoŶŶe. L͛aĐĐent sur la distinction stricte entre les deux Ŷ͛a peut-être pas 

lieuǆ d͛ġtƌe. 

 

2. L’ĠĐoute du patieŶt 

Dans la démarche palliative, une attention particulière est portée au sujet de l͛ĠĐoute du 

patient et de ces proches. C͛est uŶe ĐoŶditioŶ nécessaire déjà évoquée afin de soulager les 

différents aspects de la souffrance, et également pour entendre ces choix. 

La ƌelatioŶ de soiŶ doit doŶĐ se ĐoŶstƌuiƌe autouƌ d͛uŶe ĠĐoute aĐtiǀe, peƌŵettaŶt au patieŶt 

de s͛eǆpƌiŵeƌ saŶs la ĐƌaiŶte du jugeŵeŶt de ses convictions et avec la garantie Ƌu͛il seƌa 

entendu et respecté. 

C͛est doŶĐ uŶe attitude au ĐeŶtƌe du « mourir dans la dignité » et décrite comme la clef de 

voûte de l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt (35) (36). 

Les acteurs interrogés ont à leur tour insisté sur l͛iŵpoƌtaŶĐe a leurs yeux de prendre le temps 

d͛ĠĐouteƌ le patieŶt. AfiŶ de ƌĠpoŶdƌe à leuƌs iŶteƌƌogatioŶs et s͛assuƌeƌ d͛agiƌ daŶs le ƌespeĐt 

de leur volonté. 

La réflexion autour du respect de la volonté du patient et de sa place ainsi que ses 

accompagnants dans le proĐessus dĠĐisioŶŶel fait l͛oďjet d͛uŶe ĐoŶstaŶte ƌeŵise eŶ ƋuestioŶ 

comme en témoigne les débats lors des Etats Généraux de la Bioéthique 2018 (37) au travers 

des interrogations suivantes :  

« La volonté du patient est-elle respectée? Comment vérifier que celle-Đi s’eǆpƌiŵe 

vĠƌitaďleŵeŶt liďƌeŵeŶt et Ƌu’elle Ŷ’a pas vaƌiĠ au fil du teŵps et des ĐiƌĐoŶstaŶĐes ?  

Comment mieux définir la place du patient, des proches, de la famille, des soignants dans les 

processus décisionnels ? » 
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Les professionnels de santé occupent un rôle important dans la prise en charge de la 

fin de vie. Il va de soi que pour assurer correctement leur mission il faut leur fournir les outils 

nécessaires via une formation adéquate. 

Le ĐoŶstat d͛uŶe ŵĠĐoŶŶaissaŶĐe de la loi est paƌtagĠ paƌ tous : autant les personnes 

interrogées que dans la recherche bibliographique, et par les sociétés savantes (CCNE, SFAR, 

SFAP, IGAS). Tous citent comme premier objectif celui de diffuser les informations relatives à 

la lĠgislatioŶ afiŶ d͛eŶ peƌŵettƌe uŶe ŵeilleuƌe appliĐatioŶ. C͛est uŶe Ġtape ŶĠĐessaiƌe aǀaŶt 

d͛eŶ iŵagiŶeƌ uŶe ŵodifiĐatioŶ. 

Pourtant la formation des professionnels de santé, les plus à même de diffuser ces 

informations à leurs patients par la suite, est une obligation légale depuis le 9 juin 1999 et la 

loi gaƌaŶtissaŶt l͛aĐĐğs auǆ soiŶs palliatifs pouƌ tous :  

« Les centres hospitaliers et universitaires assurent, à cet égard, la formation initiale et continue 

des professionnels de santé et diffusent, en liaison avec les autres établissements de santé 

publics ou privés participant au service public hospitalier, les connaissances acquises, y compris 

aux équipes soignantes, en vue de permettre la réalisation de ces objectifs en ville comme dans 

les établissements. Ils favorisent le développement de la recherche. » Article 7 

La formation initiale universitaire chez les IDE et médecins comporte un enseignement dédié 

aux soins palliatifs, jugée insuffisante par les soignants. Au Đouƌs de l͛iŶteƌŶat, uŶ stage eŶ 

unité de soins palliatifs est théoriquement possible, bien que très limité.  

La paƌtiĐulaƌitĠ de la pƌatiƋue des soiŶs palliatifs, d͛aǀaŶtage touƌŶĠs ǀeƌs les sĐieŶĐes 

humaines et moins sur le savoir biomédical, pose la ƋuestioŶ d͛uŶe pĠdagogie plus adaptĠe à 

laquelle Donatien Mallet et al proposent une piste en trois axes (38). 

- Un apprentissage centré sur le développement des compétences (cliniques, 

ƌelatioŶŶelles, ĠthiƋues, ĐollaďoƌatiǀesͿ à ŵettƌe eŶ œuǀƌe faĐe à des situatioŶs 

cliniques types en soins palliatifs 

- Le dĠǀeloppeŵeŶt de la diŵeŶsioŶ suďjeĐtiǀe de l͛ĠtudiaŶt. C͛est-à-dire de prêter 

une attention particulière à son identité professionnelle  
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- L͛iŶsĐƌiptioŶ de Đet appƌeŶtissage daŶs le paƌĐouƌs pƌofessioŶŶel. Les ĠtudiaŶts 

Ŷ͛eǆeƌĐeƌoŶt pas tous dans les structures de soins spécifiques aux soins palliatifs. 

L͛eŶjeu est doŶĐ d͛iŶtĠgƌeƌ le stage daŶs la ĐoŶtiŶuitĠ du paƌĐouƌs pƌofessioŶŶel eŶ 

lieŶ aǀeĐ leuƌ spĠĐialitĠ d͛oƌigiŶe.  

Une formation transversale spécialisée (FST) en médecine spécialisée d͛une année est 

proposée aux étudiants en médecine, elle est directement intégré à leur diplôŵe d͛Ġtude 

spécialisé (DES). Il s͛agit d͛uŶe foƌŵatioŶ d͛uŶ ďoŶ Ŷiǀeau pouƌ eǆeƌĐer les soins palliatifs dans 

la spécialité qui sera la leur.  

Il existe à ce jour cinquante formations universitaires continues à travers la France sous forme 

de diplôme universitaire en soins palliatifs et diplôme inter universitaire en soins palliatifs 

(DUSP et DIUSP), qui sont ouverts à tous ; corps médical, paramédical et particuliers, ainsi 

qu͛aumôniers.  

Le Ŷoŵďƌeuses fiĐhes pƌatiƋues soŶt fouƌŶies paƌ l͛HAS au sujet de la pƌise eŶ Đhaƌge à 

domicile et des évolutions législatives (39). 

Il seŵďle Ƌue Đela Ŷe soit pas suffisaŶt, Đoŵŵe l͛atteste uŶe Ġtude eŶ date d͛oĐtoďƌe ϮϬϭϯ. 

Un questionnaire interrogeant du personnel hospitalier au sujet de la loi Léonetti révèle un 

ŵaŶƋue de ĐoŶŶaissaŶĐes thĠoƌiƋues iŵpoƌtaŶt. Si ϵϰ% d͛eŶtƌe euǆ saǀeŶt Ƌu͛uŶ patieŶt eŶ 

ĐapaĐitĠ de s͛eǆpƌiŵeƌ peut ƌefuseƌ les soiŶs, seuleŵeŶt ϰ% oŶt la ĐapaĐitĠ de Điteƌ l͛eŶseŵďle 

des ƌeĐheƌĐhes à ƌĠaliseƌ daŶs le Đadƌe d͛uŶe pƌoĐĠduƌe de liŵitatioŶ des thĠƌapeutiƋues si le 

patient est inconscient. La définition correĐte de l͛oďstiŶatioŶ dĠƌaisoŶŶaďle Ŷe peut ġtƌe 

donnée que par 13% des participants.  

La formation des professionnels de santé est donc perfectible. 

 

3. Les désirs des patients 

Les soiŶs palliatifs oŶt pouƌ ďut d͛aŵĠlioƌeƌ la ƋualitĠ de ǀie des patients. Les processus 

d͛ĠĐoute ŵis eŶ plaĐe peƌŵetteŶt auǆ aĐteuƌs de peƌĐeǀoiƌ les deŵaŶdes des patieŶts et d͛Ǉ 

répondre le mieux possible. 
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Les demandes qui ont été retenues par les acteurs sont des éléments retrouvés dans la 

littérature. Patrick et al (11) font émerger plusieurs items en liens avec les désirs exprimés par 

les patients pour évaluer une qualité de fin de vie :  

- L͛oƌgaŶisatioŶ des oďsğƋues qui est inclus dans le travail de préparation au décès  

- Le lieu, l͛eŶtouƌage et les ĐoŶditioŶs du dĠĐğs  

- La présence des proches (famille, amis, conjoint, animaux de compagnies) au moment 

du décès. 

La deŵaŶde de ƌĠduĐtioŶ du teŵps ŵĠdiĐal ou de l͛aƌƌġt des tƌaiteŵeŶts est prise en compte 

est respectée daŶs le Đadƌe de l͛autoŶoŵie. 

Le législateur propose donc des dispositions afin de favoriser le dialogue et de garantir au 

malade le respect de ses choix. 

Les directives anticipées :  

Les directives anticipées font leur apparition le 22 avril 2005 via la loi Léonetti (40) : 

« Art. L. 1111-11. - Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas où 

elle serait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées indiquent les 

souhaits de la personne relatifs à sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou l'arrêt 

de traitement. Elles sont révocables à tout moment. » 

« Art. L. 1111-12. – LoƌsƋu’uŶe peƌsoŶŶe, eŶ phase avaŶĐĠe ou teƌŵiŶale d’uŶe affection grave 

et iŶĐuƌaďle, Ƌuelle Ƌu’eŶ soit la Đause et hoƌs d’Ġtat d’eǆpƌiŵeƌ sa voloŶtĠ, a dĠsigŶĠ uŶe 

peƌsoŶŶe de ĐoŶfiaŶĐe eŶ appliĐatioŶ de l’aƌtiĐle L. ϭϭϭϭ-6, l’avis de Đette deƌŶiğƌe, sauf uƌgeŶĐe 

ou impossibilité, prévaut sur tout autre avis non ŵĠdiĐal, à l’eǆĐlusioŶ des diƌeĐtives aŶtiĐipĠes, 

daŶs les dĠĐisioŶs d’iŶvestigatioŶ, d’iŶteƌveŶtioŶ ou de tƌaiteŵeŶt pƌises paƌ le ŵĠdeĐiŶ. » 

Elles oŶt doŶĐ pouƌ ďut d͛aideƌ les dĠĐisioŶs ŵĠdiĐales loƌsƋue le patieŶt Ŷ͛est plus eŶ Ġtat 

d͛eǆpƌiŵeƌ sa ǀoloŶté et prévalent sur la personne de confiance.  

Le rapport Sicard de 2012 affirme que seulement 2.5% des personnes décédées ont rédigé 

leurs directives anticipées (41). 83% des peƌsoŶŶes de plus de ϳϱ aŶs Ŷe souhaiteŶt pas s͛eŶ 

saisir. Parmi elles :  
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- 22% ne veulent même pas aborder le sujet, constat partagé par les soignants 

interrogés qui soulignent le côté « délicat » de cette conversation qui est évitée par les 

patients car elle porterait autant malheur que la mort qui est largement bannie des 

foǇeƌs aujouƌd͛hui. C͛est uŶ ƌegƌet pour les soignants qui y voient une occasion 

ŵaŶƋuĠe d͛aďoƌdeƌ la fiŶ de ǀie. 

