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Résumé : Les médecins et les directives anticipées — Dans le contexte du développement
des directives anticipées (DA) en France depuis 2016, notre étude avait pour objectif
d’étudier les connaissances, représentations et modalités d’intégration de ce dispositif
auprés de médecins. Nous avons conduit une recherche qualitative monocentrique par
entretiens de recherche auprés de médecins (n=12). Une analyse de contenu thématique a
été réalisée sur I'ensemble des entretiens. L'analyse de contenu des entretiens a mis en
évidence une connaissance relative des DA, des réserves quant au role des médecins par
rapport a ce dispositif et un ensemble de limites percues concernant leur mise en ceuvre
(complexité des situations de fin de vie; impact sur la relation de soin; répercussion
psychologique ; incertitude ; caractére « changeant» des DA ; culture des services de
soins). Des limites d’ordre psychosocial expliquent en partie les réticences concernant ce
dispositif et contribuent a une mise en question de sa « Iégitimité » ou « utilité ». L’enjeu du
développement des connaissances sur les DA doit s’accompagner d’une réflexion sur les
conditions psychosociales de son acceptabilité et de son intégration dans les pratiques et la

relation soignantes.

Summary: Physicians and advance directives —In the context of the development of
advance directives (AD) in France, our study aimed to study the knowledge, representations
and modalities of integration of this device for physicians. We conducted a qualitative
research by interviews with a sample of physicians (n = 12). A thematic content analysis was
carried out on all the interviews. The analysis of the content of the interviews revealed a
relative knowledge of the AD, some reservations concerning the role of doctors in relation to
this device and a set of perceived limits on their implementation (the complexity of end-of-life
situations, the impact on care relation, the psychological repercussion, uncertainty, the
"changing" nature of AD, the culture of care services). Psychosocial limitations partly explain
the reluctance of this device and contribute to a questioning of its "legitimacy" or "utility". The
challenge of developing knowledge about AD must be accompanied by a reflection on the

psychosocial conditions of its acceptability and its integration into care practices and relation.
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INTRODUCTION

Introduite pour la premiéere fois en France par la loi du 22 avril 2005, les directives anticipées
(DA) reflétent un investissement du pouvoir législatif concernant la prise en charge en fin de
vie. [1] Les directives anticipées sont I'expression écrite, par avance, des souhaits d’'une
personne (malade ou non) de limiter ou arréter un ou des traitements qui pourraient lui étre
proposés alors qu’elle ne serait plus en mesure de s’exprimer par elle-méme et d’y consentir
ou non. [2] La loi N° 2016-87 du 2 février 2016, créant de nouveaux droits en faveur des
malades et des personnes en fin de vie, a apporté des modifications substantielles aux DA.
[3] La principale évolution concerne leur caractéere désormais contraignant et non plus
seulement consultatif hormis deux situations : I'urgence vitale et le caractére manifestement
inapproprié de leur contenu a la situation. initialement, les DA étaient envisagées comme
'expression de souhaits et sont devenues actuellement I'expression d’une volonté. Rédiger
une DA aujourd’hui, implique une demande de respect stricto-sensu de celle-ci ou de prise
en considération par le professionnel de santé. [4]

Les DA disposent a priori de certains avantages. Leur mise en ceuvre peut contribuer a
anticiper les situations aigués prévisibles pour définir des conduites a tenir en adéquation
avec les volontés du patient dans le but d’éviter des traitements auxquels il n'aurait pas
consenti ; permettre de disposer d’informations utiles du point de vue du patient dans le
cadre des délibérations collégiales; d’améliorer lI'accompagnement en fin de vie; de
contribuer a une prise en compte « réelle » des souhaits du patient concernant sa fin de vie ;
de favoriser l'acceptation des décisions auprés de la famille et des proches voire pour
prévenir des situations de contentieux.

En dépit de ses apports, force est de constater que les DA restent peu connues ou peu
mises en ceuvre. [5] En France, selon 'enquéte La fin de vie en France réalisée par 'lned en
2010, seuls 2,5% des patients concernés auraient rédigé leurs directives anticipées. [6]
Diverses études portant sur les taux de recours aux DA pour les personnes en bonne santé
comme pour les personnes atteintes d’'une maladie aigué, chronique ou encore létale,

montrent que ce recours se situe entre 5 et 25%. [7-12] Ces taux de recours aux DA n’ont
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pas connu d’évolution particuliere malgré les attitudes en majorité favorables exprimées vis-
a-vis de ce dispositif. [13]

Avec les DA, les patients se trouvent dans une position nouvelle dans la trajectoire de soins
car ils peuvent infléchir et/ou orienter, par leur choix anticipé, le projet de soin et, d’'une
certaine maniére, « I'imposer » aux soignants. Ce dispositif comporte, de fait, un certain
nombre d’enjeux pour la relation thérapeutique et la prise en charge des patients en situation
de fin de vie et interroge les perceptions et représentations des médecins face a cette
nouvelle configuration.

