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RESUME

Le médecin généraliste, médecin de premier recours, est confronté a la mortalité
de ses patients tout au long de son exercice. Or, force est de constater que,
'histoire francaise ainsi que la société dont il est issu, ne I'aident pas a intégrer
une réflexion autour de la finitude.

La question de recherche est la suivante : pourquoi penser la mort et en parler
dans les soins primaires ?

Ce travail de these s’attache, dans un premier temps, a reprendre le contexte
historique mais aussi culturel de notre société, a travers des sujets tels que
'euthanasie et la crise CoVid.

Dans un second temps, au moyen d’une exploration de la bibliographie intégrée a
des questionnements éthiques, j'expose pourquoi il me semble indispensable
pour le médecin d’'intégrer la finitude a sa réflexion.

Une partie sera ensuite consacrée a des propositions pour aborder le sujet délicat
de la mort avec les patients, qu’ils soient bien portants ou malades, enfants ou
adultes.

Le dernier temps de ce travail expose la gestion de cette problématique a
’étranger et integre différents apports de professionnels, rencontrés tout au long
du travail de cette these, dont les vécus sont complémentaires de ceux des
médecins. Le but étant de proposer aux lecteurs une vision plus globale que celle
du médecin.

Ce travail invite les médecins généralistes a se questionner sur la finitude afin de
leur donner l'occasion de guider leurs patients vers la réappropriation de leur
mort et de leur vie.

Discipline : Médecine générale
Mots clés : Médecin généraliste - Mort - Ethique - Discussion sur la fin de vie -

Soins palliatifs - Euthanasie — Directives anticipées - Planification anticipée des
soins.



Mais j'ai un rendez-vous avec la Mort

A minuit, dans quelque ville en flammes,

Quand le printemps d'un pas léger revient vers le nord.
Et je suis fidele a ma parole :

Je ne manquerai pas a ce rendez-vous-la.

Alan Seeger (1)
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La mort est le but et l'issue de toute vie
Et il est impossible de ne rien en dire (2)

Jean d’Ornesson
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Nous sommes tous invités au Banquet de la Vie.

Chacun poury jouer son air, ses quelques notes,

Et quand I'heure sera venue et que le maitre de maison annoncera que la féte est finie,
Il n’y aura qu’a se lever, qu’a s’incliner et a s’éloigner.

R.Tagore (3)

I) Introduction.

1) Contextualisation du travail.

Parce que la médecine évolue aussi vite que notre société, la réflexion sur I’éthique
du soin devrait avancer a la méme vitesse. Deux faits pourtant nous interpellent :

En premier lieu, l'acquisition de techniques médicales modernes permet de
repousser les limites du soin.

Ainsi nous vivons plus : des personnes autrefois condamnées par une maladie
(diabéte...) ou un évenement de la vie (polytraumatisés...) peuvent, apres des
soins adéquats, vivre.

Ainsi nous vivons plus longtemps (4) : par exemple I'espérance de vie des femmes
dans les années 1950 était de 69,2 ans contre 85,1 ans aujourd'hui
(respectivement, 63 et 79 ans pour les hommes).

Ainsi nous vivons « mieux » : le maintien de I’autonomie et de la qualité de vie est
une préoccupation croissante de notre pays avec, par exemple, le déploiement
d’une Allocation Personnalisé d’Autonomie (ou APA).

En second lieu, nous constatons que notre société semble placer la jeunesse
comme la nouvelle norme. Ainsi la littérature fleurit de "rester jeune", "méthode
anti-age"... Les cosmétiques et la médecine esthétique nous font croire en
|'existence d'une vie sans vieillissement et sans ride alors que les personnes agées
n'ont jamais été aussi nombreuses que maintenant (en 1901 : 2,5% de la
population francaise avait plus de 75 ans contre 9,3% en 2016 (5)). Dans ce
contexte social, il parait difficile pour ces personnes de réfléchir autour de leurs
maladies puis de leur propre mortalité ou finitude.

Or, lorsque la déchéance physique arrive et que la fin semble s’inscrire sur les
traits d'une personne, celle-ci est tres souvent en situation d’isolement (6) ou
placée en institution. En 2012, 58% des Francais décédaient a I'hopital et 11% en
maison de retraite selon I'observatoire national de la fin de vie (7).

La mort déserte la ville.

De ces faits, nous comprenons bien que la situation n’est pas propice a ce que des
personnes, jeunes ou vieilles, malades ou en pleine possession de leur santé,
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puissent s’interroger sur leur propre mortalité. Elle n’est pas non plus propice aux
soignants qui ne semblent pas pressés de se saisir du sujet et de l'intégrer a leur
pratique quotidienne.

Paradoxalement, c'est aussi dans ce contexte que sont nés les soins palliatifs,
visant a I'accompagnement de la fin de vie. Initialement concu en 1970 (8) pour
accompagner les malades cancéreux en dépassement thérapeutique, ce concept
s'étend rapidement aux autres personnes atteintes de maladies chroniques
graves. L'objectif des soins palliatifs est de soulager les douleurs physiques et les
autres symptomes, mais aussi de prendre en compte la souffrance psychologique,
sociale et spirituelle.

Cependant ces techniques restent réservées a une population minoritaire de
malades et ne concernent qu’'une faible proportion des soignants (9,10). Si les
soins palliatifs semblent d’'un intérét indéniable, ils ne sont malheureusement pas
suffisants pour gérer Iétat de santé du plus grand nombre.

Il y a donc une dichotomie évidente entre la prise en charge d’'une personne «
classique », dont la mortalité est fréquemment niée tout au long de son parcours
de santé, et celle d’'une petite proportion de malades « terminaux », a qui un
accompagnement plus spécifique est proposé a la fin de leur vie.

Cette division interpelle sur le plan éthique : coté patient, il faudrait donc attendre
d’étre « suffisamment » malade pour bénéficier d’'un cadre réflexif, et coté
soignant, il faudrait une formation spécifique pour pouvoir accompagner les
patients sur ce chemin.

En France, chaque individu de plus de 16 ans doit déclarer un médecin traitant s'il
veut pouvoir bénéficier d'une prise en charge sociale de ses soins. Celui-ci
coordonne I'ensemble des soins de son patient est presque toujours un médecin
généraliste. Ce médecin de premier recours, médecin de famille, pivot central de
'organisation ambulatoire de la santé des populations, ne devrait-il pas se saisir
de sa place si particuliere pour s’approprier ce sujet ?

L'objectif principal de cette these est donc de mettre au centre du soin la réflexion
éthique sur la mort a travers ce questionnement :

Pourquoi penser la mort et en parler dans le cadre des soins de premiers
recours ?

L'objectif secondaire est d’aider les médecins généralistes et étudiants en
médecine générale a mieux appréhender quand et comment aborder, avec leurs
patients, le sujet de la mort ou plus précisément le fait que leur existence est
limitée par la mort, autrement dit, leur finitude.
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2)Méthodologie.

Pour répondre a cette question, je réalise un travail d’éthique, apres une revue de
la littérature des banques de données (Pubmed, Cochrane mais aussi Cairn.info)
et des theses de médecine (these.fr, SUDOC, Dumas).

Je complete ce travail en le synthétisant avec des réflexions personnelles et issues
de la littérature des sciences humaines.

Les mots clefs de recherches sont multiples, selon le chapitre traité. Le descripteur
Mesh a été utilisé.
Ainsi, j’ai recherché :
- « Médecin traitant » / « médecin généraliste » et « mort »
-« Médecin traitant » / « médecin généraliste » et « discussion fin de vie »
-« Médecin traitant » / « médecin généraliste » et « directives anticipées »
- « Mort » et « communication ».
Pour les sites anglophones, les termes retenus sont :
-« General practitioners » et « advance directive »
-« General practitioners » et « advance care planning »
-« Death » et « communication ».

Dans le cadre du chapitre sur l'enfant, les mots clefs de recherche étaient
« children disease » et « end-of-life discussion » dans les revues scientifiques et
« enfant » et « mort » dans les revues littéraires.

Criteres d’inclusion :

Ont été inclus dans ce travail : tous les livres, études, conférences ou documents
rencontrés, permettant d’étayer la réflexion ou d’apporter un point de vue, un
argument afin de répondre a la question de cette these.

Criteres d’exclusion :
Dans le cadre des articles scientifiques : les criteres d’exclusion étaient :

- Laredondance des idées (lorsque les arguments ont déja été traité a
I'identique, j’ai choisi de ne pas présenter toutes les études équivalentes).

- Les études dans des catégories extrémement spécifiques (par exemple :
maladie d’Alzheimer, les insuffisances d’organes) a I'exception de
'oncologie car celle-ci concerne des échantillons de patients extrémement
larges.

- Les articles non disponibles gratuitement via la bibliotheque universitaire.

- Les articles non francophones ou anglophones.

Concernant la littérature : ont été exclus les livres écris dans une orientation
religieuse affichée (par exemple financé par une institution religieuse) ou ceux
non disponible en francais.
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Analyses des données :

Toutes les études et tous les documents considérés comme utiles ont été lus. Les
principales idées en ont été extraites afin de les présenter sous forme synthétique
pour le lecteur. Lors de la redondance d'informations ou d’idée, seuls les études
ou ouvrages jugés pertinents pour le lecteur ont été listés mais non détaillés.

J’ai choisi de présenter tous les points de vue rencontrés, notamment dans les
ouvrages d’éthique ou de réflexion philosophique sur la mort dans le soin, que j'y
adhere ou non.

La forme de ce travail de these est volontairement celle d’'un document plus
littéraire que les theses habituelles.

Je propose en premier lieu des notions historiques et anthropologiques sur la
mort en France. Je discute ensuite du sujet en exposant les travaux de recherches
déja réalisés et en intégrant des lectures que j'estime suffisamment pertinentes
pour apporter un questionnement supplémentaire.

L'objectif de ce travail n’est, en aucun cas, quantitatif. Il a pour but de synthétiser
et mettre en avant les travaux, pensées et réflexions autour de la finitude.
L'argumentation, ainsi construite, permet a chacun de s’interroger et vise a
faciliter la réflexion des médecins généralistes et des étudiants en médecine.
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Et pourtant vous serez semblable a cette ordure,
A cette horrible infection,

Etoile de mes yeux, soleil de ma nature,

Vous, mon ange et ma passion !

Charles Baudelaire (11)

II) Réflexions contextuelles autour de I'approche de
la mort par le médecin traitant.

Mon interrogation et mon intérét pour le sujet se sont implantés au début de mon
internat. Alors étudiante en septieme année de médecine, tout récemment
diplomée de I'externat, je recois une dame de 93 ans dans le service de médecine
polyvalente ou j'effectuais mon premier stage. Cette femme évitait, jusqu’a
présent, les médecins et n’avait aucuns antécédents médicaux connus.
Malheureusement son hospitalisation pour dégradation de son état général a
permis de mettre en évidence une pathologie néoplasique tres évoluée. Apres
I’annonce, que nous avons essayé de rendre la plus douce possible, la patiente s’est
effondrée en sanglots. Plus que ses pleurs, c'est sa phrase "Pourquoi moi ? C'est
trop injuste, je ne veux pas mourir" qui m’a grandement interpellée.

Cette dame est décédée peu de temps apres. Son hospitalisation n’a été que colere
et rejet de sa propre mort. Pourtant cette fin s’est bien produite.

La famille, que nous avions prévenu du diagnostic et de l'imminence du déces de
la patiente, a réagi de la méme facon. Sa fille, tout particulierement, était dans une
détresse et un déni tres important de la situation de sa mere.

Cette rencontre a généré chez moi de grandes interrogations.

Mon histoire personnelle, ma culture, ma formation médicale ne m’avaient pas
préparée a rencontrer des personnes dans une telle détresse et une telle
inconscience de la mort. Comment une femme de 93 ans, veuve qui plus est,
pouvait refuser cet aspect universel de la vie qu’est la mort ?

Cette histoire n’est, malheureusement pas une anecdote isolée ni une nouveauté
du vingt-et-unieme siecle. Tout comme Ivan Ilitch, dans la nouvelle de Tolstoi, qui
se débat et refuse I'inévitable, méme apres sa derniere onction (12), de nombreux
patients ne peuvent accepter I'évidence de leur finitude proche.

C’est ainsi qu’est né le souhait de comprendre et d’aider les autres soignants a
intégrer un questionnement sur la finitude.
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1)La société et la formation médicale.

A. Culture et société judéo-chrétiennes.

Notre représentation de la mort est conditionnée par notre culture. Nous ne
pouvons pas faire abstraction de la civilisation dont nous sommes issus ou,
comme le disait le sociologue Webster, il n'y a pas de « libre sauvage » (13). Ce
présupposé anthropologique est différent selon la partie du globe ou nous vivons.
Nous examinerons ici la vision de la mort dans notre culture européenne.

L'histoire de la représentation de la mort en France est indissociable de I'évolution
de cette représentation au sein de I'Eglise chrétienne car il faut attendre 1905
pour que la loi sépare I'Etat francais des Eglises (14). Auparavant, et bien que la
révolution francgaise ait commencé a créer un schisme entre Etat et Clergé, notre
pays était, et reste encore, de culture et de confession chrétienne et tout
particulierement catholique. C'est pourquoi ce chapitre integre et développe
autant I'évolution de la représentation de la mort pour I'Eglise catholique.

Dans son Essai sur la mort en Occident, Philippe Aries (15) nous rapporte un temps
ou la mort était proche, familiere, autrement dit apprivoisée. Nous sommes avant
le XIleme siecle et la mort releve du bon sens commun. Le mourant sait qu’il meurt
et arrive a le verbaliser sans crainte, simplement. Les enfants ne sont pas mis a
’écart et viennent rencontrer le moribond. La mort est intégrée a la vie sociale. A
cette époque, les sépultures sont souvent communes ou exposées dans I’enceinte
de I'église. Il est alors possible de voir affleurer les ossements humains dans le
pourtour de I'église.

A partir du XII-XIIleme siecle, vient s’ajouter la notion de jugement des ames dans
le culte catholique. Initialement ce jugement dernier, de la fameuse «fin du
Monde », est collectif et concerne '’humanité globale. Puis la vision chrétienne se
transforme et le jugement devient individuel : le mort est évalué en fonction de
ses bonnes ou mauvaises actions, et accede ainsi a I'enfer ou au paradis.
Parallelement, la décomposition corporelle devient le symbole de I'échec de
I'Homme.

Méme si la mort est encore un phénomene inhérent a la vie, elle prend sa
dimension individuelle, formalisée d’ailleurs par des tombes devenues elles-
mémes personnelles. C’est donc a cette période que la notion de responsabilité
individuelle lors du déces, a travers celle du « Bien » ou du « Mal », crée une
culpabilité.

Philippe Aries considere cependant que le véritable début de la rupture avec la
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mort n'arrive qu'au XVIlleme siecle. Elle prend a ce moment une nouvelle
dimension car elle devient source de romantisme et de passion : les sentiments et
I'imagination 'emportent sur la raison et I'esprit pratique préalable.

La banalité de la mort disparait.

Cependant la population ne rejette pas encore les gestes coutumiers, traditionnels
et les rites funéraires sont encore présents.

C’est ensuite, a partir du XXeme siecle, que le sociologue anglais Geoffrey Gorer
dans The pornography of death (16) met en évidence que le principal interdit
social devient, non plus la sexualité, mais la mort : « In the 20th century, however,
there seems to have been an unremarked shift in prudery; whereas copulation has
become more and more “mentionable,” particularly in the Anglo-Saxon societies,
death has become more and more “unmentionable” as a natural proces » (« Au
XXe siecle, cependant, il semble y avoir eu un changement sans précédent dans la
pudeur; alors que la copulation est devenue de plus en plus « mentionnable » (ou
« abordable »), notamment dans les sociétés anglo-saxonnes, la mort est devenue
de plus en plus « sans mention » (ou « impronongable »), comme un processus
naturel »).