- 42% des peƌsoŶŶes ŶoŶ iŶtĠƌessĠes estiŵeŶt Ƌue Đ͛est tƌop tôt ou tƌop ĐoŵpliƋuĠ. 

Aǀis Ƌui Ŷ͛est pas paƌtagĠ paƌ les soigŶaŶts Ƌue j͛ai iŶteƌƌogĠ Ƌui ƌeŵaƌƋueŶt 

également que les patients, en particuliers les jeunes, ne les font pas et estiment que 

Đ͛est uŶe peƌte de ĐhaŶĐe pouƌ euǆ. 

Une autre raison évoquée de leur non-rédaction est leur méfiance vis-à-vis du respect de leur 

ǀoloŶtĠ. EŶ effet l͛aǀis ŵĠdiĐal pƌĠǀaut pouƌ les diƌeĐtiǀes anticipées si la situation semble 

iŶadaptĠe et doŶĐ les patieŶts oŶt peuƌ Ƌu͛oŶ Ŷe tieŶŶe fiŶaleŵeŶt pas Đoŵpte de leuƌ 

volonté.  

Ce seŶtiŵeŶt est ĠgaleŵeŶt eǆpƌiŵĠ paƌ les soigŶaŶts Ƌue j͛ai iŶteƌƌogĠs. Ils paƌtageŶt la 

réserve médicale lorsque les circonstances de décisions sont différentes de celles de la 

ƌĠdaĐtioŶ. PouƌtaŶt, l͛iŶstitut ŶatioŶal des Ġtudes dĠŵogƌaphiƋues ;INEDͿ iŶfoƌŵe Ƌue, 

loƌsƋu͛elles sont rédigées, les directives anticipées se sont révélées utiles dans la décision 

médicale pour 72% des cas de fin de vie (42). Les discussions autour de cette mesure lors des 

Etats GĠŶĠƌauǆ de la BioĠthiƋue eŶ ϮϬϭϴ ŵetteŶt eŶ ĠǀideŶĐe uŶ souhait du puďliĐ Ƌu͛elle soit 

totalement opposable au corps médical (37), a l͛iŶstaƌ d͛autƌes paǇs euƌopĠeŶs.  

La SoĐiĠtĠ FƌaŶçaise d͛AŶesthĠsie et de ‘ĠaŶiŵatioŶ ;SFA‘Ϳ sigŶale la diffiĐultĠ pouƌ euǆ 

d͛appliƋueƌ les diƌeĐtiǀes aŶtiĐipĠes ĠĐƌites paƌ des peƌsoŶŶes eŶ paƌfaite saŶtĠ suƌ uŶe 

incapacité future (43). C͛est le pƌiŶĐipe du « disability paradox » qui explique que les gens ont 

teŶdaŶĐe à suƌestiŵeƌ l͛iŵpaĐt ŶĠgatif ĠŵotioŶŶel d͛uŶe ŵaladie ĐhƌoŶiƋue ou d͛uŶ 

handicap, alors que confronté à ces problèmes ils adapteront leurs exigences en matière de 

qualité de vie (44). 

Ce Ƌui ĐoŶduit à la peuƌ de l͛aĐhaƌŶeŵeŶt thĠƌapeutiƋue, aƌguŵeŶt iŵpoƌtaŶt daŶs la lutte 

pouƌ la lĠgalisatioŶ de l͛euthaŶasie. 

L’oďstiŶatioŶ dĠƌaisoŶŶaďle 



52 
 

La peuƌ de l͛oďstiŶatioŶ déraisonnable tient peut-être à la culture médicale essentiellement 

touƌŶĠe ǀeƌs le Đuƌatif et ďeauĐoup ŵoiŶs suƌ l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt ǀeƌs la ŵoƌt. Le pƌatiĐieŶ 

privilégie des traitements curatifs malgré la iatrogénie probable, daŶs le ďut d͛aŵĠlioƌeƌ 

l͛espĠƌance de vie, paƌfois au dĠtƌiŵeŶt de la ƋualitĠ de ǀie Ƌui est l͛ĠlĠŵeŶt pƌiŵoƌdial auǆ 

yeux du patient (45). 

Cette ĐƌaiŶte est eǆpƌiŵĠe paƌ l͛eŶseŵďle des aĐteuƌs du doŵiĐile. 

Dès la création de la loi du 9 juin 1999 garantissant les soins palliatifs pour tous, le droit au 

refus de toutes investigations ou traitement par le patient est clairement indiqué. 

« Art. L. 1er C. - La personne malade peut s'opposer à toute investigation ou thérapeutique. » 

La loi du 22 avril 2005 confirme le devoir du médecin de respecter le désir du patient même si 

Đ͛est Đelui de Ŷe plus ǀouloiƌ de tƌaiteŵeŶt susĐeptiďle de pƌoloŶgeƌ la ǀie, prolongation qui 

Ŷe s͛iŶsĐƌit pas daŶs uŶe oďstiŶatioŶ dĠƌaisoŶŶaďle. Il s͛agit pouƌ Đette deƌŶiğƌe d͛une autre 

mesure qui voit le jour et vise à limiter les actes inutiles. Ainsi le seul maintien artificiel de la 

vie comme unique objectif de soin, grande crainte des patients, est proscrit.  

« Ces actes ne doivent pas être 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 être suspendus ou ne pas être entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde 

la dignité du mourant et assure la qualité de sa vie en dispensant les soins visés à l'article L. 

1110-10. » 

La loi du Ϯ fĠǀƌieƌ ϮϬϭϲ aide à Đette ŵise eŶ œuǀƌe eŶ pƌĠĐisaŶt les ĐoŶditioŶs d͛aƌƌġt des 

traitements : 

« La nutrition et l'hydratation artificielles constituent des traitements qui peuvent être arrêtés 

conformément au premier alinéa du présent article. » 

AiŶsi le ŵaiŶtieŶ aƌtifiĐiel de la ǀie et l͛utilisatioŶ de tƌaiteŵeŶts dispƌopoƌtioŶŶĠ paƌ ƌappoƌt 

à l͛Ġtat de saŶtĠ du ŵalade soŶt iŶteƌdits.  

La décision collégiale :  

AfiŶ de s͛assuƌeƌ Ƌue la dĠĐisioŶ d͛aƌƌġteƌ ĐeƌtaiŶs soiŶs ǀitauǆ Ŷe dĠpeŶde pas d͛uŶe seule 

personne, les termes conditionnant une procédure requérant plusieurs participants. Ces 
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derniers soŶt l͛eŶseŵďle de l͛ĠƋuipe soigŶaŶte assistĠ d͛uŶ seĐoŶd ŵĠdeĐiŶ saŶs lieŶ 

hiérarchique avec le premier. Une procédure rarement citée en tant que telle dans les 

entretiens, mais décrite indirectement comme favorisant autant que possible les discussions 

pluridisciplinaires pour motiver les décisions thérapeutiques majeures. 

Cette procédure est renforcée par la loi du 2 février 2016 qui détaille les conditions dans 

lesquelles elle doit être utilisée :  

- Dans le cadre du refus pour les médecins de suivre les directives anticipées : 

«Art. L. 1111-11- La décision de refus d'application des directives anticipées, jugées par le 

médecin manifestement inappropriées ou non conformes à la situation médicale du patient, est 

prise à l'issue d'une procédure collégiale définie par voie réglementaire et est inscrite au dossier 

médical. Elle est portée à la connaissance de la personne de confiance désignée par le patient 

ou, à défaut, de la famille ou des proches. » 

- DaŶs le Đadƌe de l͛aƌƌġt des tƌaiteŵeŶts dĠĐidĠs paƌ le patieŶt :  

« Le médecin a l'obligation de respecter la volonté de la personne après l'avoir informée des 

conséquences de ses choix et de leur gravité. Si, par sa volonté de refuser ou d'interrompre tout 

traitement, la personne met sa vie en danger, elle doit réitérer sa décision dans un délai 

raisonnable. Elle peut faire appel à un autre membre du corps médical. L'ensemble de la 

procédure est inscrite dans le dossier médical du patient. » 

- DaŶs le Đadƌe de la ŵise eŶ plaĐe à la deŵaŶde du patieŶt d͛uŶe sĠdatioŶ :  

« La sédation profonde et continue associée à une analgésie prévue au présent article est mise 

eŶ œuvƌe selon la procédure collégiale définie par voie réglementaire qui permet à l'équipe 

soignante de vérifier préalablement que les conditions d'application prévues aux alinéas 

précédents sont remplies. » 

Une fiche pratique est mise à disposition des professionnels de santé afin de rappeler 

l͛esseŶtiel de Đette ŵesuƌe (46). 

 

‘ĠpoŶdƌe auǆ ďesoiŶs et dĠsiƌs d͛uŶ ŵalade eŶ fiŶ de ǀie ƌelğǀe eŶ fiŶ de Đoŵpte d͛uŶ pƌiŶĐipe 

d͛huŵaŶité (36). 
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4. Autour du désir de mort 

La mort médicalement assistée fait référence à l’euthaŶasie ou au suicide assisté en 

fonction des pays et de leur législation. La diffĠƌeŶĐe se situe daŶs le ŵode d͛adŵiŶistƌatioŶ 

Ƌui Ŷ͛a ĠtĠ ƌeleǀĠ lors de notre étude que par une seule personne, un accompagnant. Dans les 

entretiens, le terme euthanasie était utilisé pour désigner la mort médicalement assistée de 

façon générale, saŶs pƌĠjudiĐe pouƌ la ĐoŵpƌĠheŶsioŶ Đaƌ Đ͛est également le cas dans le grand 

public. 

L͛euthaŶasie se dĠfiŶit Đoŵŵe uŶ tieƌs ŵettaŶt fiŶ à la vie d͛uŶe peƌsoŶŶe à sa deŵaŶde. Si 

la preuve du conseŶteŵeŶt ou de la deŵaŶde de Đette peƌsoŶŶe Ŷ͛est pas ĐlaiƌeŵeŶt Ġtaďli, 

le tiers commettra un meurtre qui sera plus sévèrement jugé. 

Le suiĐide assistĠ se dĠfiŶit Đoŵŵe la pƌatiƋue ĐoŶsistaŶt à fouƌŶiƌ l͛aide ŶĠĐessaiƌe pour 

ŵettƌe fiŶ à la ǀie d͛uŶe personne. C͛est doŶĐ le patieŶt Ƌui s͛adŵiŶistƌe lui-même la 

suďstaŶĐe lĠtale, paƌ iŶgestioŶ ou paƌ dĠĐleŶĐheŵeŶt d͛uŶe peƌfusioŶ. 

Dans les entretiens, aucun des acteurs du quotidien ne fait de lien directement entre la 

question « du mourir dans la dignité » et l͛euthaŶasie. Il Ŷ y͛a Ƌue loƌsƋue la ƋuestioŶ est posĠe 

frontalement que celui-ci va être décrit. Les avis recueillis sont très contrastés, entre des 

opiŶioŶs tƌğs faǀoƌaďle à Đette pƌatiƋue et d͛autƌes l͛eǆĐluaŶt ŶetteŵeŶt de la ƋuestioŶ, reflet 

d͛uŶ dĠďat Ƌui Ŷ͛est toujouƌs pas tƌaŶĐhĠ. Les aƌguŵeŶts ĐitĠs soŶt repris en écho de ceux 

repris dans la délibération à ce sujet.  

Mourir avant de perdre sa dignité 

La positioŶ du disĐouƌs ŵilitaŶt soutieŶt Ƌu͛uŶe dĠgƌadatioŶ de la peƌsoŶŶe poƌte 

atteiŶte à sa digŶitĠ, ŵesuƌaŶt la digŶitĠ de l͛hoŵŵe à soŶ autoŶoŵie entendue comme 

autodétermination. Ainsi, mourir avant la déchéance causée par la perte de cette dernière 

serait souhaitable.  

Pourtant le CoŵitĠ CoŶsultatioŶ NatioŶal d͛EthiƋue  (CCNE) est d͛uŶ aǀis ĐoŶtƌaiƌe. En 1991 il 

indique que « la digŶitĠ de l’hoŵŵe tieŶt à soŶ huŵaŶitĠ. Les doŵŵages phǇsiƋues iŶfligĠs 

par la maladie ne sauraient attenter à cette qualité inaliénable » (47). Vision très Kantienne 
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de la dignité selon laquelle la perte des facultés (physiques, intellectuelles, morales) ne 

sauraient être regardée comme une perte de la dignité (48).  

Mourir pour ne plus souffrir 

LoƌsƋu͛oŶ se peŶĐhe suƌ les ƌaisoŶs Ƌui ĐoŶduiseŶt à foƌŵuleƌ uŶe telle requête, la 

ƌĠpoŶse est la deŵaŶde d͛aƌƌġteƌ la souffƌaŶĐe autaŶt phǇsiƋue Ƌue Đelle liĠ à la ĐoŶstatatioŶ 

de la dĠgƌadatioŶ du Đoƌps et de l͛espƌit. Aussi bien évoquées dans mes entretiens que dans 

la littérature.  

La pratique euthanasique dans sa quête de maitrise cherche à supprimer toute souffrance, 

notamment morale. Un objectif que dénonce Éric Fiat :  

« Non seulement il ne nous paraît pas possible de faire disparaître toute souffrance morale, 

toute angoisse comme on sait parfois faire disparaître toute douleur physique, mais encore que 

ce ne serait pas souhaitable. ».  

Ce philosophe défendant la thèse que la ŵoƌt et les aŶgoisses Ƌu͛elle gĠŶğƌe Ŷe sauƌait ġtƌe 

uŶ pƌoďlğŵe Ƌue l͛oŶ doit fuiƌ, Ŷi ĐheƌĐheƌ à ƌĠsoudƌe, ŵais au ĐoŶtƌaiƌe à aĐĐepteƌ Đoŵŵe 

faisant partie de la fragilité humaine (48). 

UŶe telle deŵaŶde doit aussi teŶiƌ Đoŵpte de l͛aŵďiǀaleŶĐe pƌopƌe à l͛ġtƌe huŵaiŶ, la 

deŵaŶde d͛euthaŶasie ǀaƌiaŶt aǀeĐ le soulageŵeŶt des douleuƌs, du ŵoƌal… ŵais aussi uŶe 

façoŶ d͛eǆpƌiŵeƌ sa souffƌaŶĐe, soŶ ďesoiŶ d͛atteŶtioŶ et d͛ouǀƌiƌ la discussion (49). C͛est 

aussi une question de liberté. 

Mouƌiƌ Đaƌ Đ’est le Đhoiǆ du patieŶt ? 

« Le dƌoit à l’euthaŶasie eŶtƌe daŶs le Đadƌe de la liberté de disposer de son corps » est 

l͚aƌguŵeŶtatioŶ doŶŶĠe par les associations favorables à la dĠpĠŶalisatioŶ de l͛euthaŶasie, 

associations qui ont été mobilisées lors des Etats Généraux de la Bioéthique en 2018. Refuser 

cette demande serait donc renoncer à accomplir les volontés du patient aloƌs Ƌu͛elles soŶt si 

importantes à la culture palliative. 

1977 voit la ĐƌĠatioŶ de l͛AssoĐiatioŶ pouƌ le Dƌoit à Mouƌiƌ daŶs la DigŶitĠ ;ADMDͿ. Elle 

ƌeǀeŶdiƋue le ǀote paƌ le paƌleŵeŶt fƌaŶçais d͛uŶe loi ǀisaŶt à dĠpĠŶaliseƌ l͛euthaŶasie et le 

suicide assisté en garantissant un accès universel aux soins palliatifs. L͛idĠe est soutenue selon 
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elle par 96% de la population selon un sondage IPSOS en mars 2019 (50). Il faut toutefois 

nuancer ce résultat. Dans ce questionnaire, 60% des personnes sont favorables à ce geste en 

Đas de souffƌaŶĐes gƌaǀes et iŶĐuƌaďle, saŶs Ƌue l͛optioŶ sĠdatioŶ pƌofoŶde et ŵaiŶteŶue 

jusƋu͛au dĠĐğs, comme l͛iŶdiƋue la loi à ce jour, soit proposée. 

Cette opinion, bien que sans différence statistique, semble varier avec l͛âge selon les 

constatations du CCNE et de Marie de Hennezel. Il semble que les jeunes soient plus 

faǀoƌaďles à la lĠgalisatioŶ de l͛euthaŶasie Ƌue les peƌsoŶŶes plus âgĠes, alors que ces 

dernières  sont les plus concernées  (49) (37). 

Si le soulagement de la souffrance est la première iŶteŶtioŶ, d͛autƌes paƌaŵğtƌes pouƌƌaieŶt 

être susceptibles de rentrer en jeu. Le coût financier et humain de l͛aide à uŶe peƌsoŶŶe 

dépendante, le seŶtiŵeŶt d’iŶutilitĠ des personnes dépendantes. Ces autres causes font 

craindre quelques dérives pour les acteurs. Ceci en raison des pressions qui pourraient être 

exercées sur des patients diminués qui en arriveraient à choisir cette solution pour ne plus 

être un « poids » pour la société (49). La pression financière est un risque non négligeable 

comme le témoigne cette approche anglaise autour de trois arguments économiques au profit 

de l͛euthaŶasie (51).  

Cette peur des dérives est aussi partagée par la population, comme en témoigne une enquête 

d͛opiŶioŶ menée pour la SoĐiĠtĠ FƌaŶçaise d͛AĐĐoŵpagŶeŵeŶt et de soiŶs Palliatifs ;SFAPͿ eŶ 

ϮϬϭϭ où la ŵoitiĠ des peƌsoŶŶes iŶteƌƌogĠes dĠĐlaƌeŶt aǀoiƌ peuƌ de l͛euthaŶasie. Les tƌois 

raisons évoquées rejoignent celles évoquées lors des entretiens (41) :  

- La ĐƌaiŶte d͛uŶe iŵpositioŶ à des peƌsoŶŶes ŶoŶ ĐoŶseŶtaŶtes 

- Une réalisation de pression sur les personnes les poussant à accepter 

- La pression financière engendrée par une prise en charge plus longue 

Dans ce même sondage 38% des personnes se prononçaient favorable à la légalisation de 

l͛euthaŶasie ĐoŶtƌe 60% qui préféraient une majoration des moyens alloués aux soins 

palliatifs. 

Le consentement est l͛oďjet d͛uŶe atteŶtioŶ particulière. Les acteurs du domicile interrogés 

soŶt d͛aĐĐoƌd suƌ le fait Ƌue Đette deŵaŶde de ŵoƌt doit ġtƌe Ġŵise paƌ le patieŶt et ŶoŶ paƌ 
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son entourage. Dans le cas de personnes ayant des troubles cognitifs ou inconscientes, ce 

consentement semble difficile à obtenir. 

La ŵoƌt assistĠe seloŶ la loi fƌaŶçaise et à l’ĠtƌaŶgeƌ : 

La ĐoŵpaƌaisoŶ eŶtƌe la FƌaŶĐe et d͛autƌes paǇs, ŶotaŵŵeŶt euƌopĠeŶ, Ƌui autoƌiseŶt 

la pƌatiƋue de l͛euthaŶasie ou du suiĐide assistĠ a été évoquée par certains acteurs afin de 

justifier son recours. 

La position du législateur en France est claire : l͛euthaŶasie et le suiĐide assistĠ ƌesteŶt 

proscrits.  

La Couƌ euƌopĠeŶŶe des dƌoits de l͛Hoŵŵe ǀa daŶs le ŵġŵe seŶs eŶ dĠĐlaƌaŶt eŶ ϮϬϬϮ : 

« Il Ŷ’eǆiste auĐuŶ dƌoit de ŵouƌiƌ, Ƌue Đe soit aveĐ l’assistaŶĐe d’uŶ tieƌs ou Đelle de l’Etat ; le 

droit à la vie ne comporte aucune liberté négative correspondante. » (43) 

Dans le reste du monde, la dĠpĠŶalisatioŶ de l͛euthaŶasie dĠďute eŶ ϭϵϵϳ daŶs l͛Ġtat de 

l͛OƌegoŶ. 

En Europe, les exemples de pays ayant dépénalisé l͛aide médicale à la mort (AMM) ne 

manquent pas, sous différentes modalités. Cela va du suicide assisté paƌ la dĠliǀƌaŶĐe d͛uŶe 

substance létale par une association indépendante, en Suisse par exemple jusƋu͛à 

l͛euthaŶasie réalisée par une partie du corps médical dans le Benelux. Tout ceci crée de 

Ŷouǀelles iŶteƌƌogatioŶs suƌ leuƌ ŵise eŶ œuǀƌe, parfois au dĠtƌiŵeŶt de l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt 

des symptômes des patients.  

D͛autƌes paǇs euƌopĠeŶs oŶt fait le Đhoiǆ de légiférer dans le même sens que la France. Du 

moins dans un premier temps. 

L͛AlleŵagŶe fait faĐe à uŶ ƌeǀiƌeŵeŶt de situatioŶ. EŶ ϮϬϭϱ le paƌleŵeŶt alleŵaŶd ǀote afiŶ 

d͛iŶteƌdiƌe le ƌeĐouƌs au suiĐide assistĠ. Pourtant le 2 mars 2017 il autorise les personnes « si, 

en raison de leur situation de vie intolérable, elles avaient librement et sérieusement décidé de 

mettre fin à leur vie » à se fournir en substance létale. Cette situation sensée être 

exceptionnelle a permis en trois mois le décès de 24 personnes (52). 

L͛Espagne fait adopter la «Muerta Digna », loi sur la « mort dans la dignité », en décembre 

2018. Elle reprend globalement les mêmes idées que la loi française au sujet du respect de la 



58 
 

volonté du patient et de la priorité donnée au soulagement de ces souffrances. Mais une 

proposition de loi ǀisaŶt à autoƌiseƌ l͛euthaŶasie, soutenue par plusieurs partis politique, est 

étudiée dès février 2019 (53). 