Cette inversion de tabou, Philippe Aries la met en lien avec la médicalisation de la
mort et le transfert des déces, autrefois au domicile, vers I’hdpital.

C’est aussi a ce moment que I'Etat se sépare de I'Eglise et que, finalement la
population francaise devient moins croyante. Dans cette méme époque, les rites
funéraires perdent de leur signification.

Nous sommes donc partis d’'une société qui integre la mort comme un processus
de la vie pour arriver progressivement au tragique du déces. Ajoutons a cela la
notion de jugement, ancrée dans notre culture depuis le XIleme siecle.

Ce triple contexte anthropologique, historique et religieux, explique comment la
mort est aujourd’hui redoutable et redoutée.

B. Société actuelle et représentation de la mort.

Apres avoir fait cet apercu de la représentation historique de la mort, nous
pouvons nous pencher sur la facon dont notre société actuelle I’'aborde.

a. Représentation sociale de la mort.
Damien LeGay (17), dans son étude sur la représentation de la mort, analyse deux
types de supports illustrant notre société : d'une part les médias de I'information

et d’autre part la cinématographie.

Il existe, dans les médias, un paradoxe de sur-représentation de la mort: nous
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sommes noyés d’'informations sur les déces. Cependant, la mort est soit « traitée
de tres haut » (par exemple, le décompte déshumanisé du nombre de mort en
temps réel lors d’'une catastrophe) soit « de tres bas » avec une mise en avant
émotionnelle exacerbant un sentiment d’impuissance (par exemple, le récit de
faits divers avec tous les détails sordides et les témoignages des réactions des
proches endeuillés). Paradoxalement les morts en eux-mémes, les cadavres, sont
visuellement absents des médias.

De facon tout aussi pathologique, la mort est généralement déshumanisée dans la
cinématographie. Héros et bandits tuent sans affect et le spectateur n’en ressent
aucune émotion ou, en tout cas, ne la rapproche pas de son expérience
individuelle.

Sur les dix plus gros succes actuels au box-office (18), sept montrent des scénes
de guerre manichéennes ou I'on va parfois jusqu’a jubiler de voir les vilains si bien
punis par leur mort. Dans 'un des trois films restants, un des héros meurt... Et
revit juste apres (il s’agit en plus d'un animé pour enfant...). Deux des dix
principaux films mettent en scene la mort du héros ou du proche du héros. Seuls
ces deux films traitent du sujet sans la désaffection des massacres a grande échelle
ou sans la notion de jugement, de mort bien méritée. Dans tous on constate bien
la mise en scéne « romantique » de la mort, concept développé précédemment.

Vladimir Jankélévitch (19), dans son ouvrage La mort, nous propose de décliner
la mort selon les trois personnes du singulier :

- « La mort a la premiere personne » (je meurs ou je suis mort) c’est a dire
notre propre mort, celle qui nous concerne personnellement en tant qu’individu ;

- « La mort a la deuxiéme personne » (tu meurs ou tu es mort) soit celle du
proche, du membre de notre famille ;

- « La mort a la troisiéme personne » (il meurt ou il est mort) c’est-a-dire la
mort de facon globale, 1a mort en générale.

On constate que, bien que la mort soit extrémement présente dans notre culture,
tous ses sous-types ne sont pas traités de fagons égales : il n'y a pas de
représentation et encore moins de préparation a la mort individuelle, personnelle.
Autrement dit, quasiment seule la « La mort a la troisieme personne », c’est-a-dire
la mort en générale, est présente dans notre univers social mais aucunement notre
propre mort. De plus, cette « mort a la troisieme personne » est souvent
représentée de facon violente, désaffectée ou, au contraire, de fagon a exacerber
la réaction émotionnelle provoquée.

Marie De Hennezel (20), dans son ouvrage L'art de mourir, cosigné avec Jean-Yes
Leloup, le formule différemment : « Le tabou de la mort, c’est le tabou de I'intime
». Cela veut dire que si la mort des autres est énormément représentée, elle ne
nous touche pas personnellement. La mort des proches est occultée. Cette mort
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«a la deuxieme personne » n’est, en effet, plus aussi facile d’acces avec la
numeérisation et la centralisation des revues. Quid des crieurs publiques ou méme
des rubriques nécrologiques qui disparaissent des journaux ?

Quant a la mort a la deuxieme personne dans I’espace publique, le cinéma, elle
rejoint, sur un fond de musique dramatique et de plans visuels savamment
orchestrés, cette attitude qui vise a augmenter la réponse émotionnelle du public.
Elle est dramatisée et accentuée pour créer une vague d’émotion chez le
spectateur.

b. Vécu de la mort.

Concernant notre réalité quotidienne, la facon dont nous gérons actuellement les
déces, Armelle Devru, dans les cahiers du Comité Consultatif National d’Ethique
(CCNE), parle de « mort inversée » (21) : c’est-a-dire d'une mort qui se doit d’étre
discrete, solitaire. Elle survient généralement a I’hopital ou en institution et non
plus a domicile, loin de notre quotidien.

Notre représentation de la « bonne mort» a évolué en passant d’'une mort
apprivoisée, en présence de ses proches, a une mort qui doit étre soudaine et sans
souffrance (22).

Il est aussi intéressant de constater que méme la définition de la mort évolue et se
médicalise. Initialement, seules les manifestations naturelles (rigidité
cadavérique...) permettaient d’affirmer la présence de la mort. Elle est ensuite
définie par I'absence d’activité cardiaque. A partir du 20¢me siecle, les progres de
la médecine, avec notamment la premiere transplantation cardiaque, imposent
une redéfinition de la mort. Ainsi, la circulaire gouvernementale du ministre des
affaires sociales Jeanneney (23) en 1968, adopte I'absence d’activité encéphalique
comme critere de définition de la mort. Que dire du certificat de déces qui, établi
obligatoirement par un médecin, demande de fournir une explication pour chaque
déces ? La mort devient technique, médicalisée et justifiable.

Les rites autour de la mort sont aussi moins visibles et moins marqués avec le
recul de la religion. Socialement, le deuil doit étre porté moins longtemps (par
exemple le déceés d’'un enfant donne le droit a seulement 5 jours de congés (24)).
Il n’existe plus non plus de possibilité d’'identification immédiate de la personne
endeuillée car la couleur noire n’en détient plus la signification.

La féte des morts, initialement au lendemain de la Toussaint, s’est vu éclipsée par
celle d’Halloween et est devenue essentiellement une occasion de vendre des
déguisements et accessoires.

Quant au mort lui-méme, lorsqu’il sort de I'’hdpital pour sa derniere
(re)présentation publique, nous essayons de le faire paraitre vivant (ou endormi)
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grace aux soins de thanatopraxie. Patrick Baudry, dans son ouvrage La place des
morts (25), formule encore plus violemment ce fait par sa phrase : «le cadavre
répugne ».

c. L'euthanasie en France.

L'euthanasie est définie (26) en 2000 par le CCNE comme un « acte d’un tiers qui
met délibérément fin a la vie d’'une personne dans I'intention de mettre un terme
a une situation jugée insupportable ». En France, I'’euthanasie n’est pas légalisée,
al'inverse de certains pays comme la Suisse ou la Belgique.

Le débat sur la légalisation de I'euthanasie revient de facon récurrente sur le
devant de la scéne médiatique lors d’histoires de vie dramatiques, telle celles de
Vincent Lambert ou d’Alain Cocq.

Ce débat sur la légalisation de I'’euthanasie traduit pour notre société le souhait
d’'une maitrise de la fin de vie et ce, parallelement au déni et a I'invisibilité de la
mort.

Nous ne semblons pas nous préoccuper de la mort, excepté quand il s’agit de la
controler.

Ce chapitre n’a aucunement pour but de discuter la pertinence et la légitimité de
la légalisation de I'euthanasie mais de signaler que cette question, par son
omniprésence, est un cache pour des questionnements et des situations plus
ubiquitaires.

Alors que les demandes d’euthanasie ne concernent qu'un nombre tres restreint
de patients (en France : elles concernent 1,8 % des déces (27), soit 44 personnes
sur un échantillon d’environ 2200 personnes ayant fait I'objet d’'une décision
meédicale en fin de vie), elles occupent un grand espace médiatique. De ce fait, la
représentation sociale du débat sur la fin de vie et la mort est figée sur cette
question fermée : « Doit-on, ou non, autoriser l'euthanasie ? ».

Chacun se retrouve donc a devoir donner son avis sur cette phrase extrémement
clivante et sans nuance. Est-ce bien ou est-ce mal ? Paradis ou enfer ? Nous
retrouvons bien dans cette interrogation notre héritage catholique avec la notion
de jugement. Cela fait émerger des points de vue extrémes, récupérés et canalisés
par des associations. Ainsi I'association « Jusqu’a la mort accompagner la vie »
(JALMALV) considere que l'euthanasie est un meurtre (28) ou, a l'inverse,
« 'Association pour le Droit a Mourir dans la Dignité » (ADMD) (29) qui, jusque
dans son nom, lie la dignité humaine a I'’euthanasie.

L'exception, l'euthanasie, se retrouve propulsée au premier rang des
questionnements sur la finitude.
Cette interrogation survient alors que, paradoxalement, les personnes n’ont pas
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de réelles occasions de penser leur finitude. Comme un stylo donné a un enfant,
nous nous emparons de cette question, nous I'agitons dans tous les sens et nous
n’écrivons rien de concret car nous ne sommes pas formés ni éduqués a la
réfléchir.

Dans ce contexte culturel et cette gestion médiatique, se questionner sur le
contrdle de la mort me semble donc étre un mirage qui masque les interrogations
et les réflexions autour de la mort.

d. Les soins palliatifs.

Les soins palliatifs sont nés en 1970 dans les pays anglo-saxons. C’est a Londres
que l'infirmiere, devenue médecin, Cicely Saunders crée ce concept dans le Saint-
Christopher Hospice. Le but de cet hopital est de s’occuper des malades qui n’ont
plus de possibilités curatives en les accompagnants dans leur souffrance et en
prenant en charge leur douleur. Initialement, ce concept est, lui-aussi, de
mouvance catholique.

En France, la circulaire gouvernementale du ministre Laroque en 1986 (30)
explicite les termes d’accompagnement des malades en phase terminale et permet
une organisation des soins, notamment en définissant 'organisation des Unités
de Soins Palliatifs (USP). Il faut ensuite attendre 1999 pour que la loi vise a
garantir 'acces aux soins palliatifs (31). Ils sont ainsi définis comme « des soins
actifs et continus, pratiqués par une équipe interdisciplinaire en institution ou a
domicile. Ils visent a soulager la douleur, a apaiser la souffrance psychique, a
sauvegarder la dignité de la personne malade et a soutenir son entourage ». Ils
permettent donc d’apporter un cadre autour de la fin de vie des personnes
malades.

A Theure actuelle, 3 types de structures de soins permettent I'accueil en
institution des patients en phase terminale d’'une pathologie :

- Les Unités de Soins Palliatifs qui sont des structures d’hospitalisation,
d’environ 10 lits, accueillants pour une durée limitée les patients. Les USP sont
constituées de lits totalement dédiés a la pratique des soins palliatifs et de
I'accompagnement.

- Les Equipes mobiles de Soins Palliatifs (EMSP) ont pour mission
d’apporter une aide, un soutien, une écoute active, des conseils aux soignants qui
prennent en charge des patients en fin de vie dans d’autres services. La mission
des EMSP concerne : la prise en charge globale du patient et de son entourage
familial, la prise en charge de la douleur et des autres symptomes,
I'accompagnement psychologique et psychosocial, le rapprochement, le retour et
le maintien a domicile, la sensibilisation aux soins palliatifs et a la réflexion
éthique.
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- Les Lits Identifiés en Soins Palliatifs (LISP) sont des lits situés au sein d’'un
service d’hospitalisation.

De plus, et notamment via les unités mobiles, les soins palliatifs peuvent étre
assurés la ou vit la personne malade, notamment au domicile, en Etablissement
Hospitaliers pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD)....

Les enfants sont aussi concernés par cette prise en charge spécialisée bien qu'il
n’existe pas d’'USP pédiatrique.

La Société Francaise d/Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP) (32) est la
société savante qui représente le mouvement des soins palliatifs et de
I'accompagnement des personnes en fin de vie afin d’améliorer les prises en
charge et la qualité des soins dispensés.

L'apparition des soins palliatifs a permis de redonner aux personnes proches de
la mort une place et un cadre dans le soin. Par leur mission de questionnement
éthique, ils tentent de restituer la parole aux soignés en phase avancée d'une
maladie.

Cependant ces structures ou dispositifs d’accompagnement (9,10), outre le fait
qu’ils ne concernent qu'une minorité de patients, arrivent tres tardivement dans
la prise en charge ou méme la vie des personnes. Les soins palliatifs restent encore
fortement opposés aux soins curatifs et signent généralement un stade
extrémement avancé de la pathologie.

Les malades chroniques, les jeunes ou tous les autres types de population ne
bénéficieront pas de cet accompagnement global, ou, tout du moins, pas des
moyens humains et financiers accordés aux soins palliatifs qui permettent une
meilleure disponibilité des personnels de santé.

C’est uniquement au moment ou les gens sont suffisamment malades qu’il leur est
donné a penser a leur mortalité et il n'y a pour cela qu’'une seule possibilité
réellement identifiée, celle des soins palliatifs.

Ces soins palliatifs sont une spécialité médicale. S’ils laissent la porte ouverte a
'incertitude et a la vulnérabilité des personnes, rendant a la mort sa place dans la
vie, Jean-Philippe Pierron (33) met l'accent sur la technicité nécessaire : « Les
soins palliatifs sont rattrapés par I'idéologie médicale, soucieuse de maintenir
'identité, le réle des professionnels de santé, en la concentrant dans les mots de
I'efficacité, de la gestion et de la maitrise ». Autrement dit, le soin, le « care »
devient l'affaire de certains uniquement et celui-ci est quantifiable, acte
mesurable et valorisable grace a la fameuse « tarification a I'unité » ou T2A (34).

Ajoutons a cela que le risque de ne donner la gestion de la mort qu’a une seule
sous-catégorie de professionnels de santé est de « normaliser » et d’opposer le
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rapport entre les « bons » et les « mauvais » mourants. Philippe Bataille (35) parle
de « palliativisme » qui «a accumulé depuis une vingtaine d’années une
connaissance de la mort médicalisée (...) Médecine et soins palliatifs soulagent les
douleurs de I'agonie pour libérer la mort de ce qui la combat encore. En régime
palliativiste, seuls la maladie et I'age tuent ». Michel Onfray (36) va encore plus
loin en écrivant que les soins palliatifs construisent une relation de « maitre a
esclave » en postulant que, toujours dans la logique judéo-chrétienne, « le malade
se retrouve instrumentalisé pour le salut du soignant ». Ce point de vue procede
du constat de rapports déja culturellement déséquilibrés entre soignants et
malades. Il rappelle la situation d’inégalité encore plus frappante dans laquelle se
trouvent les soignants et malades au cceur du soin palliatif avec un risque
potentiel d’entrainer des abus de pouvoir et d'imposer a 'autre ses propres
croyances.

Encore une fois, le but de mon propos n’est pas d’émettre un jugement mais de
mettre en avant des questionnements et types de réflexions opposées afin de
laisser a chacun la possibilité de construire sa propre argumentation.

Donc si les soins palliatifs ont permis de redonner une voix (et de montrer la voie)
a I'accompagnement des personnes en fin de vie, ils ne sont pas suffisants car ils
ne concernent que tres peu de patients. De plus, donner en exclusivité la réflexion
sur la finitude a une minorité de professionnels de santé fait courir le risque de
dérive des monopoles : normalisation, standardisation des soins, stigmatisation
des « mauvais sujets », et peut-étre méme confiscation de sa propre finitude (car
pourquoi y penser si d’autres le font pour soi ?).

e. La médecine, religion moderne ?