La ĐoŶfusioŶ aveĐ la sĠdatioŶ et l’aƌƌġt des thĠƌapeutiƋues aĐtives : 

Si la définition de l͛AMM semble plutôt bien maitrisée par les acteurs interrogés, une 

ĐoŶfusioŶ aǀeĐ la sĠdatioŶ pƌofoŶde et ŵaiŶteŶue jusƋu͛au dĠĐğs ƌeste fƌĠƋueŶte. 

C͛est uŶ Ŷouǀeau témoiŶ de l’iŶsuffisaŶĐe de ĐoŶŶaissaŶĐes thĠoƌiƋues et cela malgré la 

pƌoduĐtioŶ d͛uŶ guide de pƌatiƋue au sujet de la sĠdatioŶ élaboré par la haute autorité de 

santé (HAS) et dans lequel les auteuƌs oŶt iŶsistĠ suƌ la diffĠƌeŶĐe aǀeĐ l͛euthaŶasie eŶ teƌŵe 

d͛iŶteŶtioŶ, de ŵoǇeŶ pouƌ atteiŶdƌe le ƌĠsultat, de pƌoĐĠduƌe, de ƌĠsultat, de teŵpoƌalitĠ et 

de législation (16). 

EŶ BelgiƋue, ŵalgƌĠ la lĠgalisatioŶ de l͛euthaŶasie, la sĠdatioŶ pƌofoŶde ĐoŶseƌǀe soŶ suĐĐğs. 

UŶe eŶƋuġte d͛opiŶioŶ aupƌğs de siǆ ŵilles IDE daŶs la FlaŶdƌes ŵoŶtƌe Ƌue la majorité 

d͛eŶtƌe euǆ ĐoŶsidğƌeŶt la sĠdatioŶ Đoŵŵe uŶe ŵoƌt optiŵale. EŶ paƌtiĐulieƌ loƌsƋu͛il s͛agit 

du seul ŵoǇeŶ pouƌ soulageƌ les souffƌaŶĐes, et Ƌu͛elle est ŵġŵe pƌĠfĠƌaďle à l͛euthaŶasie. 

Cette opinion est surtout partagée par des IDE exerçant en milieu hospitalier (où la majorité 

des sĠdatioŶs soŶt ƌĠalisĠesͿ et Đeuǆ aǇaŶt plus d͛eǆpĠƌieŶĐe de fiŶs de ǀie (54). 

Mort assistée et soins palliatifs sont-ils compatibles pour une « mort dans la dignité »? 

L͛OMS dĠfiŶit les soins palliatifs en 2002 comme suit : 

 « Les soins palliatifs procurent le soulagement de la douleur et des autres symptômes gênants, 

soutieŶŶeŶt la vie et ĐoŶsidğƌeŶt la ŵoƌt Đoŵŵe uŶ pƌoĐessus Ŷoƌŵal, Ŷ’eŶteŶdeŶt Ŷi aĐĐĠlĠƌeƌ 

ni repousser la mort... » 

De ce fait, l’OMS exclue toute foƌŵe de suiĐide ou d’euthaŶasie du champ des soins palliatifs.  

L͛aƌguŵeŶt phaƌe des paƌtisaŶs d͛uŶe ŵodifiĐatioŶ de la loi seƌait de peƌŵettƌait aux patients 

dont tous les traitements antalgiques sont un échec, de pouvoir avoir accès à cette dernière 

option, gage d͛uŶe meilleure qualité de vie. 

Une des craintes principales des opposants à une modification de la loi est la réduction des 

moyens alloués aux soins palliatifs au profit d͛uŶe ŵĠdeĐiŶe plus effiĐaĐe.  
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Les visions économistes laissaŶt peŶseƌ Ƌu͛il est plus aǀaŶtageuǆ de ƌeĐouƌiƌ à l͛euthaŶasie 

plutôt Ƌue de peƌdƌe de l͛aƌgeŶt daŶs l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt peuvent effectivement faire 

imaginer un désengagement financier à terme pour les soins palliatifs si cette logique est 

adoptée (51).  

Au Canada, les médecins spécialistes en soins palliatifs objecteurs de conscience tirent la 

soŶŶette d͛alaƌŵe (55). Depuis la lĠgalisatioŶ de l͛AMM, les ŵĠdeĐiŶs ƌefusaŶt d͛Ǉ paƌtiĐipeƌ 

déclarent subir pressions et intimidations au point de démissionner de leur emploi. La 

diminution de ces praticiens ƌisƋue d͛eŶtƌaiŶeƌ uŶe ŵodifiĐatioŶ de l͛offƌe de soiŶ.  

EŶ OƌegoŶ eŶ ϮϬϬϵ, ŵalgƌĠ l͛oďligatioŶ d͛uŶe ĠǀaluatioŶ psǇĐhiatrique après chaque demande 

de suicide assisté afin de traiter un éventuel syndrome dépressif, seulement 8% des patients 

ont bénéficié de cette prise en charge. Alors que suite à cette dernière plus de la moitié des 

sǇŵptôŵes s͛attĠŶuaieŶt et aǀeĐ euǆ la demande de mort (56). 

L͛aƌguŵeŶt aǀaŶĐé par un des médecins interrogés pour une dépénalisation est celui de 

limiter, grâce à cela, les euthanasies clandestines. EŶ BelgiƋue, le doute plaŶe autouƌ d͛uŶ 

contrôle réel des actes effectué. Depuis la lĠgalisatioŶ de l͛euthaŶasie eŶ ϮϬϬϮ jusƋu͛eŶ 2018, 

auĐuŶ dossieƌ Ŷ͛a ĠtĠ tƌaŶsŵis au paƌƋuet paƌ l͛oƌgaŶisŵe de ĐoŶtƌôle ĐƌĠĠ à Đette oĐĐasioŶ. 

Ceci alors que le nombre de cas déclaré d͛euthaŶasies s͛Ġleǀait à 2357 en 2018 (57).  

Ces quelques exemples montreŶt Ƌu͛uŶ ĐeƌtaiŶ dĠseŶgageŵeŶt est dĠjà eŶ cours. 

 

C. A pƌopos de l’étude 

Le chercheur : 

Les ŵĠthodes de ƌeĐheƌĐhes Ƌualitatiǀes, ƌĠputĠes pouƌ ġtƌe d͛uŶ Ŷiǀeau de pƌeuǀe 

bien inférieur aux études de types quantitatives, sont nettement moins enseignées dans les 

études de Santé. Pour la réalisation de ce travail, il Ǉ a eu uŶe gƌaŶde paƌt d͛autofoƌŵatioŶ 

afin de pouvoir répondre aux exigences de cette méthode. Il y a donc un ŵaŶƋue d͛expérience 

de l͛iŶǀestigateuƌ, potentiel source de biais. 
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La population :  

Le biais d͛échantillonnage Ŷ͛eǆiste pas en théorie dans les méthodes qualitatives, car 

elles Ŷ͛oŶt pas pouƌ ǀoĐatioŶ d͛être généralisées à la population étudiée et ne se reposent pas 

sur un échantillon statistique. Néanmoins, l͛échantillon constitué a été aussi diversifié que 

possible autouƌ des ǀaƌiaďles d͛ajusteŵeŶt afiŶ Ƌu͛il Ŷe soit pas tƌop atǇpiƋue. 

Il existe un possible biais de recrutement lié au mode de sélection des personnes ayant 

participé. En effet, les personnes qui ont accepté ce travail sont plus susceptibles d͛avoir de 

bons rapports à l͛EMSP et d͛aǀoiƌ plus d͛affiŶitĠs avec les soins palliatifs, et donc peuvent 

refléter une opinion peut être différente de la population. 

La populatioŶ Đhoisie Ŷ͛eŶgloďe pas le pƌeŵieƌ ĐeƌĐle du ŵalade eŶ eŶtieƌ. EŶ effet les 

kinésithérapeutes et aides-soignants ne sont pas représentés et cela provoque une perte de 

richesse potentielle dans les échanges et les notions recherchées. 

Il existe probablement une différence de priorité dans la prise en charge entre les différents 

acteurs du domicile, lié à leur place différente dans celle-Đi. Cet aspeĐt Ŷ͛a pas ĠtĠ étudié étant 

donné le très faible échantillon de personne. Cette question mériterait un travail spécifique 

avec la constitution de plus grands groupes de catégories des acteurs du domicile. 

Le contexte des soins palliatifs en milieu pédiatrique, traditionnellement mis à part dans la 

littĠƌatuƌe et souǀeŶt daŶs la pƌatiƋue, Ŷ͛a pas ĠtĠ tƌaitĠ. Les peƌsoŶŶes suiǀies paƌ l͛EMSP 

étant toute majeures. Ainsi la dimension autour du « mourir dans la dignité » appliquée aux 

eŶfaŶts Ŷ͛a pas ĠtĠ ĠtudiĠe. 

Le questionnaire : 

Les questions ont été rédigées de façon ouverte et neutre afin de limiter le biais de 

formulation. Le fait Ƌu͛il y ait spontanément eu très peu de citations de la législation pour 

donner suite aux questions concernant les moyens possibles autour de la garantie de la dignité 

peut être ƌĠǀĠlateuƌ d͛une question mal rédigée et doŶĐ d͛uŶ de biais de formulation. 

L’aŶalǇse :  

Les biais de recueil ont été limités paƌ la ƌĠalisatioŶ de l͛eŶseŵďle des eŶtƌetieŶs paƌ 

le même investigateur avec le mġŵe guide d͛eŶtƌetieŶs. Une retranscription par 
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l͛iŶǀestigateuƌ se reposant sur des enregistrements vocaux dans les trois jours après les 

entretiens pour limiter les biais de mémoire. Les ďiais d͛aŶalǇse ont été limités par la 

triangulation.  

Il est possible que le chercheur ait davantage porté attention aux réponses des personnes 

ayant signalé un intérêt pour la pratique palliative et un avis négatif au sujet de la mort 

médicalement assistée, car en conformité avec ses valeurs personnelles.  

L͛aďseŶĐe de rétroaction de la part des participants sur la transcription des entretiens et sur 

les résultats peut diminuer la validité des résultats. Caƌ l͛iŶtĠgƌalitĠ de leurs opinions peut ne 

pas être représentée et doŶĐ ġtƌe ƌespoŶsaďle d͛uŶe peƌte d͛iŶfoƌŵations. 
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Conclusion 

L͛oďjeĐtif tout au loŶg de Đe tƌaǀail a ĠtĠ de questionner la problématique très actuelle 

et controversée du « mourir dans la dignité » afiŶ de pƌoposeƌ uŶ Ġtat des lieuǆ de l͛eǆistaŶt, 

des éléments théoriques sur lesquels s͛appuǇeƌ, et uŶ Ŷouǀel outil de tƌaǀail pouƌ les 

professionnels confrontés à ces questions dans leur quotidien. A cet effet, ce travail a été 

mené par entretiens individuels semi-dirigés aupƌğs d͛aĐteuƌs du doŵiĐile du Lot-et-Garonne. 

Ils ont été interrogés selon une méthodologie qualitative afin de répondre au mieux à ce 

phénomène sociologique Ƌu͛est la ƋuestioŶ de la ŵoƌt daŶs la digŶitĠ et tenter de déterminer 

les notions gravitant autour de la question du « mourir dans la dignité ».  

Au cours de cette modeste étude, la question a trouvé un ensemble de réponses très 

pragmatiques qui ont été réparties en deux axes : le soulagement de la souffrance d͛uŶe paƌt 

et le respect des volontés du patieŶt de l͛autƌe. AuĐuŶe teŶdaŶĐe Ŷ͛a ĠtĠ ŵise eŶ aǀaŶt entre 

les diffĠƌeŶts tǇpes d͛aĐteuƌs. 

L͛Ġtat de l͛aƌt bibliographique a permis de montrer que ces deux éléments 

correspondent aux données retrouvées dans la littérature et également aux préoccupations 

principales du législateur français. Ce dernier propose des outils juridiques afin de garantir, 

selon l͛Etat, uŶe ǀie digŶe jusƋu͛à la ŵoƌt, ce qui complète la vision des acteurs. Cependant ils 

ne sont pratiquement pas maitrisés par les acteurs censés les appliquer.  

Le manque combiné de formations et d͛iŶfoƌŵatioŶs des professionnels de santé ainsi que les 

laĐuŶes eŶ teƌŵes d͛iŶfoƌŵatioŶs des « proches aidants » a été ressenti malgré la mise à 

disposition théorique de programmes de formations et de guides pratiques. Ces carences 

conduisent à se poser la question de leur accessibilité réelle. 

Une meilleure connaissance de la loi et de son utilisation pourrait être un premier prérequis, 

aǀaŶt d͛eŶ eŶǀisageƌ uŶe modification comme plaidé par des associations militantes comme 

l͛ADMD ? 

Les acteurs du domicile ont accordé uŶe plaĐe ǀaƌiaďle à l͛euthaŶasie daŶs le « mourir 

dans la dignité » en fonction de leur interprétation de la définition de la dignité. En effet, deux 

visions philosophiques s͛affrontent. La première, retrouvée surtout chez les acteurs des soins 

palliatifs, hĠƌitĠe d͛EŵŵaŶuel KaŶt, considère la dignité comme une valeur absolue, 
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universelle et inaliénable quelle que soit la situation dans laquelle se trouve la personne. Cette 

conception détermine la personne humaine comme une fin en soi. La seconde, retrouvée 

surtout chez les partisans de la légalisation de l͛euthaŶasie, vision héritée de l͛utilitariste John 

Stuart Mill, selon laquelle le ďoŶheuƌ, et doŶĐ l͛aďseŶĐe de ŵalheuƌ, est la règle ultime de la 

conduite humaine. Ces revendications dissonantes entre les acteurs reflètent le débat houleux 

dans notre société. La ĐoŵpatiďilitĠ ĠǀeŶtuelle eŶtƌe l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt en suivant le cadre 

des soins palliatifs et la mort médicalement assistée reste à prouver. 

Les acteurs du domicile partagent donc des valeurs communes entre eux, et avec le 

législateur, dans leur vision de l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt des personnes en fin de vie. Ce partage 

existe en dépit du fait que nous observons un manque de formation théorique, de 

connaissance législative, de définitions hétéroclites de la dignité. Ces lacunes signifient que 

l͛ĠlaďoƌatioŶ de Đes ǀaleuƌs tieŶt daǀaŶtage à l͛huŵaŶitĠ des aĐteuƌs Ƌu͛à leuƌ appƌeŶtissage. 

La distinction de prise en charge se fait dans les actes pratiques, où une méconnaissance de 

la loi semble la pénaliser. Une meilleure formation et/ou information pourrait-elle permettre 

à chacun de revoir son positionnement autour de «la dignité en fin de vie» ?  

 

 

  



64 
 

Bibliographie 

1.  InVS. où meurt on en France? [Internet]. [cité 29 août 2018]. Disponible sur: 
http://invs.santepubliquefrance.fr/pmb/invs/(id)/PMB_11197 

2.  Notteďaeƌt M. BieŶ ŵouƌiƌ: les atteŶtes des peƌsoŶŶes eŶ fiŶ de ǀie : Ġtude Ƌualitatiǀe 
ŵeŶĠe daŶs la ŵĠtƌopole lilloise [Thğse d͛eǆeƌĐiĐe]. [Lille ; ϭϵϲϵ-2017, France]: 
Université du droit et de la santé; 2015.  

3.  Kohn L, Christiaens W. Les méthodes de recherches qualitatives dans la recherche en 
soiŶs de saŶtĠ : appoƌts et ĐƌoǇaŶĐes. ‘eflets PeƌspeĐt Vie EĐoŶ. ϮϬϭϰ;Toŵe LIII;ϰͿ:ϲϳ‑82.  

4.  Aubin-Auger I, Mercier A, Baumann L, Lehr-Drylewicz A-M, Imbert P, Letrilliart L, et al. 
Introduction à la recherche qualitative. Exercer. 2008;19(43):142‑5.  

5.  Tong A, Sainsbury P, Craig J. Consolidated criteria for reporting qualitative research 
(COREQ): a 32-item checklist for interviews and focus groups. Int J Qual Health Care. 16 
sept 2007;19(6):349‑57.  

6.  Laƌousse É. DĠfiŶitioŶs : digŶitĠ - Dictionnaire de français Larousse [Internet]. [cité 5 sept 
2018]. Disponible sur: 
https://www.larousse.fr/dictionnaires/francais/dignit%C3%A9/25525 

7.  Fabre-MagŶaŶ M. La digŶitĠ eŶ Dƌoit : uŶ aǆioŵe. ‘eǀ IŶteƌdisĐip DĠtudes Juƌid. 
2007;me 58(1):1‑30.  

8.  Décision n° 94-343-344 DC du 27 juillet 1994.  

9.  Yurk R, Morgan D, Franey S, Stebner JB, Lansky D. Understanding the Continuum of 
Palliative Care for Patients and Their Caregivers. J Pain Symptom Manage. 1 nov 
2002;24(5):459‑70.  

10.  Sardin B, Bailly MF, Dabras T, Marsaud J-P, Azalbert C, Boyadzhiev S, et al. Attentes et 
besoins en soiŶs palliatifs : eŶƋuġte aupƌğs des soigŶaŶts d͛uŶ hôpital gĠƌiatƌiƋue. 
Médecine Palliat Soins Support - Accompagnement - Éthique. sept 2017;16(4):224‑33.  

11.  Patrick DL, Engelberg RA, Curtis JR. Evaluating the quality of dying and death. J Pain 
Symptom Manage. sept 2001;22(3):717‑26.  

12.  P. VeƌspieƌeŶ, A. SaŶt͛AgostiŶi, C. Jaďaud. UŶ ĐeŶtƌe aŶglais de tƌaiteŵeŶt de la douleuƌ. 
Laennec. oct 2019;(4/2019):18‑29.  

13.  ANSM. SpeĐifiĐite d͛utilisatioŶ des ŵediĐaŵeŶts ĐouƌaŶts hoƌs aŶtalgiƋues [IŶteƌŶet]. 
[cité 12 mars 2020]. Disponible sur: 
https://www.ansm.sante.fr/var/ansm_site/storage/original/application/a7335ff84e0505
0e5dfccc7a164c885b.pdf 



65 
 

14.  Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie. La fin de vie à domicile en France l 
Fin de vie Soins palliatifs [Internet]. Parlons Fin de Vie. [cité 9 mars 2020]. Disponible sur: 
https://www.parlons-fin-de-vie.fr/la-fin-de-vie-en-pratique/la-fin-de-vie-a-domicile/ 

15.  Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie. La sédation profonde et continue 
jusƋu͛au dĠĐğs eŶ FƌaŶĐe, deuǆ aŶs apƌğs l͛adoptioŶ de la loi ClaeǇs-Leonetti [Internet]. 
[cité 3 avr 2020]. Disponible sur: https://www.parlons-fin-de-vie.fr/wp-
content/uploads/2018/11/Travaux_sedation_28112018.pdf 

16.  Haute Autorité de Santé. CoŵŵeŶt ŵettƌe eŶ œuǀƌe uŶe sĠdatioŶ pƌofoŶde et ĐoŶtiŶue 
ŵaiŶteŶue jusƋu͛au dĠĐğs ? [IŶteƌŶet]. [ĐitĠ ϵ ŵaƌs ϮϬϮϬ]. DispoŶiďle suƌ: 
https://www.has-sante.fr/jcms/c_2832000/fr/comment-mettre-en-oeuvre-une-
sedation-profonde-et-continue-maintenue-jusqu-au-deces 

17.  MiŶistğƌe de la solidaƌitĠ et de l͛eŵploi.CiƌĐulaiƌe DHOS/EϮ Ŷ° ϮϬϬϮ-266 du 30 avril 2002 
relative à la mise en oeuvre du programme national de lutte contre la douleur 2002-
2005 dans les établissements de santé. [Internet]. Disponible sur:  
93http://affairesjuridiques.aphp.fr/textes/circulaire-dhose2-n-2002-266-du-30-avril-
2002-relative-a-la-mise-en-oeuvre-du-programme-national-de-lutte-contre-la-douleur-
2002-2005-dans-les-etablissements-de-sante/.  

18.  Ameli. NGAP [Internet]. [cité 8 mars 2020]. Disponible sur: 
https://www.ameli.fr/medecin/exercice-liberal/remuneration/nomenclatures-
codage/ngap 

19.  IGAS. Les soins palliatifs et la fin de vie à domicile ( Internet] , disponible sur 
http://www.robertholcman.net/wp-content/uploads/2019/11/rapport-igas-soins-
palliatifs-fin-vie-domicile-2017.pdf. :86.  

20.  NetgeŶ. « J͛aiŵeƌais ƌesteƌ Đhez ŵoi, DoĐteuƌ ». A pƌopos du paƌteŶaƌiat eŶtƌe l͛ĠƋuipe 
mobile de soinspalliatifs et les médecins de premier recours [Internet]. Revue Médicale 
Suisse. [cité 7 juin 2020]. Disponible sur: https://www.revmed.ch/RMS/2017/RMS-N-
548/J-aimerais-rester-chez-moi-Docteur-.-A-propos-du-partenariat-entre-l-equipe-
mobile-de-soinspalliatifs-et-les-medecins-de-premier-recours 

21.  Léger I, Rivoire B. Souffrance des internes en médecine au CHU de Tours [Mémoire DIU 
de soins palliatifs]. [faculté de médecine de Tours]; 2000.  

22.  Lemercier X. Vécu et ressenti des médecins généralistes dans leur prise en charge de 
patieŶts eŶ fiŶ de ǀie. AŶalǇse d͛eŶtƌetieŶs seŵi-dirigés auprès de médecins généralistes 
de la Vienne. [Thèse de doctorat en médecine]. Poitiers; 2010.  

23.  DeĐosteƌ C. Etat des lieuǆ et peƌspeĐtiǀes d͛aŵĠlioƌatioŶ de la pƌise eŶ Đhaƌge d͛uŶ 
patient relevant de soins palliatifs à domicile par le médecin généraliste. [Thèse de 
doctorat en médecine]. Lille 2; 2013.  