Nous 'avons vu précédemment : la religion catholique a imprégné notre vision de
la mort. Cependant avec le recul des pratiques religieuses (en 2008 seulement
25% des Francais considéraient que la religion avait une part importante dans
leur vie (37)), 'assurance accordée par celle-ci d’'une vie apres la vie est obsolete.
A sa place, la science et, plus particulierement, la médecine sont les nouveaux
guides de la population occidentale.

On constate en effet que la médecine s'immisce dans tous les aspects de la vie
quotidienne bien au-dela de la « mauvaise santé » seule: de I'alimentation a
I'activité physique en passant par la sexualité. Et tous les ages sont concernés : de
la naissance en maternité en passant par la médecine du travail jusqu’a la fin de
vie en institution médicalisée. Cette omniprésence provoque la croyance que la
médecine peut répondre a chaque probleme de l'individu. Pour rappel, les
certificats de déces vont dans ce sens puisque, lorsque le médecin le rempli, il doit
expliquer, par une raison médicale, le déces. Les personnes ne meurent plus de
leur « belle mort » mais forcément d’'une maladie.
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Il n'est pas permis de mettre en doute la toute-puissance médicale, méme par les
médecins : le parcours d'un médecin est plein d’anecdotes telles que celle de ma
rencontre avec Monsieur R, au cours de mon stage en soins de support
oncologique. Atteint d'un cancer du pancréas, métastatique d’emblée et
échappant a sa troisieme ligne de chimiothérapie, il me dit avec beaucoup de
sérieux que « ce n’est pas possible qu’en 2020, vous n’ayez pas de traitement a me
proposer ». Il semblait intimement convaincu du contenu de sa phrase.

Il semble donc que, de la mort présentée par I'Eglise comme le pont vers une
potentielle nouvelle vie meilleure, on se dirige vers I'utopie de la disparition de la
mort grace a la technologie et la médecine.

Ivan Illich nous parle de « Némésis médicale » (38) pour décrire cette attente
disproportionnée de la société envers la médecine. Je rejoins I'idée qu'’il serait
souhaitable que la toute-puissance médicale soit remise en question; au
minimum en se donnant les moyens de prendre le temps de réfléchir,
individuellement ou collectivement ; ou, mieux encore, grace a une formation a la
réflexion éthique.

C. Etudiant en médecine.

Nous avons constaté précédemment que la culture européenne et la figuration de
la mort au sein de notre société n’étaient pas propices a une réflexion.

Or I'étudiant en médecine et le futur médecin, comme d’ailleurs la plupart des
soignants en France, proviennent de cette société.

Malgré son role particulier dans la santé, 1’étudiant puis le médecin ne peuvent
donc pas étre sortis de leur contexte sociétal. [l n’est donc pas étonnant d’entendre
des lapsus, comme celui rapporté par le Professeur Didier Sicard (39), dans son
ouvrage L'éthique médicale et la bioéthique, d'un de ses étudiants qui formule ainsi
« autrefois, les gens mouraient souvent ». La mort est vécue comme « un accident
malheureux de la vie, un échec de la médecine, voire une faute médicale ».
L'étudiant en médecine est un individu qui véhicule cette idée de suprématie de la
médecine et de la « mort-échec ».

Or il est attribué a cet individu un réle exceptionnel, dans le sens de particulier,
d’'unique, vis-a-vis de l'approche de la mort du seul fait de la réussite d’un
concours a 19 ans, concours qui demande davantage de capacité d’intégration des
connaissances que de capacité de réflexions.

Cet étudiant cotoie ensuite fréquemment et parfois quotidiennement la mort, la
combat et parfois I'accompagne tout en véhiculant comme bagage que la mort est
un échec de son exercice. On comprend donc que cette sensation d’échec peut étre
vécue de facon tres péjorative par I'étudiant ou plus tard le médecin.
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Afin de pouvoir transcender cette pensée-magique, une éducation des
professionnels de santé et, a fortiori des médecins, a une réflexion sur la mort
parait fondamentale. Le Comité Consultatif National d’Ethique souligne cette
importance dans son rapport de 2014 (40) en demandant de « Réaliser un effort
massif de formation des médecins et soignants, donnant toute sa place a la
réflexion éthique (..) ».

Or la réalité est tout autre. Tout au long de leur cursus et pas uniquement au cours
de la premiere année, les étudiants en médecine sont conditionnés a apprendre
par cceur des quantités de données extrémement importantes mais ne sont que
tres peu préparés a intégrer une réflexion éthique.

Pour prendre I'exemple de la faculté de Bordeaux, université ou j'effectue ma
these, il faut attendre la cinquieme année de médecine pour avoir un
enseignement sur I'annonce des mauvaises nouvelles et la possibilité, optionnelle,
de réaliser un enseignement d’éthique médicale.

La sixieme année est un peu mieux lotie avec trois heures de cours sur la relation
médecin-malade et trois heures d’éthique médicale.

L'étudiant en médecine n’est donc pas suffisamment préparé et entrainé a penser
et réfléchir le soin qu'’il réalisera, juste peut-il 'apprendre.

D.Crise de la CoVid 19.

La crise sanitaire du coronavirus que nous traversons actuellement finit d’illustrer
le rapport que nous entretenons a notre mortalité.

En début d’année 2020, subitement, plus rien n’a existé en dehors de ce virus dans
notre quotidien. Les titres des journaux étaient tous en rapport avec ce sujet et le
monde s’est littéralement arrété. En revanche, il n’a pas été oublié le décompte,
presque en temps réel, des morts.

Les comportements, eux, se sont exacerbés : a 20h, on applaudissait les soignants
a nos balcons et, d'un autre c6té, certains se sont vus demander de quitter leur
domicile ou immeuble pour « protéger » le reste de la collectivité. Une jeune aide-
soignante du service ou je travaillais pendant la période de confinement a été
expulsée de chez elle par sa mere qui craignait qu’elle apporte le virus a son
domicile...

Tous ces comportements sont dictés par la peur de cette nouvelle épidémie et
donc la peur de la mort, la n6tre et celle de nos proches. Pourtant vivre comporte
chaque jour des risques car ce qui « ne meurt pas, ne vit pas » (19). Nous avions
oublié que nous étions mortels et, d'un seul coup ce virus nous le rappelle
constamment, nous le martele sans que nous soyons préts a cette évidence.
L'aspect pandémique de ce virus est effectivement anxiogene cependant ce n’est
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initialement pas le plus gros pic de mortalité surajoutée que nous rencontrons, ni
méme le plus meurtrier, depuis un siecle (41 ; 42). Il est surprenant de voir le
martelement d’informations angoissantes depuis le début de cette crise tandis
que les auteurs ne pouvaient prédire I'évolution du virus.

Une minorité de journaux, au milieu des centaines d’articles, tentent de nous
recontextualiser ce fait de fagon moins anxiogene, tel le philosophe Comte-
Sponville (43) dans une interview, réalisée pendant la crise sanitaire, qui
reprend : « Nous étions mortels avant le coronavirus, nous le serons apres ».

De plus, si les épidémies précédentes pouvaient étre expliquées par la religion, ce
n’est plus le cas aujourd’hui. A la place, on voit certaines figures médicales se
mettre en avant, se positionnant en sauveur de I’humanité, faisant des émules
malgré des preuves scientifiques inexistantes (44). Les médecins se retrouvent
positionnés en « guide » de la population.

On constate donc l'apparition de comportements excessifs, associés a une
meédecine-religion.

Certains articles de journaux sont, heureusement, allés un peu plus loin dans
I'analyse de la crise de la CoVid-19. Ainsi, cet article de The Spectator (45), repris
par le Courrier International, titre « Le CoVid-19 redéfinit la mort au XXleme
siecle ». Il propose de se saisir de la crise de la CoVid pour nous interroger sur
notre rapport a la mortalité et rappelle notamment que la science modifie la fagcon
que 'on a de mourir repoussant la mort pour un temps mais sans jamais la
vaincre.

Cette crise, en révélant les limites de la médecine, invite a s’interroger sur cette
attente démesurée que nous avons en elle.
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2)Mes attitudes de jeune médecin généraliste ?

Penser la mort et envisager d’en parler implique de me regarder avec honnéteté
et d’essayer de voir clair dans mes propres attitudes face a la mortalité des autres
mais aussi face a la mienne.

Comment proposer de penser la mort sans passer par cette étape
d’introspection ?

Je commencerai en exposant mes propres croyances et représentation de ce qu’est
« la bonne mort » de I'autre, du patient.

Ensuite je présenterai mes attitudes réelles a travers deux histoires cliniques.

En dernier lieux, je vous exposerai mon questionnement sur mon attitude face a
mon propre statut de mortel.

A.La mort de I’'autre.

Le but d’exposer ma représentation de ce qu’est « la bonne mort » n’est pas
d’émettre un jugement mais plutét d’essayer de m’extraire de cet apriori pour
rencontrer des patients et bien slr pour traiter du sujet de cette these.

Ma croyance est que la bonne mort correspond globalement a la mort apprivoisée
décrite par Philippe Aries : une mort que I'on voit arriver, qui fait partie de la vie.
Idéalement, elle survient a un age avancé de la vie, sans souffrance et apres avoir
eu une vie riche de joies et d’épanouissements.

Elle a été préalablement pensée afin de pouvoir profiter de la vie tant qu’elle est
présente et de ne pas arriver vieillard en se croyant immortel.

Elle a aussi été préparée afin de ne pas laisser sa famille en péril.

Elle survient en présence de ses proches, a la maison et tranquillement, sans éclat
et sans résistance.

Le choix du type de rite funéraire n’a pas d'importance a mes yeux du moment
qu'’il existe et permet la réunion des proches du défunt.

Quant a la mort a la deuxieme personne, la mort de mes proches, je n’y ai été que
peu confrontée puisque je n’ai perdu que des grands-parents, certains que j’'aimais
profondément. Cependant, une fois passée la tristesse du début, je ressens bien
que cela est dans I'ordre des choses. Le reste de ma famille est en bonne santé.
J’ai conscience que personne n’estimmortel : je prends donc garde a ne pas laisser
des situations conflictuelles stagner (par exemple a ne pas quitter mes proches en
étant fachée) et a profiter de la présence de ceux qui comptent pour moi.
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Voici deux histoires cliniques qui illustrent mon attitude face a la mortalité de mes
patients.

a. Madame F. ou « Parlez-moi de l1a mort docteur ».

Ayant pris un semestre de disponibilité au cours de mon cursus universitaire,
jeffectue des remplacements de médecin généraliste. Je recois ma derniere
patiente de la matinée. J’ai déja quarante minutes de retard, il est treize heures et
il ne me reste qu’une heure avant de reprendre les consultations de 'apres-midi.
Madame F, 88 ans, vient pour un renouvellement de son traitement qui comprend,
entre autres, des anxiolytiques.

Avant mon examen clinique, jinterroge Madame F. sur sa prise de
benzodiazépines et sur ce qui la pousse a les utiliser. Elle me raconte ses crises
d’angoisses, qui surviennent essentiellement lorsqu’elle est seule. Lorsque je lui
demande quelles en sont les causes, elle n’arrive pas a me répondre, a peine
évoque-t-elle sa solitude. C’est en effet une dame qui vit seule depuis que son mari
est décédé quelques années avant. Ces enfants sont dans la région et passent au
moins une fois par semaine la voir.

Je I'examine, renouvelle ses traitements et me leve pour la raccompagner. J’ai faim
et la consultation a déja duré vingt minutes. Lorsque je lui serre la main, elle me
glisse « J'ai peur de mourir, Docteur ».

Et la docteure que je ne suis pas encore et qui essaye de penser la mort, n’a pas su
se saisir de cette occasion de réflexion. J'ai accueilli cette phrase mais me suis
contentée de lui dire, sur le pas de la porte, que je pensais que c’était cette peur
dont nous parlions précédemment et qui lui faisait consommer des anxiolytiques.
Mais je n’ai pas pris le temps de la faire se rassoir pour lui donner un nouvel espace
de réflexion.

A posteriori, je constate que le frein intrinseque qui m’a poussé a refuser cette
discussion est mon sentiment d’illégitimité : de ne pas étre son médecin traitant
et de me sentir trop jeune pour étre capable de discuter de la finitude avec une
femme de 88 ans.

Les autres freins, responsables de la fuite de cette conversation, étaient I'heure de
la consultation, mon retard et la faim qui me tenaillait.

b. Madame M. ou « Ne me parlez pas de la mort docteur ».

Je suis en stage dans le service des soins de supports du centre Léon Bérard a
Lyon. Madame M. est hospitalisée pour une complication hémorragique d’'un
cancer multi-métastatique. L'état général de Madame M. semble se stabiliser
depuis 48h mais elle a nécessité un lourd soutien transfusionnel et sa pathologie
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néoplasique est en échappement.

Malgré son épuisement, elle m’accueille chaque matin avec un grand sourire,
parfois méme des applaudissements et répete quotidiennement « Ah docteur, ne
me parlez pas de la mort ! Je ne veux pas en entendre parler, je vais guérir moi, je
me bats comme une lionne. ». Elle refuse aussi que nous donnions des nouvelles a
son compagnon et sa famille pour ne pas les inquiéter. Certaines de ses phrases
me font cependant entendre qu’elle a compris la gravité de sa situation.

Pour ne pas lui enlever son espoir et de facon bienveillante, j'ai décidé d’écouter
le souhait de la patiente et ne pas lui imposer ma vision de son état de santé. Je lui
demande chaque matin si elle souhaite reprendre ou nous en sommes sur le plan
purement « organique » (son taux d’hémoglobine, ses constantes...). Je lui
explique les soins mis en place mais je ne vais pas au-dela et ne I'oblige pas a se
projeter sur autre chose que son retour a domicile qu’elle souhaite ardemment.

J'ai conscience que la difficulté a rester dans I'attente de la patiente (ne pas lui
parler de gravité et de la mort) vient de ma représentation de ce que je pense et
de ce que je souhaiterai pour moi dans cette situation. A I'écoute de ce qu’elle
désire, j’essaie de ne pas non plus tomber dans le mensonge et un positivisme
inadapté. Cette attitude demande un investissement personnel important car je
me questionne sans cesse sur le « pourquoi » de l'information transmise : lui
transmets-je cette donnée sur son état de santé parce qu’elle le souhaite ou parce-
que je soulage ma conscience, mes croyances en lui donnant toutes les
informations a ma disposition ?

B. Ma propre mort.

Ecrire « Ma propre mort », maintes fois reformulées, a été pour moi compliqué.
Mais c’est finalement écrit.

Parce-que j’ai vingt-neuf ans, j’espere que « ma propre mort » n’arrivera pas tout
de suite. Cependant, j’ai conscience que c’est possible car j'ai déja vu des plus
jeunes que moi décéder.

Dans l'idéal, j’aimerai qu’elle se passe comme ma projection de la bonne mort de
'autre.

J'ai déja désigné ma personne de confiance et écrit un message a mes proches au
cas ou je décede. Il faudrait quand méme que je 'actualise mais je me dis que j’ai
le temps.

Je n'ai cependant pas fait de réelles directives anticipées car j'estime que si je ne
suis plus en conscience de choisir pour moi-méme, la décision finale est plus
importante pour mes proches que pour moi. IlIs sont cependant informés de mes
principaux idéaux.
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Bien que mes croyances soient fortement ancrées, la rencontre avec madame F.
m’a permis de comprendre a quel point la théorie était parfois éloignée de la
pratique. A l'inverse, j'essaye aussi d’intégrer que les visions des patients ne
correspondent pas forcément aux miennes, afin de les accompagner au mieux de
la fagon qu'ils choisissent, et non pas de la fagon que je choisis pour eux.