24.  Hérault ME. Les émotions du médecin généraliste dans la prise en charge de la fin de 
ǀie : ŵodalitĠs d͛eǆpƌessioŶ et stƌatĠgies de gestioŶ : Ġtude Ƌualitatiǀe aupƌğs de ϭϬ 
médecins généralistes du département du Lot-et-Garonne [Internet]. Bordeaux; 2015 



66 
 

[cité 3 juill 2017]. Disponible sur: https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-
01187371/document 

25.  Colombat P, Mitaine L, Gaudron S. Une solution à la souffrance des soignants face à la 
ŵoƌt : la dĠŵaƌĐhe palliatiǀe. Hématologie. 1 mars 2014;20(1):5‑11.  

26.  Aŵeli. Des peƌƌuƋues pƌises eŶ Đhaƌge à ϭϬϬ % paƌ l͛AssuƌaŶĐe Maladie [IŶteƌŶet]. [ĐitĠ 
12 mars 2020]. Disponible sur: https://www.ameli.fr/assure/actualites/des-perruques-
prises-en-charge-100-par-lassurance-maladie 

27.  Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie. Les aides financières l Fin de vie 
Soins palliatifs [Internet]. Parlons Fin de Vie. [cité 10 mars 2020]. Disponible sur: 
https://www.parlons-fin-de-vie.fr/la-fin-de-vie-en-pratique/les-aides-financieres/ 

28.  DiƌeĐtioŶ de l͛iŶfoƌŵatioŶ lĠgale et adŵiŶistƌatiǀe. AlloĐatioŶ peƌsoŶŶalisĠe d͛autoŶoŵie 
(Apa) [Internet]. [cité 24 avr 2020]. Disponible sur: https://www.service-
public.fr/particuliers/vosdroits/F10009 

29.  Ministère des affaires sociales, de la santé et du droit des femmes. Plan national 2015-
ϮϬϭϴ pouƌ le dĠǀeloppeŵeŶt des soiŶs palliatifs et de l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt de la fiŶ de ǀie. 
[Internet]. [cité 2 oct 2017]. Disponible sur: http://solidarites-
sante.gouv.fr/IMG/pdf/031215_-_plabe56.pdf 

30.  SFAP.Plan_soins_palliatifs_2015-1018 [Internet]. [cité 11 mars 2018]. Disponible sur: 
http://www.sfap.org/system/files/1-_031215_-_plan_soins_palliatifs_2.pdf 

31.  Ameli. Proche en fin de vie [Internet]. [cité 10 mars 2020]. Disponible sur: 
https://www.ameli.fr/assure/droits-demarches/famille/proche-fin-vie/proche-fin-vie 

32.  )ieliŶski A. Le liďƌe Đhoiǆ. De l͛autoŶoŵie ƌġǀĠe à l͛atteŶtioŶ auǆ ĐapaĐitĠs. GeƌoŶtol SoĐ. 
2009;32 / n° 131(4):11‑24.  

33.  John Stuart Mill. De la liberté. 1859.  

34.  Emmanuel KaŶt. FoŶdeŵeŶts de la ŵĠtaphǇsiƋue des ŵœuƌs. ϭϳϴϱ.  

35.  Netgen. Les soins palliatifs – uŶe ŵĠdeĐiŶe d͛ĠĐoute [IŶteƌŶet]. ‘eǀue MĠdiĐale Suisse. 
[cité 8 juin 2020]. Disponible sur: https://www.revmed.ch/RMS/2017/RMS-N-548/Les-
soins-palliatifs-une-medecine-d-ecoute 

36.  HAS. L͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt des peƌsoŶŶes eŶ fiŶ de ǀie et de leuƌs pƌoĐhes, teǆte des 
recommandations version longue [Internet]. [cité 7 juin 2020]. Disponible sur: 
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/Accompagnement_long.pdf 

37.  FƌaŶĐe, CoŵitĠ ĐoŶsultatif ŶatioŶal d͛ĠthiƋue pouƌ les sĐieŶĐes de la ǀie et de la saŶtĠ. 
‘appoƌt de sǇŶthğse du CoŵitĠ ĐoŶsultatif ŶatioŶal d͛ĠthiƋue: opiŶioŶs ĐitoǇeŶŶes. 
2018.  



67 
 

38.  Mallet D, Denis-Delpierre N, Gallé-Gaudin C, Hirsch G. Axes pédagogiques pour la 
formation des internes en médecine lors de stage en structures de soins palliatifs. 
Pédagogie Médicale. 1 nov 2013;14(4):285‑96.  

39.  Haute Autorité de Santé. fiche maintien domicile [Internet]. [cité 29 juin 2017]. 
Disponible sur: 
http://www.palliaquitaine.org/palliaquitaine/documents/has_2016_fiche_maintien_do
micile.pdf 

40.  Code de la Santé Publique. LOI n° 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des 
malades et à la fin de vie. 2005-370 avr 22, 2005.  

41.  D. Sicard. Commission de réflexion sur la fin de vie en France [Internet]. [cité 7 avr 2020]. 
Disponible sur: https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Rapport-de-la-commission-de-
reflexion-sur-la-fin-de-vie-en-France.pdf 

42.  Pennec S, Monnier A, Pontone S, Aubry R. Les décisions médicales en fin de vie en 
FƌaŶĐe. ďulletiŶ d͛iŶfoƌŵatioŶ ŵeŶsuel de l͛iŶstitut ŶatioŶal d͛Ġtudes dĠŵogƌaphiƋue. 
nov 2012;(494).  

43.  Beydon L, Pelluchon C, Beloucif S, Baghdadi H, Baumann A, Bazin J-E, et al. Fin de vie, 
euthaŶasie et suiĐide assistĠ : uŶe ŵise au poiŶt de la SoĐiĠtĠ fƌaŶçaise d͛aŶesthĠsie et 
de réanimation (Sfar). Ann Fr Anesth Réanimation. sept 2012;31(9):694‑703.  

44.  Ubel PA, Loewenstein G, Schwarz N, Smith D. Misimagining the unimaginable: The 
disability paradox and health care decision making. Health Psychol. 2005;24(4, 
Suppl):S57‑62.  

45.  Bénézech J-P. L͛eŶseigŶeŵeŶt de la ĐliŶiƋue palliatiǀe : ĐoŶditioŶ ŶĠĐessaiƌe à 
l͛oďstiŶatioŶ ƌaisoŶŶaďle. MĠdeĐiŶe Palliat. déc 2017;16(6):325‑8.  

46.  Haute Autorité de Santé. Fiche renforcement collegiale [Internet]. [cité 8 févr 2018]. 
Disponible sur: http://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/ficherenforcementcollegiale.pdf 

47.  CoŵitĠ CoŶsultatif NatioŶal d͛EthiƋue pouƌ les sciences de la vie et de la santé. Avis 
ĐoŶĐeƌŶaŶt la pƌopositioŶ de ƌĠsolutioŶ suƌ l͛assistaŶĐe auǆŵouƌaŶts, adoptĠe le Ϯϱ aǀƌil 
ϭϵϵϭ au PaƌleŵeŶt euƌopĠeŶ paƌ laCoŵŵissioŶ de l͛eŶǀiƌoŶŶeŵeŶt, de la saŶtĠ 
publique et de laprotection des consommateurs.  

48.  EƌiĐ Fiat. Que philosopheƌ Đ͛est appƌeŶdƌe à ŵouƌiƌ. IŶ ϮϬϬϵ. p. ϭϮϯ‑44. (L͛esprit du 
temps).  

49.  Maƌie de HeŶŶezel. Nous ǀouloŶs tous ŵouƌiƌ daŶs la digŶitĠ : pouƌ ĐoŵpƌeŶdƌe le 
débat sur la fin de vie. 2017. (Pocket).  

50.  IPSOS. 96% des Français soŶt faǀoƌaďles à l͛euthaŶasie [IŶteƌŶet]. [ĐitĠ ϮϬ ŵaƌs ϮϬϮϬ]. 
Disponible sur: /articles/sondages/96-des-francais-sont-favorables-leuthanasie.html 

51.  Shaw D, Morton A. Counting the cost of denying assisted dying. Clin Ethics. 10 mars 
2020;147775092090799.  



68 
 

52.  Le MoŶde. AlleŵagŶe : l͛iŶteƌdiĐtioŶ du « suiĐide oƌgaŶisĠ » jugĠe iŶĐoŶstitutioŶŶelle. Le 
Monde.fr [Internet]. 26 févr 2020 [cité 27 mars 2020]; Disponible sur: 
https://www.lemonde.fr/international/article/2020/02/26/allemagne-l-interdiction-du-
suicide-organise-jugee-inconstitutionnelle_6030904_3210.html 

53.  Le QuotidieŶ du ŵĠdeĐiŶ. L͛EspagŶe ǀa eǆaŵiŶeƌ uŶe loi ƌeĐoŶŶaissaŶt uŶ dƌoit à 
l͛euthaŶasie [IŶteƌŶet]. Le QuotidieŶ du ŵĠdeĐiŶ. [ĐitĠ Ϯϳ ŵaƌs ϮϬϮϬ]. DispoŶiďle suƌ: 
https://www.lequotidiendumedecin.fr/actus-medicales/ethique/lespagne-va-examiner-
une-loi-reconnaissant-un-droit-leuthanasie 

54.  IŶghelďƌeĐht E, BilseŶ J, Moƌtieƌ F, DelieŶs L. Nuƌses͛ attitudes toǁaƌds eŶd-of-life 
decisions in medical practice: a nationwide study in Flanders, Belgium. Palliat Med. oct 
2009;23(7):649‑58.  

55.  ColleĐtif des ŵĠdeĐiŶs ĐoŶtƌe l͛euthaŶasie. UŶ Ŷoŵďƌe gƌaŶdissaŶt de ŵĠdeĐiŶs 
ĐaŶadieŶs soŶŶeŶt l͛alaƌŵe : « Nous soŵŵes ǀiĐtiŵes d͛iŶtiŵidatioŶ pouƌ paƌtiĐipeƌ à 
l͛aide ŵĠdiĐale à ŵouƌiƌ » [IŶteƌŶet]. ColleĐtif des ŵĠdeĐiŶs ĐoŶtƌe l͛euthaŶasie. [ĐitĠ Ϯ 
avr 2020]. Disponible sur: https://collectifmedecins.org/communique/ 

56.  Beydon L, Pelluchon C, Beloucif S, Baghdadi H, Baumann A, Bazin J-E, et al. Fin de vie, 
euthanasie et suicide assisté : une mise au point de la SoĐiĠtĠ fƌaŶçaise d͛aŶesthĠsie et 
de réanimation (Sfar). Ann Fr Anesth Réanimation. 1 sept 2012;31(9):694‑703.  