Ce chapitre, peu conventionnel, a pour but que le lecteur comprenne quelles sont
mes croyances et leurs implications cliniques afin de pouvoir juger le travail qui
suit plus objectivement.

De la méme facon que les auteurs de revues scientifiques déclarent les liens
d’intérét financiers, je me suis attache a exposer mes liens d’intéréts moraux.
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Oui, la mort.

Et eux tous n’en savent rien ;

IIs ne veulent pas le savoir, et ne me plaignent pas, ils jouent !
Cela leur est bien égal.

Pourtant eux aussi mourront. Les imbéciles !

D’abord mon tour, apres le leur. Et ils rient, ces brutes !

Léon Tolstoi (11)

III) Quelle médecine générale souhaite-t-on ?

Partie de l'histoire de la mort dans nos sociétés pour en arriver aux
représentations actuelles, j’ai pu constater que nos cultures, passées et présentes,
ne favorisent pas la pensée et I’évocation de notre finitude.

Ayant présenté ma propre conception de la « bonne mort » de I'autre et de la
mienne afin de ne pas biaiser ma réflexion, je poursuis mon interrogation sur la
place que pourrait avoir le médecin traitant dans I’évocation de la finitude avec
ses patients.

Avant de me demander pourquoi, quand ou comment un médecin généraliste
devrait aborder la finitude, je souhaite réfléchir sur les raisons qui feraient que ce
réle lui soit particulierement dévolu.

1)Pourquoi se concentrer sur le médecin généraliste ?

Pourquoi serait-ce son role d’aborder la mort avec ses patients ? Peut-on le
prévaloir d’'une légitimité spécifique plus qu'un autre ?

Au-dela de son statut social, le médecin est d’abord un étre humain, concerné lui-
méme par la mort et le mystere qui existe autour. Ce statut de mortel est une
raison a part entiere pour s'interroger sur la finitude, la sienne et celle des
personnes qu’il rencontre.

En France, depuis la loi du 13 aoilit 2004, relative a l'assurance maladie (46),
chaque personne de plus de 16 ans a la possibilité de déclarer un médecin traitant
afin de bénéficier d'un remboursement plus complet des soins. Ce médecin est
chargé d’assurer la coordination du parcours de soin de chaque patient.

On distingue les soins primaires, soins de premier recours, définit par 'OMS en
2008 (47) comme « des soins de santé essentiels universellement accessibles a
tous les individus et a toutes les familles de la communauté par des moyens qui
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leur sont acceptables, avec leur pleine participation et a un coiit abordable pour
la communauté du pays ». En France, depuis 2016, on parle méme de « soins
premiers » (48). Le médecin traitant est I'un des acteurs de ces soins premiers
(avec le dentiste par exemple). Les soins premiers surviennent en amont des soins
secondaires, tertiaires ou quaternaires qui nécessitent une sortie du milieu
naturel et un plateau technique important (ainsi les urgences font parties des
soins secondaires, les services d’hospitalisation sont des soins tertiaires et les
soins expérimentaux sont les soins quaternaires).

En 2010, 98% des assurés ayant désigné un médecin traitant avaient désigné un
généraliste (49). Seulement 5% des consultations chez un généraliste donnent
lieu a une visite chez un spécialiste. Le médecin généraliste est donc le
professionnel médical amené a rencontrer le plus de personnes.

Il est le pivot de la relation soignants-soignés.

Les divers travaux sur les déterminants du choix du médecin traitant montrent
que les patients accordent une grande importance au relationnel avec leur
médecin généraliste. Par exemple, le travail de these du docteur Brice Merit (50)
montre que, parmi les 322 patients interrogés, pour 43,8% d’entre eux la qualité
de I'écoute, de la compréhension et I‘empathie sont les critéres principaux de
choix de leur médecin traitant. Par ailleurs, le manque d’écoute est retrouvé
comme le principal motif d’'insatisfaction causant un changement de médecin.

Ce travail met bien en évidence le lien privilégié entre le généraliste et ses
patients, ainsi que 'importance de leur relation de confiance.

Or le médecin généraliste est amené a suivre un patient durant plusieurs années,
voire méme la génération suivante. Etant la source du diagnostic, la personne
consultée en cas de symptomes anormaux, il est le premier confronté a
I'apparition des maladies de ses patients et donc a méme de percevoir et anticiper
leur finitude.

Nous avons donc un professionnel de santé, le médecin généraliste, qui soigne de
nombreux patients, bénéficie de leur confiance et qui est le premier acteur lors de
I'apparition des maladies.

Il semble donc étre en parfaite position, via ce lien privilégié, pour aborder avec
eux le sujet délicat voire tabou de leur mortalité.
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2) Pourquoi penser la mort en médecine générale ?

A.La mort de I'autre.

Le médecin généraliste est sans cesse confronté a la mort de I'autre :
- Alamort effective, qui vient de se produire puisqu'’il réalise le constat de
déces et se charge généralement de I'annonce aux proches.
- Alamort qui arrive a court terme chez les patients en situation palliative
qu’il lui faudra accompagner du mieux possible.
- Alamort qui se projette a plus ou moins long terme selon I'dge ou la
pathologie chronique de ses patients.

Celle-ci s'impose donc de facon récurrente au médecin. Et refuser de penser la
mort n'‘empéchera pas d'y étre confronté car méme le plus compétent des
médecins, toutes spécialités confondues, perd des patients.

Face a ce constat, je m’interroge donc sur notre capacité a bien accompagner le
patient dans sa finitude sans avoir préalablement pensé le sujet. Et, plus
personnellement, comment ne pas étre profondément blessé par toutes ces
confrontations avec la mort sans avoir réfléchi, pensé et intégré un
questionnement, une réflexion a sa pratique ?

Je ne souhaite pas ici proposer une rumination permanente sur le sujet, qui
accessoirement, risquerait d'étre source d’angoisse ; ni essayer de faire croire que
la pensée répétée et automatisée de la mort puisse apporter un bénéfice a la
pratique du médecin généraliste. Vladimir Jankélévitch, dans son ouvrage La Mort
dit ainsi que « une hantise n'est pas une méditation » et répéter « Hélas » a
chacune de ses phrases n’est pas une réflexion sur la mortalité.

La répétition ne suffit pas a la réflexion.

Je propose plutot, en tant que médecin, de nous interroger sur la croyance en cette
toute puissance médicale que j'ai déja évoquée précédemment, qui semble
devenir la norme de notre profession et qui ne concerne pas seulement les
représentations des patients mais aussi la ndtre. En ayant conscience de cette
pensée-magique, de ce biais, je peux revoir mes attentes vis-a-vis de mon exercice
et du soin. Car penser la mort et la finitude permet d’intégrer la notion
d’incertitude et donc de se questionner sur sa responsabilité médicale dans la «
mort de l'autre ».

Qu’en est-il de I'erreur médicale ? Ou du diagnostic erroné ? Ne pas réussir a
sauver |'autre me rend-il responsable de son déces ?

Une étude analytique (51), menée en 2008 sur dix médecins libéraux, interroge,
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en entretiens semi-directifs, les médecins généralistes sur leur vécu face aux déces
de leurs patients. Le sentiment principalement éprouvé est la tristesse mais aussi
la culpabilité, qui est décrite comme largement présente dans la plupart des
échanges.

Le professeur Régis Aubry, dans La mort et le soin (52), explique que " Plus les
savoirs augmentent en médecine, plus l'incertitude est inacceptable”.

Or l'incertitude est a la base méme du métier de médecin. Lorsque le patient se
présente a lui, le soignant ne connait que ce que le patient veut bien en dire.
L'examen du corps est plus objectif mais la encore, le patient ne nous délivre que
ce qu’il en souhaite. Et ensuite, a partir de quelques signes, il s’agit de mener
I'enquéte, de comprendre ce que veulent dire le patient, son corps et parfois son
entourage...

Le médecin, ou le patient, ont beau nier l'incertitude, elle est constamment
présente dans le soin.

La chartre d’éthique médicale européenne explique que « Le médecin fait appel a
toutes les ressources des sciences médicales pour les appliquer d'une maniere
adéquate a son patient ». Le médecin a donc le devoir de tout faire pour sauver
son patient sans qu'il lui soit imposé de réussir. Cependant cet adage, fait pour
aider le patient, participe au déni du médecin face au naturel de la mort. On se
retrouve ainsi dans des situations, dites « d’acharnement thérapeutique », ou le
médecin, tout a son devoir, ne tient pas compte du souhait, des réalités biologiques
du patient.

Pour donner un exemple, j’ai rencontré dans un de mes stages, un patient de 98
ans, avec une pathologie chronique a un stade tres avancé, responsable d'une
dénutrition sévere. Le sénior du service, lui-méme en train de perdre son pere, n’a
pas pu entendre le souhait du patient de « le laisser mourir » et lui a imposé une
renutrition par sonde naso-gastrique.... Ce monsieur est décédé quelques jours
apres en ayant subi des soins inutiles et non désirés.

J’ajoute aussi que si le devoir du médecin est de sauver un patient et qu’il n’y arrive
pas, il peut le vivre comme un échec personnel ou une injustice. Tous les collegues
dont je suis suffisamment proche pour recueillir leurs confidences, parfois
honteuses ou coupables, m'ont fait part de leur sentiment d’échec face a des
situations ou ils n’étaient, objectivement, méme pas dans I'’erreur médicale. Et je
ne suis évidemment pas exempte de ce genre de situation.

Nous nous remettons personnellement en question lorsque nous n’arrivons pas a
sauver certains patients (et je dis bien sauver, car il n’est pas juste question de
soin). Comme si nous avions le pouvoir, les connaissances, les technologies pour
empécher de mourir toutes les personnes malades, voire méme, toutes les
personnes vivantes.
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On comprend donc bien a quel point ne jamais se questionner sur son
impuissance peut-étre source d’'une angoisse majeure.

Dit autrement, je propose de toujours essayer de faire au mieux pour l'autre tout
en ayant conscience de ses propres limites (de ses compétences toujours
perfectibles, de la durée d’'une consultation forcément limitée, d’'un plateau
technique parfois indisponible...) et des limites du patient (sa préoccupation de
son état de santé, ses facteurs de risques, ses choix...). Et cela, en gardant toujours
de vue que la principale limite du patient est qu’il mourra forcément un jour.

Je cloture cette idée avec cette phrase de Montaigne (53), dans ses Essais, que je
trouve utile a rappeler : « Tu ne meurs pas de ce que tu es malade mais de ce que
tu es vivant ».

B. La mort de I'autre par rapport a ses propres croyances.

a. Réflexions sur la mort par rapport a ses propres croyances.

« Face al'angoisse de la mort de la personne malade, il y a I'angoisse de 1'échec du
meédecin, voire 1'angoisse de celui-ci concernant la mort ». Cette phrase de Régis
Aubry, issue de la mort et le soin, illustre bien la réflexion précédente et y ajoute la
notion du rapport que le médecin entretient avec la mort.

Rencontrer la mort de I'autre renvoie aussi le médecin a sa propre représentation
du « Bien mourir pour moi ». N'ayant jamais pensé a ses représentations, le
médecin peut ne pas avoir conscience de son «idéal » ou de ses croyances,
notamment concernant la fin de vie, et risquer de les imposer a I'autre. Cela va
méme bien au-dela du simple cadre de la situation palliative car, dans I'idée
d’éviter a I'autre sa vision de la mauvaise mort, mauvaise vie, mauvaise souffrance,
le médecin risque de lui imposer toute une série d’examens ou de thérapeutiques
qui ne correspondent peut-étre pas aux valeurs de vie du patient. Le risque est
encore plus grand de créer une iatrogénie du fait de ses propres blocages (par
exemple en multipliant des examens complémentaires inutiles ou non désirés).

L'exemple le plus connu, pourvoyeur d’interrogation, est celui de la transfusion
chez le témoin de Jéhovah. Celui-ci est d’autant plus heurtant que la Miviludes
(Mission interministérielle de vigilance et de lutte contre les dérives sectaires)
(54) indique recevoir de nombreux signalements contre cette organisation. Dans
le systeme de croyance d'un témoin de Jéhovah (55), la transfusion est associée a
la consommation du sang humain et est vécue comme extrémement dangereuse.
En tant que médecin, la probabilité d’'une incompatibilité ABO, mise en avant
comme dangereuse par les témoins de Jéhovah, est bien inférieure aux risques
encourus lors d'un choc hémorragique. Mais il ne faut pas oublier que le patient
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n’est pas médecin et a le droit d’avoir des croyances. Donc, quelle que soit I'issue
de la négociation qui va étre menée, il est important de continuer a voir le patient
comme une personne, avec son systeme de croyance qui est parfois plus
important que sa survie.

En examinant préalablement ses propres représentations, le médecin peut donc
éviter de transposer ses croyances sur l'autre afin de prendre en considération les
dogmes et attentes d’'une personne sans les déformer avec le prisme de ses
représentations personnelles.

Pour prendre un autre exemple, un médecin de confession catholique peut voir sa
représentation heurtée par celle d'une personne laique ou d’'une autre confession.
Il peut se sentir personnellement heurté, blessé par une demande d’euthanasie
alors que le patient peut, d’'une part, ne trouver que cette formulation pour
exprimer sa souffrance, d’autre part souhaiter réellement bénéficier d'une
euthanasie qui correspond a son systeme de valeurs personnelles. Le risque pour
le médecin qui n’a pas conscience de ses projections sur I'autre est de se braquer
et de rejeter en bloc la demande de son patient.

Encore une fois, a travers cet exemple, le but n’est pas de définir ce qui est « bien »
ou « mal » mais de permettre d’intégrer que la plupart de nos valeurs peuvent
s’avérer différentes de celle du patient sans que cela les rendent non valables.

b. La mort dans les principales religions.

Je présente ici la mort, telle qu’elle est conceptualisée dans les principales
religions en France afin de se rendre compte a quel point il existe des différences
selon ses croyances.

Tout d’abord il faut distinguer les personnes athées (qui nient I'existence d'un
Dieu) et les personnes agnostiques (qui considerent que l'absolu est inaccessible
a l'esprit humain et qui préconisent le refus de toute solution aux problemes
métaphysiques).

La Revue Bioéthique de Nouvelle Aquitaine (RBNA) (56) et André Crépet (57),
dans son ouvrage Aider a mieux vivre la mort reprennent les regards des
différentes religions sur la mort.

Pour I'Eglise chrétienne, dont nous avons parlé précédemment, la mort est le
passage obligé pour rejoindre Dieu. Si le chrétien a vécu une vie juste et dans
I'amour de Dieu, il connaitra la plénitude et un bonheur sans fin. Le suicide et
I’euthanasie sont proscrits pour I'Eglise.

Dans le judaisme, la vie a une valeur sacrée, supréme. Il faut tout faire pour la
maintenir dans la mesure du raisonnable (sachant que, suivant les courants du
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judaisme, cette nuance est variable). Le suicide et I'euthanasie y sont donc
proscrits. Lorsque le corps de 'Homme meurt, sa conscience disparait et son ame,
immortelle, rejoint le Schéol ou ressuscite si la personne est Juste.

La vision musulmane rejoint celle du judaisme sur la sacralité de la vie. Seul Allah
est a2 méme de rappeler le fidele: a ce titre euthanasie et suicide sont aussi
interdits. En cas de souffrance importante, il faut donc prier Allah qui peut alors
rappeler le fidele a lui. Lire ou écouter le Coran sont extrémement importants a
I'approche de la mort car cela facilite 'entrée au Paradis.

Chezle bouddhiste, la souffrance est un chemin vers I'éveil. Autrement dit, chaque
souffrance ou douleur doit amener la personne a examiner sa vie pour grandir et
atteindre consciemment un état d’éveil ou bodhisattva. Les bouddhistes croient
en la réincarnation en fonction des bonnes ou mauvaises actions et I'objectif est
donc de préparer sa future incarnation.

C. La mort de I'autre par rapport a sa propre mort.

Etre confronté 3 la mortalité de 'autre raménera forcément, 3 un moment ou a un
autre le médecin a son vécu personnel, que ce soit dans le souvenir du déces d'un
proche ou une projection sur sa propre mortalité. En effet, selon les histoires des
patients qu’il rencontre et selon les traces de cette finitude qu'’il apergoit sur le
corps, le médecin peut s’identifier a eux.

Ce phénomene, le contre-transfert (58), est défini comme le ressenti du médecin
lors de la réception des émotions de son patient. Ce mouvement affectif
inconscient est organisé en fonction de la personnalité du médecin.

Ce contre-transfert est inhérent au soin.

Ainsi, apporter un soin a quelqu’un de son age ou de celui de ses enfants peut étre
vécu comme traumatisant pour le soignant. Le travail de these (59) du Docteur
Vannier sur I'impact des déces des patients sur les médecins généralistes suggere
que le contre-transfert est un facteur important dans le ressenti négatif de ceux-
Ci.

Martin Winckler, dans son ouvrage, En souvenir dAndré, I'exprime avec force : « Et
on se retrouve submergé par sa propre ignorance, atterré par sa propre
impuissance, terrorisé de savoir qu'on n’est pas soi-méme a I'abri et que nos
parents, nos amis, nos amants, nos aimés n’échapperont a rien, eux non plus,
qu’on soit ou non a leur coté » (60).

Ces affects surgissant brusquement peuvent donc créer un ressenti extrémement
négatif et violent pour le médecin généraliste.
Il risque aussi d’étre au-dela du cadre thérapeutique et de ne pas réussir a
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apporter les meilleurs soins qu’il puisse donner car il se place dans une situation
d’affect hors de la relation professionnelle.

Doit-on, en cas de confrontation a notre propre mortalité dans la relation contre-
transférielle, ne pas s’attarder sur ce phénomene ou, au contraire s’attarder et
essayer de l'intégrer a notre pratique ?

a. Repousser ses affects.

Il y a plus de 2000 ans, Epicure (61) nous proposait de ne pas nous soucier de
notre mort car « La mort n’est rien par rapport a nous, puisque, quand nous
sommes, la mort n’est pas 13, et, quand la mort est 1a, nous ne sommes plus ».
Vladimir Jankélévitch ajoute que « celui qui parle de la mort, qui entreprend de
philosopher sur la mort, de penser la mort, celui-la s’excepte lui-méme de la
mortalité universelle : faisant comme si (...) la mort ne le concernait en rien ».
L'une des facons de composer avec nos vécus contre-transfériels pourrait donc
étre de chasser rapidement ses pensées et émotions.

Le courant de pensée de la psychanalyse va initialement dans ce sens avec
Sigmund Freud (58) qui conseillait de se détacher de ses affects et de se conduire
en chirurgien car « Celui-ci, en effet, laissant de cOté toute réaction affective et
jusqu’a toute sympathie humaine, ne poursuit qu'un seul but : mener aussi
habilement que possible son opération a bien ».

De ce fait, une des possibilités du médecin face a sa réaction émotionnelle en
présence de cette patiente de son age, ou de celui-ci qui lui rappelle son frere, ...,
peut étre le refoulement de ses émotions pour tenter de laisser place uniquement
au cadre professionnel.

Cela implique la mise a distance de I'autre et de ses problemes afin de ne pas se
laisser envahir par les émotions. L'utilisation du langage technique, les références
aux statistiques et aux notions scientifiques brutes (non appliquées a la personne)
semblent étre des moyens aidant a cette mise a distance. Se raccrocher aux faits,
aux connaissances et aux chiffres peut étre utile lorsque nos émotions risquent de
déborder ou dans le cadre de I'urgence ou l'efficacité est de mise.

Cependant, dans ce souhait de se protéger, le risque est de déshumaniser la
relation a I'autre et de perdre ce qui fait sens dans les métiers de soignants.

b. Intégrer ses affects.

ATinverse, penser et intégrer ses propres limites pourrait étre un outil d’aide a la
pratique médicale. Paula Heimann (62) est la premiere a considérer en 1949 que
le contre-transfert peut étre un outil thérapeutique. Il s’agit alors pour le soignant
d’analyser sa pratique « pas dans le but d’en faire un cerveau mécanique capable
de produire des interprétations sur un mode intellectuel mais de le rendre capable
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de soutenir les sentiments soulevés en lui, au lieu de les décharger (comme le fait
le patient) »

Dans le méme sens, le travail de these du Dr Vodounnou (63) s’attache a
rechercher les solutions pour que les médecins généralistes ne se laissent pas
déborder par leurs affects. Ses résultats suggerent que ceux-ci créent leurs
propres recettes pour ne pas se laisser envahir par le cadre relationnel médecin-
malade et que, lorsque leurs affects sont pensés, ils deviennent des outils au
service de la relation thérapeutique.

Le but est d’arriver a une relation d’empathie (64,65), c’est-a-dire a la capacité a
se mettre a la place de I'autre, de reconnaitre ses émotions sans glisser dans la
sympathie, qui consiste a ressentir les émotions de I'autre. Autrement dit, si le
meédecin est submergé par les émotions que provoquent chez lui ce patient ou
cette situation et qu'’il se contente de les vivre et de les subir sans les penser, la
relation dérive vers la sympathie et le soignant risque de perdre tout objectivité.

Il est donc légitime de penser qu’il en va de méme pour les affects contre-
transfériels concernant la mort.

Par exemple, j'ai soigné la jeune Héloise, 25 ans, qui avait un cancer multi-
métastatique. La projection était intense puisqu’elle était étudiante en médecine
et qu’elle était a peine plus jeune que moi. Au début je subissais mes émotions car
je n'en avais pas conscience. A partir du moment ou je compris I'existence de ce
contre-transfert (« D’accord, je me projette dans cette jeune fille... ») et que je
I'intégrais en acceptant son existence («J'accepte mes émotions et jarréte de
passer mon temps a essayer de les étouffer »), il m’a été plus facile de soigner
Héloise (« Maintenant, qu’est-ce que je peux faire pour elle ? Et non plus pour moi
car elle n’est pas moi »).

A titre personnel, jai donc choisi de penser et essayer d’'intégrer ma propre
finitude et d’accepter les émotions que me renvoient les histoires des patients.
La mort n’est pas un phénomene brusque mais une continuité. Nous ne sommes
pas celui que nous étions a 3 ans, a 15 ans ni le matin méme. Nous devons, tout au
long de notre vie, faire face a des petites morts : la fin de la période insouciante de
I'enfance, la fin des études et de tous ses possibles, la fin d'un corps solide et
robuste pour les personnes malades...Tous ces deuils qui conduisent finalement a
un plus grand : notre propre mort.

Claudine Servain, dans Les cahiers de la médecine utopique nous dit que « Le travail
psychologique proprement dit est celui qui conduit le sujet a I'acceptation, au
lacher prise car on ne guérit pas de la vieillesse » (66). Vieillesse qui reste, jusqu’a
présent, le meilleur moyen de ne pas mourir.

Je propose donc de prendre conscience de ces choses qui sont déja finies ou en
train de se finir et qui s’inscrivent dans une fin plus globale : la mienne mais aussi
la votre.
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3)Parler de la mort avec les patients.

Nous avons vu précédemment pourquoi il me semble fondamental de penser la
mort lorsque I'on est médecin généraliste.

La bioéthique existe sur la base de 4 grands principes (67) qui sont définis par
Tom Lamar Beauchamps comme :

- Le principe d'autonomie qui est I'obligation de respecter les capacités de
décision des personnes autonomes.

- Le principe de non-malfaisance qui est l'obligation d'éviter de causer du
tort a l'autre.

- Le principe de bienfaisance qui est I'obligation de fournir des avantages et
d'équilibrer les avantages par rapport aux risques.

- Le principe de justice qui est I'obligation d'équité dans la répartition des
risques et avantages pour la personne individuellement mais aussi pour la
collectivité.

Lors d'un probleme d’éthique, ces principes permettent de structurer la réflexion
en visant a ce qu'’ils soient respectés, une des limites étant qu’ils peuvent parfois
étre en contradiction entre eux. Par exemple, le principe d’autonomie peut entrer
en confrontation avec celui de bienfaisance quand la personne refuse un soin
adéquat.

En 2014, dans la continuité du principe d’autonomie, le Comité Consultatif
National d’Ethique (68) insistait sur le fait que « La décision des conditions de la
fin de vie doit étre redonnée aux patients et non pas aux médecins ». Mais pour
leur redonner cette décision, encore faut-il que le sujet leur soit accessible et qu'il
soit abordé.

Nous avons déja vu que notre société ne pousse pas a intégrer une réflexion sur la
finitude.

Ensuite, je vous ai présenté pourquoi il semble indispensable pour un médecin
généraliste de penser la finitude et de I'intégrer a sa pratique.

Le médecin généraliste qui se saisit de la réflexion autour de la mortalité parait
ainsi étre a la bonne place pour faire le lien avec le patient. Autrement dit,
comment le médecin peut-il parler de la finitude avec ses patients, tout en les
respectant ?
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A. Comment parler de la mort ? Quel langage adopter ?

a. Quel langage adopter ?

La mort.

Ce mot dispose de nombreux synonymes pour éviter de '’employer : la fin, le
déces, la nuit ou le repos éternel, le grand voyage...

Ou encore on dit du mort qu'’il est « parti », qu’il a « traversé », qu’il a « disparu »,
qu’il s’est « éteint », qu’il a « rendu I'ame » ou moins joliment qu’il est « crevé »,
« claqué », « clamsé » ...

Est-il pertinent d’employer d’autres termes que le principal intéressé, le mot
«mort»?

En cas de déces a annoncer a des proches du défunt, les auteurs de La
communication professionnelle en santé (69) proposent de nommer la mort par
son nom et de ne pas employer d’euphémisme. Minimiser verbalement la réalité
ne 'empéchera pas d’étre et n’atténuera pas la peine de la personne touchée par
le drame. Il me semble qu’employer un euphémisme dans cette circonstance est,
pour le médecin, une tentative de se protéger lui-méme (cela étant formulé sans
jugement mais a visée de prise de conscience) et est source de quiproquos sans
bénéfice attendu puisque le pire est déja arrivé.

Hormis ce moment particulier qu’est le moment du déces (et les enfants sur
lesquels je reviendrai plus en aval), il me semble que notre vocabulaire est a
adapter aux patients et a ses propres formules. Dire le mot « mort » pour le dire,
étre sir qu'il a été entendu et intégré, ne parait pas essentiel et risque de brusquer
le patient.

A l'inverse, ne pas dire le mot mort peut étre source de quiproquos. Ne jamais le
prononcer signe certainement un mal-étre du médecin et implique donc d’essayer
de dépasser ses propres limites, toujours dans I'optique de faire au mieux pour les
patients.

b. Techniques de communication.

Le Larousse définit la communication comme « l’action de communiquer avec
quelqu'un, d'étre en rapport avec autrui, en général par le langage ». Force est de
constater que cette définition est, a la mesure des cours de communication regus
lors du cursus universitaire classique, insuffisante.
Le Professeur Aubry la définit (70) comme une alchimie d'un langage (dans une
visée d’échange et de transmission), d'une volonté de relation (marquée par le
respect, 'authenticité et la simplicité dans une visée du soin) et d'un savoir-faire
en communication (capacité d’écoute, capacité a éviter tout jugement ou préjugé
sur autrui, attention aux émotions et aux mécanismes de défense de son
interlocuteur et de soi-méme...).
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Bien au-dela du simple langage, la communication en santé implique deux
protagonistes dans une relation inégalitaire (I'un demandeur, I'un répondeur ;
I'un malade, I'autre en bonne santé; ...) qui véhiculent par leur corps et leurs
attitudes des messages non-verbaux. Ces messages non verbaux prenant une
place importante dans la communication (71,72), il est important d’en avoir
conscience voire méme d’apprendre a l'utiliser afin de créer une médecine
participative (73) avec le patient.

Pour donner des exemples concrets, les modes de communications non verbales
utilisés par le médecin étant associés a un vécu positif par le patient sont:
I'expression chaleureuse du visage, la qualité et 'intensité du contact visuel, les
positions du corps favorisant une intimité spatiale, les mouvements
d’acquiescement de la téte, le ton doux de la voix (74).

Dans son ouvrage Les mots sont des fenétres (ou bien ce sont des murs) :
Introduction a la communication non violente (75) ; Marshall B. Rosenberg donne
des clefs pour une communication verbale qui est centrée sur l'autre et
bienveillante. De fagon résumée, il propose :

- d’observer sans jugement,

- d’apprendre a identifier puis exprimer ses sentiments, d’assumer la
responsabilité de ceux-ci et de ne pas rendre I'autre responsable de ce qui se
joue chez nous,

- d’apprendre a identifier ses besoins et les exprimer sous la forme d’une
demande claire et précise en étant prét a ce que cette demande ne soit pas
acceptée, sans quoi il s’agirait d’'une exigence.

Cette approche est outil intéressant car elle pousse a s’intéresser a I'autre et a
'accepter avec ses fragilités.

Il me semble qu’elle peut étre employée dans le soin afin de donner aux patients
un espace ou ils peuvent exprimer leurs sentiments et ainsi identifier les besoins
sous-jacents non remplis.

Pour reprendre I'exemple de cette patiente qui exprimait, sur le coin de la porte,
sa peur de mourir, il aurait pu étre intéressant de reformuler sa peur pour essayer
de I'aider a aller plus loin dans son identification. « Effectivement, vous me
semblez avoir peur... pouvez-vous m’en dire plus? » Et cela dans le but de
comprendre ce qui lui faisait peur dans la mort : la sienne ? la solitude ? et pour,
peut-étre, tenter de trouver des facteurs pouvant 'aider a la surmonter.
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¢. Communication et fin de vie.

Dans une revue de bibliographie de 2014 (76), les auteurs dressent un panel de
fagcons de communiquer autour de la fin de vie. Ils analysent les différentes
techniques rencontrées dans les enregistrements et s’attachent a essayer d’aider
les praticiens en synthétisant ces techniques.

Les techniques de communications étudiées sont :

- Les « fishing questions » ou des questions ouvertes sans préjugé des réponses,
par exemple : « Quelles sont vos plus grandes préoccupations ? ». Les auteurs
soulignent que les patients fournissent rarement les réponses autour du theme de
la fin de vie, de la mort mais que, si le patient I'aborde cela permet de connaitre
son souhait de discuter du sujet.

- L'utilisation des euphémismes et des allusions : par exemple parler de la maladie
en générale (mais pas chez ce patient en particulier : « ce type de maladie » et pas
« votre maladie ») ou 'utilisation de litotes et la verbalisation de I'état émotionnel
du praticien («]Je suis préoccupée de savoir si vous avez compris que cela
n’évoluera pas forcément positivement »). Ces techniques provoquent soit un
recul, soit une attitude stoique, soit le patient parvient a se saisir du sujet et faire
le lien avec sa situation. Cela peut permettre au médecin de savoir ou en est le
patient et jusqu’ou il est prét a aller dans la discussion.

- Faire des liens avec ce que le patient a dit ou non : par exemple : « Vous m’aviez
dit précédemment étre inquiet a I'idée d’étre alité en permanence, est-ce que cela
vous inquiete toujours? Qu’est-ce qui vous préoccupe maintenant ? ». Cette
technique permet de montrer au patient qu’il a été écouté et peut concentrer la
conversation sur les sujets que le médecin souhaite aborder.