57.  La ‘eǀue PƌesĐƌiƌe. EuthaŶasie eŶ BelgiƋue : Ϯ.ϭ% de l͛eŶseŵďle des dĠĐğs eŶ ϮϬϭϴ. sept 
2020;tome 40(443):700.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



69 
 

 

 

 

 

 

  



70 
 

ANNEXES 

1. Dossier demande d’avis du Đoŵité de pƌoteĐtioŶ des peƌsoŶŶes 

 

Décrets, arrêtés, circulaires  

TEXTES GÉNÉRAUX  

V. MINISTÈRE DES SOLIDARITÉS ET DE LA SANTÉ 

AƌƌġtĠ du Ϯϭ dĠĐeŵďƌe ϮϬϭ8 fiǆaŶt le foƌŵat du ƌĠsuŵĠ du pƌotoĐole d’uŶe ƌeĐheƌĐhe 
impliƋuaŶt la peƌsoŶŶe huŵaiŶe ŵeŶtioŶŶĠe au ϯ° de l’aƌtiĐle L. ϭϭϮϭ-1 du code de la 

santé publique ne comportant que des questionnaires ou des entretiens  
NOR : SSAP1835310A  

La ministre des solidarités et de la santé,  
Vu le code de la santé publique et notamment ses articles L. 1121-1, L. 1121-4, L. 1123-6, 

L. 1123-7 et R. 1123-20,  

Arrête :  

Art. 1er. – Le résumé du protocole pour les recherches mentionnées au 3° de l’article L. 1121-
1 du code de la santé publique qui ne comportent que des questionnaires ou des entretiens est 
conforme à l’annexe 1 du présent arrêté.  

Art. 2. – Le directeur général de la santé est chargé de l’exécution du présent arrêté, qui sera 
publié au Journal officiel de la République française.  

Fait le 21 décembre 2018.  

Pour la ministre et par délégation :  

Le directeur général 

de la santé, J. SALOMON   

  ANNEXE  

V. RÉSUMÉ DU PROTOCOLE POUR LES RECHERCHES MENTIONNÉES AU 3o DE L’ARTICLE L. 1121-1  

DU CODE DE LA SANTÉ PUBLIQUE NE COMPORTANT QUE DES QUESTIONNAIRES OU DES 

ENTRETIENS Date et numéro de version du protocole :  

Date et numéro de version de la note d’information (joindre ce document) :  
Date et numéro de la version des questionnaires et/ou de la trame des entretiens (à 

joindre ces documents) :  
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Conformité de cette demande d’avis avec la procédure prévue au II de l’article R.1123-

20 du code de la santé publique (une réponse négative à l’un des quatre critères ci-dessous 

signifie que vous ne relevez pas de cette procédure) :  

– cette recherche comporte uniquement des données recueillies par questionnaire (s) ou 
entretien (s) :  oui  

– cette recherche n’a aucune conséquence pour les personnes participantes que ce soit en 
termes de sécurité ou de modification de la prise en charge habituelle :  oui  

– cette recherche est dénuée de risque et les inconvénients pour les personnes participantes à 
la recherche sont négligeables :  oui  

– le recueil et le traitement des données mis en œuvre dans cette recherche sont conformes à 
la méthodologie de référence MR003 homologuée par la CNIL :  oui 

 

Titre de la recherche :  

Mourir dans la dignité : étude qualitative portant sur l’opinion des acteurs du domicile. 
Enquête auprès de médecins, infirmiers, et familles dans le département du Lot et 

Garonne 

 

Titre abrégé de la recherche :  
 

Numéro d’enregistrement (ID-RCB) :  

 

I. – Informations administratives  

Promoteur :  

Nom, Prénom (promoteur personne physique): DELARCHE Laure  

Courriel : delarche_laure@hotmail.fr 

Adresse : 62 rue Babin 33 000 Bordeaux 

Téléphone : 0624661488 

 

Pour les thèses et travaux universitaires indiquer obligatoirement les coordonnées du 

responsable scientifique (directeur de thèse ou de mémoire) :  

Nom, Prénom et Fonction : SCHOONBERG Sylvie, médecin responsable unité de soin de 
support du centre hospitalier Agen-Nérac 

Courriel : schoonbergs@ch-agen-nerac.fr 

Adresse : EMSP CH Agen-Nérac 

Téléphone : 0611817800 
Investigateur ou, le cas échéant, investigateur coordonnateur :  

Nom, Prénom et Fonction : DELARCHE Laure, interne médecin générale 

Courriel : delarche_laure@hotmail.fr 

Adresse du lieu principal de la recherche : 62 rue Babin 33000 Bordeaux 
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Téléphone : 0624661488 

 

II. – Contexte et justification de la recherche : rationnel présentant le contexte et les 

hypothèses de la recherche :  

 

Depuis la création des soins palliatifs, en France, les lois se sont succédées afin de mieux 

encadrer cette pratique, la dernière en date étant celle de février 2016, avec le renouvellement 

des plans soins palliatifs (1) et cancer (2).  

Depuis le début, la prise en charge des patients à domicile en situation de soins palliatifs est 

présentée comme faisant partie des priorités.  

Des études ont montré une méconnaissance de la loi du 22 Avril 2005 de la part de nombreux 

professionnels hospitaliers. (3) (4)Qu’en est-il alors des acteurs du domicile, par ailleurs 

confrontés à la volonté de l’Etat d’y favoriser les soins palliatifs ? 

Une recherche de thèses et travaux universitaires sur ce thème dans la Sudoc montre peu de 

travaux sur le sujet propre à la question de la dignité. 

Cependant une thèse soutenue en 2014 à l’université d’Aix Marseille met en évidence les 

facteurs déterminants l’opinion des médecins généralistes sur la dépénalisation de l‘euthanasie. 

L’auteur y constate que si une majorité des personnes interrogées sont contre cette 

dépénalisation, ceux-ci se reposent essentiellement sur leur expérience professionnelle et sur la 

loi pour justifier leur opinion. Voilà qui réponds en parti à ma question.(5) 

Une thèse soutenue en 2015 à l’université de Lille cette fois ci interroge les principaux 

intéressés : les patients. La question qui pourrait être mise en parallèle avec la mienne, porte 

sur les attentes qu’on les personnes suivi par des équipes en soins palliatifs. Celles-ci évoquent 

la nécessité d’un temps pour préparer la mort, de pouvoir trouver un équilibre avec les 

contraintes liés aux symptômes de la maladie. Le désir le hâter la mort existe mais semble lié à 

ce déséquilibre et l’existences de certaines valeurs personnelles (6). 

Nous allons donc nous concentrer sur les médecins généralistes (prescripteurs et 

coordonnateurs des soins), les infirmiers libéraux (réalisateurs des soins) et les aidants 

principaux (ceux qui accompagnent au plus près les patients). Il existe bien évidemment 

d’autres personnes impliquées mais nous nous intéresserons uniquement à ces rôles principaux.  

Le but de la thèse est donc de faire un point sur l’état des représentations des médecins, 

infirmiers libéraux et aidants de la question de la dignité. Cette dernière est l’argument principal 

repris par de nombreuses personnes (législateur, associations de patients, médecins… etc.) afin 
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de justifier les actions entreprises. La dignité du patient est le but affiché de toute prise en 

charge, y compris en soins palliatifs. 

Ainsi, le sujet porte sur le sens que l’on donne au terme « mourir dans la dignité » et les moyens 

qui pourraient être mis en œuvre pour s’en assurer de la façon la plus optimale. 

 

La méthode d’étude la plus pertinente semble être une étude de type qualitative du même type 

que celle utilisé en Sciences Humaines et Sociales. En effet il s’agit de recueillir des données 

verbales permettant une recherche interprétative. C’est une méthode qui permet d’explorer les 

émotions, les sentiments des patients, leurs comportements et leur expérience personnelle afin 

d’avoir une meilleure compréhension de la santé et des déterminants de soin. 

III. – Objectifs et critères de jugement  

 

A. – Objectif principal de la recherche et critère de jugement principal (maximum 750 

signes)  

 

Objectif primaire : Explorer les notions qui sont jugées importantes par le législateur et 

par les acteurs du domicile quand on parle de « mort dans la dignité ». 

 

B. – Objectif (s) secondaire (s) et critère (s) de jugement secondaires éventuels 

(maximum 1500 signes)  

 

Objectifs secondaires :  

1- Comparer l’interprétation des notions dégagées par les différents acteurs. 

2- Mettre en évidence des tendances entre les acteurs de l’ambulatoire 

3- Préciser la place de l’euthanasie dans la notion de mort dans la dignité 

 

IV. – Organisation de l’étude :  

 

A. – Description synthétique du schéma d’étude (maximun 750 signes) B. – 

Méthodologie des questionnaires / entretiens :  

– questionnaire (s)  ci joint 

Modalités de passation :  

– questionnaire administré par : face à face  

– questionnaire administré en : une fois  

Type de questionnaires :  validé   
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– si validé, indiquer l’origine de la validation : Département de médecine générale  
– si non validé, justifier :  

Commentaire libre (si besoin pour préciser les réponses ci-dessus notamment lorsqu’il y a 
plusieurs passations de questionnaires) : Questionnaire établi avec directeur de thèse après 
recherche bibliographique, soumis au département de médecine générale dans le cadre de la 
présentation du projet de thèse, et validé par ce dernier. 

– entretien (s)  

Modalités de réalisation :  
–  entretien individuel  

– entretien réalisé en : face à face  

– entretien réalisé : une fois  

Type d’entretien :  semi-directif  
Enregistrement :  oui  
Si enregistrement :  audio respect du droit à l’image (la personne a été informée qu’elle serait 

enregistrée et a donné son consentement à la captation de sa voix).  

Commentaire libre (si besoin pour préciser les réponses ci-dessus notamment lorsqu’il y a 

plusieurs entretiens) :  

 

B. – Trame de l’analyse statistique et/ou références du biostatisticien responsable :  

 

Les entretiens seront enregistrés et anonymisé, avec l’accord des participants concernés, puis 

retranscrits ad integrum, et une analyse thématique sera réalisée.  

Les données pertinentes seront extraites dans un premier temps, puis catégorisées. L’objectif 

est donc de dégager des éléments de conversation ou Verbatim, puis de les organiser en 

regroupements thématiques.  

Lorsqu’il n’y a plus de nouveau thème dégagé, nous arriverons à la saturation des données. 

Les entretiens s’arrêtent donc, c’est cela qui définit la taille de l’échantillon.  

Cette analyse des données sera réalisée à l’aide du logiciel de recherche N’Vivo®, qui permet 

d’extraire des éléments de conversation, de les encoder et les classer en différents nœuds 

pouvant eux-mêmes être organisés et classés. 

 Afin de vérifier la validité interne de ces résultats, ce travail sera réalisé en parallèle par un 

deuxième codeur lui-même médecin généraliste, puis les éléments d’intérêt ainsi extraits 

seront comparés et discutés afin de s’assurer de leur pertinence.  

Cette double analyse a pour but d’assurer la validité interne de l’étude, et se nomme 

triangulation. 
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V. – Informations relatives à la mise en œuvre de la recherche :  

 

– type de lieu où doit se dérouler la recherche (exemple : service hospitalier, cabinet 

médical, école…) : multiple, au choix de la personne interrogé, cela peut être cabinet 
médical, domicile, service hospitalier. 

– – durée prévisionnelle de la recherche : 6 mois 

– durée prévisionnelle de participation par personne : une seule fois 
– la recherche implique-t-elle en plus un recueil de données rétrospectives :  non  

– personnes incluses dans la recherche :  

 

Nombre de personnes interrogées : 

Dans une étude de type qualitative il n’y a pas de calcul à priori du N (nombre de participants). 
La taille de l’échantillon dépend de la saturation des données. Les entretiens se prolongeront 
jusqu’à saturation des données. La saturation des données arrive lorsqu’il n’y a plus de 
nouvelle notion, ou thème dégagée au cours des entretiens. 