- L'utilisation de questions a propos d'un futur hypothétique : lorsque cette
technique, généralement utilisée apres avoir commenceé a introduire les sujets
difficiles, est employée, avec tact, sensibilité et prudence ; elle amene le patient a
répondre a la question. Les auteurs insistent sur I'importance des pauses dans le
discours et du toucher; Par exemple : « Nous avons discuté de beaucoup de
choses... (pause) Je me demande, si vous étiez dans la situation de ne pas pouvoir
décider par vous-méme... (pause) Qui souhaiteriez-vous (pause) pour le faire
pour vous ? (pause) ».

- L'utilisation de termes génériques ou universels pour encadrer le probléme du
patient : par exemple : « Bon... Vous le savez, chacun d’entre nous peut mourir
n'importe quand... Qu’est-ce qui vous semblerait le pire ? ». Cette technique est
peu étudiée mais semble assez grossiere et tres encline a faire éviter les sujets
réellement importants pour le patient.

- Le parler positif : par exemple se concentrer sur le « combat », I'espoir... Ces
aspects permettent un bon rapport médecin-malade mais peuvent supprimer
toute conversations sur les sujets difficiles.

- Les autres aspects de la communication qui font appel a 'attention du patient.
Les études montrent que la difficulté verbale (le bégayement, les répétitions...)

42



concentre l'attention du patient qui comprend que le sujet est important. Le
toucher est aussi concerné (bien que cela ne soit pas étudié de fagon suffisante).
- L'utilisation des silences et des « Mmm » : une fois que les sujets difficiles ont été
soulevé par les médecins et laisser un espace de silence long pousse le patient a
combler les blancs.

B. Parler de lIa mort avec la personne mourante.

Comment discuter de la mort avec une personne qui s’en approche ?

A plusieurs reprises, au court de mon expérience hospitaliere ou ambulatoire, j’ai
rencontré des malades en phase avancée d’une pathologie qui exprimaient a leur
famille leur déces qu'’ils ressentaient proche. Généralement, le premier réflexe de
ceux-ci est de minimiser la situation, certainement pour rassurer le patient ou lui
faire garder espoir. Ainsi j'entendais des « Ne dis pas ¢a, tu ne vas pas mourir » ;
« Bien silir que non » en réponse aux avertissements des patients... Cette attitude,
faite pour aider la personne mourante, était généralement source d’angoisses
pour elle car elle ne se sentait pas écoutée ni accompagnée dans sa démarche de
deuil.

Autrement dit, parler de la mort, n'est-ce pas déja savoir écouter la mort ?
Frangoise Dolto (77), dans son ouvrage, Parler de la mort, va dans ce sens en
encourageant a écouter les personnes qui évoquent leur propre mortalité :
« Quand quelqu’un vous parle de sa peut-étre mort, qu'il ait tort ou raison, il faut
écouter. ». Elle constate, dans son expérience personnelle, un regain « de force,
une résurgence » lors de I’écoute des malades.

Sans avoir cet objectif, il me semble essentiel de ne pas balayer les évocations de
mort des patients afin de respecter leurs sensations et leurs vécus.

Je pense que les professionnels de santé, dont font partis les généralistes, doivent
se méfier de ne pas tomber dans les attitudes négationnistes ou rassurantes a
'exces lorsque la situation est grave.

Dans une revue de la bibliographie sur la communication et la fin de vie (78),
Eytan Ellenberg va dans le sens d’'un accompagnement de la personne malade
dans son souhait de communiquer. L'auteur utilise le terme de "langage-éthique”
qui compléterait le "langage clinique". Ce dernier est "une relation unilatérale
fondée sur la conceptualisation de la maladie a partir des signes fournis par le
corps des malades ". A l'inverse, le langage-éthique est défini comme une écoute
au-dela des mots afin de "percevoir chez l’autre ce qu’il ressent, ce dont il a besoin"
et ce pour concourir au bien-étre de la personne. La reconnaissance des besoins
par une communication adéquate améliore la qualité de vie des patients en fin de
vie, leur bien-étre ainsi que leur satisfaction des soins.
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Attention cependant a rester prudent avec ce type d’idée et de ne pas tomber dans
le fameux « palliativisme » décrit précédemment. Dans son ouvrage Fin de vie et
psychanalyse, Jérome Alric met en garde contre une parole trop pleine de
certitudes sur la finitude. En (psych)analysant les discussions que les soignants
ont avec leurs patients en soins palliatifs, il constate qu’a trop vouloir bien faire,
le soignant peut imposer au patient une impossibilité d’espoir et de projections :
« Le patient qui recoit cette parole [la certitude de sa mort] se retrouve aux prises
avec une forme de fascination anticipée de sa mort a venir et ne fait alors le plus
souvent qu’attendre, résigné et anxieux, '’heure de sa mort » (79). Le but de
discuter avec le patient de sa finitude n’est, évidemment, pas de causer une
souffrance supplémentaire ou de lui imposer notre temporalité supposée sur sa
fin. Au contraire, il faut que le médecin reste vigilant a ses propos, au rythme du
patient et lui laisser un espace ou celui-ci peut exposer ses craintes mais aussi ses
espoirs, ses projections...

Cette notion est confirmée dans cette méta-analyse (80) de 2007 sur la
communication chez des patients aux stades avancés d’'une maladie qui limite la
vie. Cette étude développe l'idée que les patients en soins palliatifs sont parfois,
au fur et a mesure que la maladie avance, moins enclins a discuter de fin de vie
qu’au préalable.

ATlinverse, d’autres auteurs mettent en avant le fait que le médecin semble parfois
plus frileux que le patient lui-méme a aborder le theme de la finitude au travers
des directives anticipées (81,82,83). Plusieurs travaux de theses suggerent que les
patients sont en réalités demandeurs d’'une possibilité de discussion sur le sujet
de la fin de vie avec les médecins traitants (84,85,86,87). Et ils souhaitent, en
majorité, que l'initiative de la discussion vienne du médecin (88).

Une étude multicentrique menée en 2015 (89) sur 1256 des 1617 personnels
hospitaliers éligibles (médecins mais aussi infirmieres) releve les obstacles
entravant la communication et la prise de décisions concernant les objectifs de
soins avec les patients hospitalisés gravement malades. Il est intéressant de noter
que, pour le personnel hospitalier, les principaux obstacles per¢us comme limitant
les discussions sur les soins sont liés aux membres de la famille et aux patients
alors que leurs propres compétences sont considérées comme des facteurs moins
importants de limitation de la communication.

Nous avons, d’'une part, des personnes malades qui souhaitent évoquer leur
finitude et avoir une communication, adaptée a leur rythme, de qualité avec les
professionnels de santé et plus particulierement les médecins généralistes (ces
discussions peuvent parfois étre moins désirées au fur et a mesure que la maladie
avance) et, d’autre part un personnel médical tres timide dans I’'abord de ces
sujets avec ses patients en fin de vie.
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On peut donc postuler qu’attendre les derniers moments de la maladie majore le
risque de mettre a mal les médecins et les patients dans leur communication sur
la finitude.

De plus, dans notre société, les personnes décédant généralement a I’hopital ou
en institution, le médecin traitant risque de ne pas avoir l'occasion de revoir son
patient et d’'intervenir dans la prise en charge.

Or il est celui avec qui le patient éprouve de la confiance.

Attendre la phase terminale de la maladie pour commencer a aborder le sujet de
la finitude avec un patient semble donc tardif.

C. Quand parler de la mort ?

La réflexion précédente m’amene donc a la question du « Quand » ? Si le médecin
généraliste devient le pont permettant au patient de se questionner sur la
mortalité et notamment la sienne propre, quand aborder le sujet de la mort avec
un patient ?

J'ai développé dans le chapitre précédent la notion qu’attendre la phase avancée
d’'une maladie me semblait un peu tardif du fait du risque de géne majorée pour
le médecin mais aussi de perdre I'occasion de la discussion.

a. Avis des médecins.

La littérature ne répond pas exactement a cette question car elle se concentre
globalement sur les discussions en rapport avec 'abord des directives anticipées.
Une étude suisse (90), interrogeant des médecins généralistes, suggere qu’il n’y a
pas de « bon » moment, applicable a I’ensemble de la population pour amorcer
une discussion autour des directives anticipées, et cela du point de vue du
médecin. Les moments jugés appropriés étaient répartis en trois catégories :

- Avantla maladie, quand la personne est en bonne santé : 9 des 17 praticiens
interrogés pensent qu’aborder le sujet en amont de la maladie permet
d’éviter de prendre des décisions en urgences qui peuvent alors étre
faussées et qu'il est plus confortable d’en discuter avant que les patients
soient moribonds. De plus, les médecins pointent du doigt le risque de
conflits avec la famille qui peut étre accentué si les choses n'ont pas été
formulées et réfléchies en amont.

Cependant, les auteurs mettent en avant le fait que la réalisation des
directives anticipées, trop en amont de la maladie, nécessite une
actualisation de celles-ci afin de rester conforme aux préférences du patient.

- Quand la maladie devient prédominante: 8 des 17 praticiens pensent
qu’aborder les directives anticipées a ce stade-la de la maladie permet de
coller au plus proche des souhaits du patient. Ils soulignent que les

45



projections antérieures a une situation sont difficiles. Cependant ils
relevent le risque que la maladie progresse trop vite pour que le sujet soit
abordé sereinement avec la personne.

- Au moment du transfert d'un patient en long séjour : cette mesure est
obligatoire dans certains établissements en Suisse. Se pose alors le
probleme de forcer le dialogue avec un patient qui n’est pas en état de
I'entendre.

A titre personnel, la contrainte administrative et la standardisation de cette
pratique me semble étre une mauvaise solution pour forcer 1'évocation d'une
décision aussi intime. Les criteres administratifs de qualité ne me semblent pas
étre une raison pertinente pour proposer cette discussion qui risque alors d’étre
imposée.

b. Avis des patients.

La these du docteur Valesia (91) s’interroge, notamment, sur le moment pour
aborder les directives anticipées avec les patients, selon le point de vue de ces
derniers, dans le cadre de patients hospitalisés en oncologie. Seuls 4 des 31
patients interrogés considéraient que les directives anticipées devaient étre
abordées tardivement, lors de la dégradation. Tous les autres (sauf 1 qui ne
souhaitait pas aborder ce sujet avec les médecins) considéraient que la discussion
devait se faire plus en amont.

Cette position est confirmée par une étude prospective interventionnelle menée
sur 19 patients en oncologie (92). Les investigateurs, en entretiens semi-dirigés,
posaient la question aux patients du moment ou ils souhaitaient étre informés de
la loi (Clays- Leonetti) et de leur possibilité de rédiger des directives anticipées.
Les possibilités de réponse étaient : « en bonne santé » ; « au début du traitement
d’'une maladie grave.»; «lorsque les traitements de la maladie ne sont plus
efficaces » ou « a I'approche de la fin de la vie ». Sur les 19 patients interrogés,
aucun n’a choisi les deux dernieres options.

Enfin, une étude américaine (93), déja ancienne puisque de 1995, comparait le
point de vue des patients (329 patients ambulatoires adultes) par rapport a celui
de médecins (554 médecins) concernant le moment de discuter des directives
anticipées. Les patients souhaitaient généralement que le sujet soit abordé plus
tot que ce que considéraient les médecins (a un age plus précoce, plus tét dans la
maladie et plus t6t dans la relation)

En conclusion, on constate que les médecins ont des réticences a aborder le sujet
de la mort, au moins au travers des directives anticipées, de peur de heurter leurs
patients.

Parallelement, j’insiste sur le fait que les médecins interviennent parfois trop
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tardivement par rapport aux souhaits des patients, toujours dans I'optique de les
protéger.

Les professionnels de santé semblent donc en décalage avec le souhait des
patients du fait de leurs propres freins. Prendre conscience de cela peut permettre
aux médecins généralistes de s’enlever une barriere afin d’aller au plus pres de ce
que souhaitent les patients et non plus des attentes supposées.

c. Réflexions personnelles.

Mes lectures me font rejoindre le point de vue des médecins disant qu’il n’y a pas
de « bon » moment pour aborder la finitude des patients. Et je parle bien de leur
finitude et non plus seulement de directives anticipées.

Je ne pense notamment pas qu'il faille particulierement attendre la maladie grave
pour proposer aux personnes de réfléchir sur leur mortalité.

En effet, la mort ne se fait pas toujours annoncer par un diabete, une
coronaropathie, une tumeur ou tout autres symptoémes et, que ce soit notre propre
mort ou celle de nos proches, elle survient parfois de fagon brutale.

Dans le cas d’'un déces brutal, nous sommes moins concernés par notre propre
mortalité puisque nous ne sommes plus, et ce, de fagon soudaine. Cependant la
personne peut souhaiter laisser ses affaires en ordre ou éviter de laisser sa famille
dans une situation délicate. Ce qui ne peut se faire que si la mort a été pensée au
préalable.

Quant a la mort brusque d’un proche, si elle n’a jamais été anticipée, elle peut étre
encore plus traumatisante car elle laisse une impression d’inachevé.

En parallele, il me semble que chaque situation particuliere doit étre I'occasion de
proposer une discussion au patient, par exemple la découverte d’'une maladie chez
lui-méme ou chez son ou sa conjoint-e.

Il faut cependant user de beaucoup de prudence sur la temporalité a avoir apres
la découverte d'une maladie grave ou chronique (sans parler des situations aux
risques létaux immédiats). En effet, cela peut étre vécu violemment pour la
personne. Car, outre I'annonce de la mauvaise nouvelle, cette discussion peut
forcer le patient a se projeter dans quelque chose de négatif supplémentaire et
fragiliser quelqu’'un qui vit déja une période compliquée.

Je propose aussi de ne pas se fermer a une discussion précoce qui peut permettre
d’aborder le sujet de la mort de fagon plus 1égere puisque la personne est en bonne
sante.

La limite de cette technique est que la personne ne réussisse pas a se saisir de la
conversation puisque la mort ne semble pas la concerner. Elle saura cependant
que son médecin est disponible pour parler aborder le sujet de la finitude.
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D.Parler de la mort avec la personne en bonne santé:
utilisation des directives anticipées.

En France, depuis la loi Léonetti de 2005, toute personne majeure peut rédiger
des directives anticipées (DA).

Art. L. 1111-11. - Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour
le cas ou elle serait un jour hors d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives
anticipées indiquent les souhaits de la personne relatifs a sa fin de vie concernant les
conditions de la limitation ou l'arrét de traitement. Elles sont révocables a tout
moment (94). Initialement, celles-ci sont valables uniquement 3 ans.

La loi Clays-Leonetti (95), adoptée en 2016, signe un souhait de I'Etat que ces
directives anticipées gagnent en importance. Elle vient compléter la loi Leonetti
et renforcer les droits des patients :

Art. R. 1111-17 Les directives anticipées mentionnées a l'article L. 1111-11
s'entendent d'un document écrit, daté et signé par leur auteur, majeur, diilment
identifié par l'indication de ses nom, prénom, date et lieu de naissance. La personne
majeure sous tutelle peut rédiger des directives anticipées avec l'autorisation du
juge ou du conseil de famille s'il a été constitué.

Les directives anticipées comportent : Art. R. 1111-18.-1 : La volonté de la personne
sur les décisions médicales relatives a sa fin de vie concernant les conditions de la
poursuite, de la limitation, de l'arrét ou du refus de traitements ou d'actes médicaux
dans le cas ou elle ne serait plus en capacité de s'exprimer.

On remarque l'ajout des mentions renforg¢ant les droits précédemment écris. Les
patients sont décisionnaires des traitements mais aussi des actes médicaux. De
plus, depuis cet amendement, les directives anticipées n'ont plus de date de
péremption mais il doit étre proposé a leur auteur de les réfléchir a nouveau
régulierement. La Haute Autorité de Santé (96) a synthétisé leur existence pour
les médecins ou les patients.