 Le prévisionnel est d’une dizaine de personnes interrogées, donc entre 3 et 4 personnes 
proches de personnes décédées et n’étant pas des personnels médicaux, mais il s’agit que 
d’une estimation. 

 

Critères d’inclusion :  
 

-Médecin, infirmier ou accompagnant principal d’une personne décédée suite à une prise en 
charge palliative à domicile, coordonnée par l’équipe mobile de soin palliatif du CH Agen-
Nerac 

-La personne suivit doit être décédée entre 1 et 3 mois avant la réalisation de l’entretien 

Afin d’obtenir une diversité de personnes interrogées, le recrutement s’est fait sur un 
échantillonnage par choix raisonné en faisant varié les variables de contrôles suivantes : âge, 
lieu d’exercice, sexe, formation complémentaire en soin palliatif ou pas 

Critères de non-inclusion :  

Ils sont surtout établis pour les accompagnants 

-Age inférieur à 18 ans 

-Refus de donner son consentement 

-Troubles cognitifs ou troubles de communication majeurs empêchant la réalisation d’un 
entretien  

 
Critères d’exclusion secondaire : 
 
La recherche inclut-elle des personnes ne présentant aucune affection ? oui 

Modalités de recrutement des personnes interrogées : Par appel téléphonique, explication sur 
le sujet de l’étude et des modalités de l’entretien, de l’enregistrement. Il y a un délais de 
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réflexion entre la première prise de contact téléphonique pour le recrutement et la réalisation 
de l’entretien d’environ deux semaines. 
Modalités d’information et de traçabilité de la non- opposition : accord oral. Si refus de 
participation il n’y a pas d’entretien. Possibilité à tout moment de se retirer de l’étude. 

 

– inconvénients pour les personnes incluses dans la recherche :  

-perte de temps pour la durée de l’entretien 

-évocation de sujet douloureux (entretien en lien avec un proche décédé) 

Durée prévisionnelle du recueil de données par entretien ou questionnaire pour un 
participant : 30 minutes 

Durée prévisionnelle totale de participation à la recherche pour un participant si le recueil de 
données est réalisé en plusieurs fois (durée entre l’inclusion et le dernier recueil de données) : 
recueil en une seule fois 

Temps de transport maximal estimé pour les participants si applicables : non applicable 
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2. Guide d’eŶtƌetieŶ 

 

Guide d’eŶtƌetieŶ Ƌualitatif seŵi diƌigĠ 

Bonjour, dans le cadre de mon travail de thèse qui porte sur les soins palliatifs à la maison, et en particuliers sur 

le thème du « mourir dans la dignité », je vais vous poser quelques questions. 

Je ǀous ƌeŶĐoŶtƌe Đaƌ aǀez ĠtĠ uŶ aĐteuƌ ĐeŶtƌal Ƌui a peƌŵis le ŵaiŶtieŶ à doŵiĐile de M. ;MŵeͿ X loƌsƋu͛il 

(elle) était suivi en soins palliatifs. De Đe fait, ǀotƌe opiŶioŶ au sujet de l͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt de la fiŶ de ǀie est 

importante pour la réalisation de mon travail.  

L͛eŶtƌetieŶ seƌa eŶƌegistƌĠ à l͛aide d͛uŶ diĐtaphoŶe. L͛aŶoŶǇŵat est ďieŶ sûƌ gaƌaŶti. AuĐuŶ jugeŵeŶt de ŵa 

part ne viendra perturber vos propos, qui seront fidèlement retranscrits dans ma thèse. 

Si vous êtes prêt, nous pouvons commencer. 

1/ Je ǀous pƌopose de ǀous pƌĠseŶteƌ tout d͛aďoƌd : pouvez-vous me dire quelle est votre profession ? Dans 

quel cadre avez-vous accompagné M. Mme X ? S͛il s͛agit d͛uŶ soigŶaŶt, depuis ƋuaŶd ġtes-vous diplômé ? 

Formation complémentaire en soins palliatifs ? 

Concernant votre patient (proche), sa fin de vie a-t-elle ĠtĠ eŶ aĐĐoƌd aǀeĐ l͛idĠe Ƌue ǀous ǀous ǀous faites de 

« mourir dans la dignité » ? 

2/ Que signifie pour vous « mourir dans la dignité » ? A votre avis que peut-on faire pour permettre cela du 

mieux possible ? 

DiƌeĐtives aŶtiĐipĠ/ ĐoŶseŶteŵeŶt liďƌe et ĠĐlaiƌĠe / dƌoit à l’iŶfoƌŵatioŶ / ƌetouƌ à doŵiĐile/ oďstiŶatioŶ 

déraisonnable / personne de confiance / personne à prévenir / autonomie 

Analgésie / soins de confort / sédation continue/ prescription anticipée personnalisée  

CoŶgĠ aĐĐoŵpagŶeŵeŶt/ foŶd FNASS/ gaƌde d’eŶfaŶts 

3/ Êtes-ǀous au ĐouƌaŶt des deƌŶiğƌes dispositioŶs de l͛Etat à pƌopos des soins palliatifs ? seloŶ ǀous Ƌu͛est Đe 

qui est mis en place ? Ƌu͛eŶ aǀez-vous compris ? 

Plan cancer / Plan soins palliatifs / loi du 22 avril 2005 / loi du 2 février 2016 / état généraux de la bioéthique  

ϰ/ QuestioŶ supplĠŵeŶtaiƌe si Đela Ŷ͛a pas ĠtĠ abordé en particulier à la question 2 : concerne la question de 

l͛euthaŶasie : comment la définissez-vous ? A propos de la question de mourir dans la dignité, faites-vous un 

lieŶ aǀeĐ la ŶotioŶ d͛euthaŶasie ? 

5/ Y a-t-il des choses à ƌajouteƌ Ƌue ǀous Ŷ͛aǀez pas eu l͛oĐĐasioŶ de diƌe aupaƌaǀaŶt ? 

Merci de votre participation. 
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3. Carte heuristique 

Représentation des résultats sous forme de carte mentale. Les Ŷœuds pƌĠseŶtaŶt des 

solutions aux situations rapporté sont sous forme de bulles. Parmi ces derniers, ceux faisant 

l͛oďjet d͛uŶe dispositioŶ lĠgale spécifique ont le fond en vert. 
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4. Exemple de codage 

Exemple de codage des Ŷœuds autouƌ de la deŵaŶde d͛euthaŶasie 
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5. SERMENT MEDICAL  

Au ŵoŵeŶt d͛ġtƌe adŵis;eͿ à eǆeƌĐeƌ la ŵĠdeĐiŶe, je pƌoŵets et je juƌe d͛ġtƌe fidğle 
auǆ lois de l͛hoŶŶeuƌ et de la pƌoďitĠ.  

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 

disĐƌiŵiŶatioŶ seloŶ leuƌ Ġtat ou leuƌs ĐoŶǀiĐtioŶs. J͛iŶteƌǀieŶdƌai pouƌ les pƌotĠgeƌ si elles 
sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Même sous la 

ĐoŶtƌaiŶte, je Ŷe feƌai pas usage de ŵes ĐoŶŶaissaŶĐes ĐoŶtƌe les lois de l͛huŵaŶitĠ. 

 J͛iŶfoƌŵeƌai les patieŶts des dĠĐisioŶs eŶǀisagĠes, de leuƌs ƌaisoŶs et de leuƌs 
ĐoŶsĠƋueŶĐes. Je Ŷe tƌoŵpeƌai jaŵais leuƌ ĐoŶfiaŶĐe et Ŷ͛eǆploiterai pas le pouvoir hérité 

des circonstances pour forcer leurs consciences. 

 Je doŶŶeƌai ŵes soiŶs à l͛iŶdigeŶt et à ƋuiĐoŶƋue ŵe les deŵaŶdeƌa. 

 Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire. 

 Adŵis;eͿ daŶs l͛iŶtiŵité des personnes, je tairai les secrets qui me sont confiés. 

‘eçu;eͿ à l͛iŶtĠƌieuƌ des ŵaisoŶs, je ƌespeĐteƌai les seĐƌets des foǇeƌs et ŵa ĐoŶduite Ŷe 
seƌǀiƌa pas à Đoƌƌoŵpƌe les ŵœuƌs. 

 Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les 

agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément. 

 Je pƌĠseƌǀeƌai l͛iŶdĠpeŶdaŶĐe ŶĠĐessaiƌe à l͛aĐĐoŵplisseŵeŶt de ŵa ŵissioŶ. Je 
Ŷ͛eŶtƌepƌeŶdƌai ƌieŶ Ƌui dĠpasse ŵes ĐoŵpĠteŶĐes. Je les eŶtƌetieŶdƌai et les 
perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés. 

 J͛appoƌteƌai ŵoŶ aide à ŵes ĐoŶfƌğƌes aiŶsi Ƌu͛à leuƌs faŵilles daŶs l͛adǀeƌsitĠ.  

Que les hoŵŵes et ŵes ĐoŶfƌğƌes ŵ͛aĐĐoƌdeŶt leuƌ estiŵe si je suis fidğle à ŵes 
promesses : que je sois déshonoré(e) et mépƌisĠ;eͿ si j͛Ǉ ŵaŶƋue. 
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Résumé 

Titre : Mourir dans la dignité: étude qualitative portant sur l'opinion des acteurs du domicile 

dans le Lot et Garonne. 

Contexte : L͛aĐĐoŵpagŶeŵeŶt des patieŶts eŶ fiŶ de ǀie à doŵiĐile ŵoďilise les pƌo de saŶtĠ 

et les proches aidants, dont la motivation affichée est la préservation de la dignité du patient. 

Ce travail a pour objectif principal de déterminer les notions gravitant autour de ce concept. 

Une attention particulière est portée au législateur et à la plaĐe de l͛euthaŶasie dans cette 

question. 

Méthode : Etude qualitative menée par des entretiens individuels semi-dirigés auprès de dix 

acteurs du domicile (infirmiers, médecins traitants et proches aidants) ayant accompagné des 

patieŶts suiǀis paƌ l͛Equipe Mobile de Soins Palliatifs du Centre Hospitalieƌ d͛AgeŶ-Nérac. 

Après transcription, ceux-ci ont peƌŵis d͛isoleƌ des ǀeƌďatiŵs et de les ƌegƌoupeƌ eŶ uŶ 

ensemble cohérent selon la méthode de la théorie ancrée. 

Résultats : Les acteurs interrogés mettent en évidence deux priorités afin de définir le 

« mourir dans la dignité ». La première est l͛aďseŶĐe de souffƌaŶĐe, dĠĐliŶĠe sous ses quatre 

composantes : physique, psychique, spirituelle et sociale. La seconde est la garantie du respect 

des souhaits du patient. La plaĐe de l͛euthaŶasie daŶs Đe dĠďat Ŷ͛est pas Ġtaďlie de façoŶ 

unanime entre les acteurs du domicile. 

Conclusion : Les acteurs du domicile mettent en évidence deux axes afin de garantir aux 

patients de « mourir dans la dignité », qui sont communs avec le législateur.  

 

Médecine générale, Département de médecine générale université de Bordeaux, 146 rue Léo 

Saignat 33000 Bordeaux. 

 

Mots clefs : fin de vie / soins palliatifs / dignité / douleur / auto-détermination / législation / 

euthanasie / étude qualitative 
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