On constate donc, de la part de I'Etat, un souhait de donner aux patients 'autorité
sur les décisions concernant leur fin de vie.

Les francais semblent plutot favorables (97) au dispositif des directives
anticipées : 77% les trouvaient intéressantes selon ce sondage de 2018 réalisé sur
964 francais de plus de 50 ans mais seulement 14% des Francais (98) ont rédigés
leurs directives anticipées en 2017.

Je n’ai pas retrouvé de consensus sur la permanence ou I’évolution des souhaits
décrits dans les directives anticipées. Il semblerait que chez les plus agés, leurs
préférences restent assez stables (99) mais, a l'inverse, cette étude (100)
comparant les directives anticipées de personnes atteintes d’'un cancer et de non-
malades montrent que les premieres (les patients porteurs d’'un cancer) sont plus
a méme de désirer certains traitements que les non-malades.
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Autrement dit, étre dans la maladie fait modifier sa vision de ce qui est
supportable ou non. On peut postuler qu’il en est de méme pour la vieillesse.

Etant donné que la permanence des décisions mentionnées dans les directives
anticipées n’est pas établie, ne pourrait-on pas revoir nos attentes en leur utilité ?
Autrement dit, au-dela de son statut de guide pour un futur éventuel, est ce que
les directives anticipées ne pourraient pas étre utilisée comme un outil de
discussion autour de la finitude du patient ? Et dans ce cas, comment faire ?

Je propose d’utiliser les directives anticipées en tant qu’outil de réflexions plut6t
qu’en tant qu’outil de décisions. C’est-a-dire de ne pas chercher a aboutir a des
directives anticipées écrites et officielles mais plutét, grace a leur existence et au
soutien de la loi, se servir d’elles comme d'un prétexte pour amener le patient a
se questionner sur sa finitude. Autrement formulé, le médecin généraliste
utiliserait les directives anticipées et le principe d’obligation d’information pour
proposer une consultation dédiée a la réflexion du patient autour de sa mortalité.
Cela pourrait aussi permettre aux médecins généralistes de connaitre de fagon
plus intime les souhaits et les croyances du patient.

Concretement, comment le généraliste peut-il s’y prendre pour arriver a une telle
consultation ?

En premier lieux, il semble essentiel que le médecin généraliste s’approprie I'outil
des directives anticipées. Ce qui pourrait passer par la réalisation d’'un document
qui serait personnel au médecin. Ainsi, une étude allemande (101) de 2015
démontre que les généralistes ayant leur propre modele de directives anticipées,
ainsi que ceux étant formés aux soins palliatifs, sont plus susceptibles d’aborder
le sujet avec leurs patients. Une revue de la littérature releve les obstacles ou les
facilitateurs permettant I'abord des directives (102) anticipées aupres des
patients. Parmi les facilitateurs, on trouve les compétences accumulées du
praticien, sa capacité a prévoir les problemes de santé dans I'avenir du patient, ses
convictions personnelles sur la nécessité d’étre impliqué dans celle-ci et la
relation de longue date entre le patient et le médecin.

Ensuite, il me semble important de rappeler ici que les discussions concernant la
fin de vie ou la finitude n'ont que peu d’effets indésirables chez les personnes
malades, n'augmentant généralement pas la dépression, I'anxiété (103,104,105)
et, a l'inverse, permettent d’améliorer la qualité de vie des patients qui en
bénéficient. On retrouve ici les principes de « non-malveillance» et de
« bienveillance » évoqués précédemment. Si aborder la finitude est peu
pourvoyeur d’effets indésirables mais améliore la qualité de vie des patients, il est
presque de notre devoir de le faire, au moins d’essayer.

Se rappeler de ces faits permet au médecin généraliste de recentrer son action sur
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et par rapport au patient. Cela permet de lever un des obstacles a la
communication avec le patient, a savoir la peur, pour le médecin, de priver le
patient d’espoir (106).

Il me semble que nos projections de nos propres peurs ne doivent pas empécher
a nos patients de bénéficier du choix, ou non, de la discussion.

E. Parler de la mort avec la personne en bonne santé : advance
care planning.

Cette réflexion nous amene a dépasser les directives anticipées pour nous diriger
plutét vers 'Advance Care Planning (ACP) ou planification préalable des soins.
Celui-ci est définit en 2017, lors d'un consensus d’expert (107), par I'European
Association of Palliative Care (EAPC) comme :

“Advance care planning enables individuals who have decisional capacity to
identify their values, to reflect upon the meanings and consequences of serious
illness scenarios, to define goals and preferences for future medical treatment and
care, and to discuss these with family and health-care providers. ACP addresses
individuals' concerns across the physical, psychological, social, and spiritual
domains. It encourages individuals to identify a personal representative and to
record and regularly review any preferences, so that their preferences can be
taken into account should they, at some point, be unable to make their own
decisions.”

« La planification préalable des soins permet aux personnes qui ont la
capacité décisionnelle d'identifier leurs valeurs, de réfléchir sur la signification et
les conséquences des scénarios de maladie grave, de définir les objectifs et les
préférences pour les futurs traitements et soins médicaux, et d'en discuter avec la
famille et les prestataires de soins de santé. LACP répond aux préoccupations des
individus dans les domaines physique, psychologique, social et spirituel. Il
encourage les individus a identifier un représentant personnel et a enregistrer et
réviser régulierement toutes leurs préférences, afin que leurs préférences
puissent étre prises en compte si, a un moment donné, elles n'étaient pas en
mesure de prendre leurs propres décisions. »

Les études (108,109,110) ont l'air de montrer un intérét a la planification
préalables des soins dans la qualité de vie des patients comme dans le fait de leur
permettre de rédiger leurs directives anticipées.

Partant de ce constat-13, il semble qu’aborder aupres du patient le sujet de ses
valeurs peut étre une des possibilités de lui permettre de penser sa vie et donc sa
mort.
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Concretement, en consultation s’intéresser aux croyances et aux projections du
patient peut I'amener a réfléchir a sa mortalité.

Cependant, je postule que la planification préalable des soins ne doit étre qu'un
moyen, et non pas une fin en soi, pour parvenir a I'abord de la finitude aupres des
patients. En effet ces deux systemes (les directives anticipées et la planification
préalable des soins) sont mis en place afin que le patient puisse donner son avis
dans le cas ou il ne pourrait plus I'exprimer.

Mais en pratique, si les patients n'ont jamais eu I'occasion de penser la finitude,
leur avis, méme verbalisé ne sera pas forcément le leur. Lorsque I'on découvre une
maladie, le patient se retrouve dans une situation d’extréme inégalité face au
corps soignant. Bien que ceux-ci fassent du mieux possible pour le patient, ils ne
sont pas le patient et ne connaissent pas forcément ses souhaits intimes, ses
peurs, les actes jugés acceptables ou inacceptables. Le but de discuter de la
finitude avec le patient est donc de I'amener a se questionner afin qu'’il puisse
savoir ce qu’il désire pour lui, a chaque instant et sans que ce choix soit fait pour
lui, par quelqu’un d’autre.

Autrement dit la planification préalable des soins et les directives anticipées
doivent étre des outils et non plus le but visé par le médecin.

Une étude de 2015 (111), menée sur un petit échantillon de patients, suggere
'intérét de proposer a des patients un espace réflexif en « groupe de pairs ». Cette
étude propose a des patients d’échanger a plusieurs lors d’'une conversation
guidée par I'équipe de recherche. Le but de I'étude était que les patients
comprennent les valeurs qui leur sont importantes et donc qu’ils puissent
bénéficier d'une éducation sur les soins et la fin de vie.

L'idéal serait donc d’éduquer les personnes a leur finitude et, pourquoi pas, depuis
le plus jeune age et que le médecin généraliste soit un des maillons de ce systeme
éducatif. Tout comme il existe une éducation thérapeutique au diabete, a I'obésité,
..., les médecins pourraient participer a éduquer les patients a penser leur vie,
leurs valeurs et leur mort.

F. Parler de la mort avec les enfants.

a. Parler de la mort avec I’enfant en bonne santé.

Les enfants acquierent la notion de la mort en fonction de leur age et de leurs
expériences de vie. Les travaux de Jean Piaget (112) ou Michel Hanus et Marie-
Frangoise Bacqué (113), ont, notamment, permis de comprendre les stades du
développement psychologique de I’enfant et leurs rapports a la conceptualisation
de la mort.

Des 5-6 ans, il peut conceptualiser la mort mais ne la percoit pas comme naturelle
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et inévitable. L'enfant joue a la guerre, meurt et revit. Il croit qu’elle est
contagieuse.

Vers 7 ans, il commence a comprendre que la mort est définitive et peut intégrer
certains aspects organiques (comme l'arrét de la respiration par exemple). Il
confond la mort et le mort (le corps). Les angoisses autour de la mort apparaissent
a cet age.

A 8 ans, age pivot, il commence a comprendre que la mort est aussi universelle.
Les défenses de I'’enfant s’organisent mieux, calmant les angoisses.

Autour de 10 ans, I'enfant a intégré 'aspect définitif et universel de la mort et
parvient a distinguer la réalité des contes de fées et des dessins animés.

A partir de la préadolescence, le concept de la mort se rapproche de celui de
'adulte.

Malgré la capacité des enfants a appréhender ce sujet, 'abord de la mort reste
tabou (114) pour les parents et nombreux n'en parlent pas, exceptés s'ils
sont « acculés » par le déces d’'un membre de la famille ou d’'un animal.

De plus, alors que les enfants passent de plus en plus de temps devant les écrans
(déja 68% des moins de 3 ans (115) les utilisent quotidiennement), il serait
dommage que leur seule vision et éducation de la mort soient celles données dans
les films et dessins animés. Au-dela méme de I'ignorance, il peut en découler des
fausses croyances ou une compréhension altérée de la réalité.

Ajoutons a cela que I'école n’a pas non plus, pour le moment, la mission de
répondre a ce type de questionnements. Pour citer Régis Aubry (116): « En
France, il n’existe rien de maniere officielle pour apprendre a gérer les émotions
ou l'affectif, ni pour éduquer a la perte ou a la mort ».

Le médecin généraliste qui est amené a développer une relation de confiance avec
les enfants qu'il suit depuis longtemps et qui fait figure de personne fiable semble
a une place intéressante.

Autrement dit, il me semble pertinent pour un médecin généraliste de connaitre
les stades de développement de I'enfant vis-a-vis de la mort. Lors d’'une des visites
de « routine », il peut ainsi demander a I’enfant s’il a des questions sur la vie, sur
ce qu’il pense qu’est grandir, vieillir voire mourir.

A partir de 13, il semble opportun d’expliquer a I’enfant de fagon simple comment
se déroule la vie, par exemple avec des livres illustrés (117,118) et adaptés aux
enfants.

Il est tres important de laisser un espace de parole a I'enfant afin d’écouter ses
questions et de pouvoir y répondre.
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b. Parler de la mort avec I'enfant dont un membre de la famille est
malade ou décédé.

Toujours dans le cadre de son exercice, le médecin généraliste est amené a suivre
des enfants qui ont perdu un membre de leur famille.

Plus encore qu’avec I'adulte, le choix des mots justes est extrémement important
avec les enfants. Il n’existe évidemment pas de protocole permettant d’annoncer
une mauvaise nouvelle a un enfant venant de perdre un proche, cependant
certaines erreurs sont facilement évitables.

En premier lieu, le mensonge. Eviter d’évoquer la perte d'un proche a un enfant
dans le but de le protéger risque surtout de I'empécher de faire son deuil et casser
la relation de confiance instaurée avec lui. Or, outre les capacités intrinseques
variables selon les individus, les enfants ont besoin d’un étayage de confiance pour
faire preuve de résilience (119). Celle-ci est définie comme les ressources
développées pour tolérer et dépasser les effets déléteres ou pathogenes des
traumatismes et vivre avec I'adversité, en gardant une qualité de vie avec le moins
de dommages possibles. Boris Cyrulnik, qui a notamment étudié la résilience chez
I'enfant, insiste sur la nécessité d’écoute et d’aide bienveillante a apporter a
I’enfant. Dans le cadre du soin, le mensonge ne peut donc absolument pas étre
bénéfique.

Dans Lenfant face a la mort, Hélene Romano (120) insiste sur le fait qu'il « est
nécessaire d’'utiliser des mots justes et vrais a propos des événements et des
sentiments qui le concernent : étre mort, ce n'est pas étre « endormi » ; ce n’est
pas « étre parti » ; ce n’est pas « étre en voyage » ; ce n’est pas « surveiller du ciel
». En effet, les enfants n’ayant pas forcément la capacité d’interpréter les
métaphores, ceci peut leur faire croire que dormir c’est mourir ; que son pere
« parti » va revenir....

Ensuite, et notamment avec le tres jeune enfant, il est important de verbaliser ses
propres émotions en toute simplicité pour ne pas qu'’il ne se croit pas responsable
de la tristesse de ses proches car le jeune enfant, centré sur lui-méme, se croit la
source de tout ce qui arrive autour de lui. Par exemple, il est important d’expliquer
a 'enfant que « Papa est triste car Maman est malade » et que I'enfant n’est pas
responsable des émotions de 'autre.

Comme pour I'adulte, lorsque I'enfant risque de perdre un proche, on peut utiliser
les techniques de communication qui renvoie a sa propre compréhension pour
savoir ou il en est du sujet : « Et toi, qu’en penses-tu ? ». Il faut savoir respecter ses
mécanismes de défenses. Par exemple, ne pas forcer a discuter un enfant qui joue
et préférer parler aux parents, en présence de I’enfant qui écoutera ce qu'il
souhaite.
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c. Parler de la mort avec I’enfant malade.

Mes études ne m’ont fait rencontrer que peu d’enfants gravement malades. Mes
recherches ne sont donc pas fondées a partir d’'une expérience clinique mais
théorique.

Le réseau francophone de soins palliatifs pédiatrique (SPP) (121) rappelle que
I'enfant répond au méme critere d’éthique que l'adulte ; a savoir le principe
d’autonomie, de bienfaisance, de non-maltraitance et de justice.

Michel Hanus et Marie-Frangoise Baqué, dans leur ouvrage Le deuil (109),
expliquent que I’enfant malade a 4 préoccupations principales : 'avenir (Vais-je
mourir 7), ses parents (Comment les protéger 7), les symptomes et d’essayer de
rester un enfant « normal ». Les auteurs insistent sur la place du médecin traitant
qui doit informer le petit patient en répondant a ses questions de facon simple et
sans mensonge.

[Is nous expliquent aussi que la vision de la mort n’étant pas la méme chez I'enfant
que chez nous, leur peur principale n’est pas de mourir « mais d’étre abandonné,
de devoir affronter la mort seul ».

Attention cependant, sous couvert d’information, a ne pas aller trop vite avec
I'enfant. L'association Sparadrap propose des guides illustrés pour pouvoir
aborder avec les enfants leur maladie grave (122) mais aussi avec les parents
concernés par leur enfant en soins palliatifs (123). L'utilisation de ce type de
ressource peut étre une aide pour le médecin confronté au suivi d’'un jeune patient
atteint d’'une maladie grave.

Pour renforcer I'idée qu'une communication adéquate est souhaitable, une étude
rétrospective (124) menée aupres de parents endeuillés suggere que, si la
situation se détériore, la planification préalable des soins bénéficierait aux enfants
car celle-ci améliore leur qualité de vie. De plus, 70% des parents pensaient, a
postériori, que les discussions devaient survenir t6t dans I’évolution de la maladie.

Le médecin généraliste étant amené a suivre des enfants malades en complément

des spécialistes, il est primordial qu’il sache comment aborder ces sujets délicats
avec eux afin de les accompagner au mieux.
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G. Autres pistes de réflexions.

De quels autres moyens le médecin généraliste peut-il disposer pour éduquer le
patient a la finitude ?

Il me semble que pour commencer, il peut étre pertinent, lors des campagnes
d’information du grand public sur les droits des personnes en fin de vie, de
demander aux patients s’ils ont vu passer les informations, s’ils ont compris quels
étaient leurs droits. Dans la méme optique, lors des affaires surmédiatisées
comme celle de Vincent Lambert, il me semble intéressant de demander aux
patients ce qu’ils en pensent. Notamment par des questions ouvertes « Quel est
votre point de vue sur... ? » puis en essayant de faire ressortir le systeme de valeur
des gens: « Si je comprends bien, vous étes pro-euthanasie, qu’est-ce-que cela
représente pour vous ? » Connaitre leurs facons de penser a propos d’autrui peut
en dire long sur les considérations et les valeurs qu’ils portent. Cela permet
d’ouvrir le sujet et d’amener les patients a se projeter sur leur propre vie.

Evidemment se pose la question de la rentabilité d'une telle démarche car ces
sujets ne sont pas de ceux que l'on survole en quelques secondes. Et le temps
d’une consultation est forcément limité. Cependant, je ne pense pas que le but de
ce type de discussion soit d’arriver a quelque chose d’extrémement concret
comme des directives anticipées, mais plus de proposer une occasion de réflexion
au patient. De plus, en consignant ces éléments dans le dossier, le médecin
généraliste peut suivre I'évolution de son patient et s’adapter a lui. Il peut, par des
questions ouvertes (« Que vous avais-je dis a notre précédente consultation ? »),
amener le patient a progresser de lui-méme. Cette démarche étant progressive,
elle peut ainsi étre initiée sur une consultation et poursuivie sur le long terme. La
temporalité étant celle d’'une vie d’exercice médical en cabinet, il n'est pas
nécessaire de se presser si 'on commence a traiter le sujet bien en amont des
problemes de santé.

L'idéal serait, évidemment, que les instances de santé comprennent |’enjeux de ce
type de discussion et les valorisent. Le simple fait de reconnaitre leur existence et
leur utilité pousserait les médecins généralistes a se saisir du sujet.

Une autre possibilité est, lors de la rencontre avec un nouveau patient ou d’'un
changement de logiciel, de se servir du prétexte pour proposer de discuter de la
finitude. Utiliser ce type d’occasion peut permettre I'abord du sujet via les
directives anticipées ou la religion... L'idée étant de rendre routinier pour le
praticien I'abord de ces conversations et de lever ainsi le tabou sur ce sujet (A
noter que ce systeme de routine a démontré son efficacité dans le cadre de la
planification préalable des soins (125)). Le but n’étant pas de répéter a une
personne sa finitude mais, au contraire, de proposer a un nombre important de
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patient 'occasion de la réflexion, mettant ainsi le praticien plus a l'aise avec ce
sujet.

Plut6t que de laisser des magazines de faits divers en salle d’attente, le médecin
généraliste peut choisir de laisser des livres parlant du sujet (Par exemple :
Derniers fragments d’'un long voyage, En souvenir dAndré, ou tout autre livre
ouvrant une porte a la réflexion). Baptiste Jacomino (126), dans son article sur
I’éducation et la mort, considere que la littérature est une des portes ouvrant a
I’éducation sur la mort.

De la méme fagon, choisir d’afficher un poeme sur le théeme de la mort aux murs
de son bureau est déja une facon de proposer une occasion de réflexion a ses
patients.

Pour finir, je pense qu'il faut absolument garder a I'idée la singularité du rapport
a l'autre et éviter, pour citer de nouveau Jérome Alric, de tomber dans du
« technico-technique médical », protocolisable et quantifiable.
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Car il viendra, ce jour qui sera le dernier !
Jour ot se confondront le prétre et la victime,
Jour ou j'abdiquerai, sur le funébre abime,
L'espace et cette chair ou j'étais prisonnier.

Vincent Muselli (127)

IV) Confrontation au réel.

Ce chapitre, plus court, a pour but d’intégrer mon travail dans une dimension plus
large que la these.

J’ai donc souhaité explorer I'approche de la mort dans d’autres cultures que la
mienne et confronter ma réflexion a d’autres personnes s’intéressant a ce sujet.

1) L'abord de la mort a I'étranger.

Le but de ce chapitre n’est pas de réaliser une revue exhaustive de la facon dont
I'abord de la mort est géré dans le monde. Je souhaite plutot ouvrir un champ plus
large que celui de la France seule et pointer du doigt des axes d’amélioration et
des pistes de réflexion inspirés d’autres cultures.

En Belgique, en Flandres, la gestion de 'abord de la mort passe aussi par la
rédaction des directives anticipées et la problématique de défaut d’'information
des populations et des médecins généralistes semble étre la méme qu’en France.
Une étude transversale (128) menée sur 502 patients et 117 médecins
généralistes montre la difficulté des patients et des professionnels de santé a
s’approprier les outils disponibles : seules 17 des 502 personnes ont déja rédigé
des directives anticipées alors qu'uniquement 21 personnes ne souhaitent
absolument pas en parler.

Une enquéte postale réalisée (129) chez les praticiens allemands montre que 97
% d’entre eux réalisent des consultations dédiées aux directives anticipées mais
dans 72% des cas, il s’agissait de patients sélectionnés.

Globalement, la prévalence de discussion autour de la fin de vie est plus élevée
dans les pays d’Europe du Nord que dans ceux du Sud de I’Europe (130). Ainsi les
généralistes ont discuté avec 10% et 7% des patients en Italie et Espagne versus
25 % et 47% en Belgique et Pays-Bas (respectivement). En outre, 6%, 5%, 16% et
29% des patients italiens, espagnols, belges et néerlandais avaient désignés une
personne de confiance.

Les auteurs considerent que ces différences sont le fait d’'une religion plus
prépondérante en Italie et Espagne par rapport a la Belgique et au Pays-Bas, d'une
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formation en soins palliatifs accrues chez les médecins généralistes néerlandais
et que les habitants des pays du Nord souhaitent une information plus complete
que ceux du Sud. De plus, la légalisation de I'’euthanasie dans les Pays-Bas et la
Belgique a permis d’ouvrir le débat et ces populations sont trés axées sur le
souhait d’autonomie et de contrdle du déces.

Dans certains pays, les directives anticipées ou la planification préalable des soins
sont peu connues et peu utilisées. Un groupe de travail sud-africain (131) en 2013
visait a évaluer l'intérét de ces concepts. Les participants ont estimé que ces
notions étaient d’intérét surtout du fait de la multitude culturelle et afin de
connaitre les souhaits de lieux de soins et de déces des patients. De la méme fagon,
les directives anticipées restent tres méconnues au Brésil puisqu’une revue de la
littérature (132) retrouve uniquement 22 articles sur ces sujets. Ceux-ci montrent
une méconnaissance de leur existence et un non-usage par les professionnels de
santé. Cela n'implique pas non plus leur nécessité ou au contraire leur inutilité
mais dans des pays ou I'acces au soin est inégal selon le niveau de vie, I'abord de
ces problématiques est fondamentalement différent.

Les Australiens (133) ont, quant a eux, écrit des recommandations de bonnes
pratiques pour I'abord des discussions de fin de vie. Celles-ci reprennent les
grands axes de conversation a aborder et les techniques de communication
possibles en donnant des exemples de phrases types. Elles integrent les
conversations sur les valeurs des patients, leur utilisation des médecines
alternatives... Si ces recommandations sont restreintes au cadre palliatif pur, elles
dénotent la volonté du systéeme de santé d’améliorer I'abord de la fin de vie. Une
telle démarche pourrait étre bénéfique dans notre pays, voire méme amener a une
valorisation d’'un temps d’éducation médicale a la finitude.

En Chine, la culture rend la mort taboue et indisable. Un article du Journal of
Palliative Care (134) reprend les différences culturelles chinoises ainsi que les
préférences des personnes agées concernant leur fin de vie. L’auteur conclue que,
pour les ainés chinois, il est important d’employer des méthodes de
communications indirectes, notamment une conversation dépersonnalisée, afin
de ne pas heurter les patients. Il insiste sur la nécessité de bien comprendre le
niveau de préparation des personnes agées avant de leur faire avoir ce type de
discussion. Cet aspect est extrémement intéressant car il rappelle a quel point,
selon la culture de nos patients, les médecins doivent adapter leur comportement
et communication.
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2)Rencontre avec I'association In Fine.

Le 16 octobre 2019, je rencontrais deux membres de I'association lyonnaise In
fine (135), Gael Cazes, psychologue et le docteur Saussac, médecin généraliste.
L’association propose aux personnes un accompagnement dans la rédaction de
leurs directives anticipées.

Tous les deux m’ont exposé leurs propres expériences autour de la discussion de
la fin de vie.

[Is leur semblaient que les personnes les contactant prenaient conscience de leur
propre finitude lorsqu’une personne de leur entourage était malade. Ce moment
était 'occasion de s’interroger sur leur propre mortalité.

Durant notre discussion, nous nous sommes interrogés sur le moment opportun
de discuter des directives anticipées avec les patients. Nous avons retenu deux
situations clefs :

- Au début de la maladie grave, par exemple oncologique. Le médecin
généraliste occupe une place particuliere puisque, contrairement au
meédecin spécialiste, il n’est pas chargé de I'aspect « curatif ». [l semble donc,
le plus a méme d’ouvrir la discussion sur les directives anticipées.

- Proposer des « perches » a saisir par les patients et, surtout, s'emparer de
celle que tendent les patients... Méme si elles sont sur le pas de la porte...

Il est intéressant de constater que méme via internet les directives anticipées
restent difficiles a apprivoiser pour le grand public.

L'association a pris fin en 2020 faute d'un public assez important.
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3)Avis des autres impliqués ?

Mon travail m’a aussi poussé a rencontrer d’autres personnes impliquées dans la
réflexion éthique du soin. Je choisis de vous les présenter afin d’expliquer la
démarche de réflexion suivie.

Je rencontrais le Professeur Frangois Chapuis, responsable du D.U. d’éthique de
Lyon en octobre 2019. L'entretien avec lui m’a permis de reformuler ma question
qui était initialement « Doit-on parler de la mort en médecine générale ? ». Cette
formulation enfermait ma question en appelant une réponse binaire. Notre
échange m’a permis de circonscrire et de mieux définir I'objectif de mon travail.

J’ai eu le privilege de téléphoner avec Elodie Camier-Lemoine, docteure en
philosophie a Lyon qui a travaillé sur la philosophie du soin. L'objectif de cette
rencontre téléphonique était de discuter avec une personne ayant déja pensé le
soin. Pour aller plus loin, j'ai participé a un café éthique qu’elle animait sur la
bienveillance en santé. Les échanges avec elle ont ajouté de la matiere a mon
travail.

J’ai eu aussi I'honneur d’échanger téléphoniquement avec Michel Onfray afin
d’aiguiser mon questionnement et d’affuter mon argumentation. Il a permis
d’affiner mon plan et m'a donné d’excellents axes de travail. Michel Onfray est
partisan d’'une « déchristianisation » de notre société et donc de la mort.

Afin de tester mes propos sur la mort et '’enfant, deux professionnels de la petite
enfance (une directrice de creche et un éducateur jeunes enfants en formation)
ont accepteé de relire la partie concernée et m'ont aidé a I'étoffer.

Et enfin, le docteur Thierry Gourgues, médecin généraliste, directeur de cette
these et philosophe bienveillant, en plus de son soutien indéfectible, a relu mes
réflexions, les a enrichies de ses idées et a participé a la construction de ma
bibliotheque.
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Et l'on part, et c'est un jeu,

Et jusqu'a l'adieu supréme
C'est son dme que l'on seme,
Que l'on seme a chaque adieu :
Partir, c'est mourir un peu...

Edmond Haraucourt (136)

V) Conclusion.

Le but de cette these était de redonner aux médecins traitants ’'occasion de guider
leurs patients vers la réappropriation de leur mort et de leur vie. Il m’a fallu trois
années pour réussir a comprendre et a faire émerger, par écrit, la réflexion
débutée lors du déces de cette patiente de 93 ans. Trois ans pour comprendre mes
questionnements et réussir a en sortir des axes de travail et d’amélioration dans
le soin a l'autre.

Partie de la médecine dans notre histoire et notre culture, j'espére avoir réussi a
vous convaincre de la nécessité de penser la mort dans I'exercice de la médecine
générale : tant pour prendre soin de I'autre, du patient, que pour prendre soin de
SOl.

Mes lectures et réflexions m’ont ensuite amené a rechercher une éthique de la
médecine générale ou la discussion clinique se réapproprie la finitude et donne
aux patients un espace réflexif.

Je choisis cette phrase de Christiane Singer pour cloturer ce travail et permettre

aux médecins généralistes de donner 'occasion aux patients de « ne pas subir au
dernier moment mais choisir » (137).
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SERMENT MEDICAL.

Au moment d’étre admise a exercer la médecine, je promets et je jure d'étre
fidele aux lois de I'honneur et de la probité.

Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé
dans tous ses éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans
aucune discrimination selon leur état ou leurs convictions.

J'interviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou
menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la contrainte, je ne ferai
pas usage de mes connaissances contre les lois de 'humanité.

J'informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de
leurs conséquences. Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le
pouvoir hérité des circonstances pour forcer leurs consciences.

Je donnerai mes soins a I'indigent et a quiconque me les demandera.

Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la
gloire.

Admise dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me sont
confiés. Regue a l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma
conduite ne servira pas a corrompre les meceurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas
abusivement les agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai l'indépendance nécessaire a l'accomplissement de ma
mission. Je n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les
entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me
seront demandés.

J’apporterai mon aide a mes confreres ainsi qu’a leurs familles dans
'adversite.

Que les hommes et mes confreres m’accordent leur estime si je suis fidele a
mes promesses : que je sois déshonorée et méprisée si j'y manque.

62



Ne cherchez donc pas dans vos livres !

Est-il si compliqué de vivre ?

Quel mal ils m’auront fait, ces tristes médecins...
Je ne dis pas que ce soit a dessein

Et I'on n’est pas toujours expres des assassins ;
Mais tant de drogues, de piqtires,

Et si peu de savoir ? lls me tueront, c’est clair.

Sabine Sicaud (138)
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Penser la mort ou la finitude ?

Approches en soins primaires

UNIVERSITE DE BORDEAUX
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Le médecin généraliste, médecin de premier recours, est confronté a la
mortalité de ses patients tout au long de son exercice. Or, force est de
constater que, l'histoire francaise ainsi que la société dont il est issu, ne
'aident pas a intégrer une réflexion autour de la finitude.

La question de recherche est la suivante : pourquoi penser la mort et en
parler dans les soins primaires ?

Ce travail de these s’attache, dans un premier temps, a reprendre le contexte
historique mais aussi culturel de notre société, a travers des sujets tels que
'euthanasie et la crise CoVid.

Dans un second temps, au moyen d'une exploration de la bibliographie
intégrée a des questionnements éthiques, j’expose pourquoi il me semble
indispensable pour le médecin d’intégrer la finitude a sa réflexion.

Une partie sera ensuite consacrée a des propositions pour aborder le sujet
délicat de la mort avec les patients, qu’ils soient bien portants ou malades,
enfants ou adultes.

Le dernier temps de ce travail expose la gestion de cette problématique a
’étranger et integre différents apports de professionnels, rencontrés tout au
long du travail de cette these, dont les vécus sont complémentaires de ceux
des médecins.

Ce travail invite les médecins généralistes a se questionner sur la finitude afin
de leur donner 'occasion de guider leurs patients vers la réappropriation de
leur mort et de leur vie.
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