Certains travaux montrent que bien qu’ils soient favorables aux DA, les médecins y sont
moins favorables que leurs patients et qu’ils les utilisent rarement. [14,15] Par ailleurs,
lorsque les DA des patients sont en conflit avec leurs opinions, les médecins seraient
tentés de privilégier ce qu’ils considérent comme relevant du bénéfice du patient par rapport
a son autonomie décisionnelle. [16] Ce constat semble plus marqué en France que dans
d’autre pays, a la tradition plus « libérale » comme I'’Angleterre. [17]

Dans un contexte de développement du dispositif des DA, il nous semble important d’étudier,
chez les médecins, la fagon dont ils appréhendent la mise en ceuvre pratique des DA (réelle
et/ou pergue), et ce, en l'articulant avec leurs préférences relatives au role des patients dans
ce contexte. Dans une perspective compréhensive et socio-contextuelle, I'étude des
représentations et pratiques des médecins a I'égard des DA nous a semblé particulierement
utile pour éclairer les logiques socio-professionnelles qui peuvent faciliter ou limiter le
recours aux DA.

L’objectif de cette étude était d’étudier les connaissances, représentations et modalités
d’intégration (i.e. inscription pergue du dispositif dans les pratiques professionnelles) des DA
aupres de médecins impliqués dans la prise en charge de patients susceptibles de ne pas

pouvoir exprimer leurs décisions sur la limitation ou I'arrét limiter des traitements.

MATERIEL ET METHODES

Nous avons conduit une recherche qualitative monocentrique par entretiens de recherche
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aupres de médecins exercant au sein de I'Assistance Publique - Hopitaux de Marseille (AP-
HM). Le guide d’entretien visait a recueillir les connaissances et significations élaborées par
les médecins au sujet des DA : représentations des DA, définitions et expériences
personnelles, derniére situation rencontrée, opinions concernant I'application des DA.

La participation a cette recherche a été proposée a des spécialistes en interactions
fréquentes avec I'équipe médicale de réanimation.

Au total douze médecins (sur les vingt-quatre contactés) ont acceptés de participer a I'étude.
L’échantillon comprend cing femmes et sept hommes. Les spécialités représentées étaient la
cardiologie (4), la néphrologie (2), 'oncologie (2), la neurologie (2), 'oncogériatrie (1) et la
gériatrie (1). L’age moyen des médecins interrogés était de 46 ans (32 a 57 ans). La durée
moyenne des entretiens était de 66 minutes (de 49 a 74 mn).

Les entretiens ont été intégralement retranscrits et ont fait 'objet d’'une analyse de contenu.
[18,19] Cette analyse a été effectuée a un niveau vertical (chaque entretien) et a un niveau
horizontal ('ensemble des entretiens). Aprés une phase d'immersion et de familiarisation,
nous avons identifié et sélectionné des unités de sens [20] en lien avec notre problématique
de recherche afin de permettre l'inférence des connaissances. Les entretiens ont été réalisés
dans un cadre éthique basé sur plusieurs points clés : garantie de I'anonymat des personnes
interrogées, participation volontaire de chaque personne interrogée, possibilité pour chaque
personne interviewée de consulter les données. Le projet a recu un avis favorable de la

Commission d’Ethique de la Société de Réanimation de Langue Francaise (CE SRLF15-53).

RESULTATS

L'analyse de contenu des entretiens a permis I'émergence de différents thémes relatifs a la
connaissance percue des DA, les réserves énoncées par les médecins par rapport a ce
dispositif, enfin, une derniére thématique recouvre les différentes limites pergues concernant

la mise en ceuvre des DA.



La connaissance percgue des directives anticipées
Les médecins interviewés expriment une connaissance incompléte voire erronée des DA
(ex. durée de validité, circonstances de leur prise en compte, rédaction systématique devant
témoins). La méconnaissance de la Loi Leonetti de 2005 et du décret relatif aux DA est
reconnue par les médecins. Lorsqu’ils décrivent les DA, les médecins se référent a ce que
I'on peut rapprocher du principe du respect de I'autonomie et aux volontés en fin de vie afin
d’éviter I'acharnement thérapeutique. Les médecins se retrouvent, d’'une certaine maniére,
dans un contexte qui les rend responsables d’'une conduite a tenir.
« [Les DA] C’est décider pour soi-méme ce qui pourrait, ce que I'on veut qu’il se passe quand
on n’a plus les capacités mentales ou physiques de prendre des décisions soi-méme » (E2,

neurologue)

« L’art et la maniére de finir sa vie » (E11, néphrologue)

Les réserves des médecins
Une autre thématique importante concerne ce que nous avons nommeé « les réserves » des
médecins. Ces réserves des médecins s’expriment lorsqu’ils doivent clarifier ou circonscrire
leur réle possible dans la mise en ceuvre de DA. De fait, les avis exprimés reflétent un
questionnement sur la pertinence du moment, le lieu opportun, la nature de la maladie, la
disponibilité en temps voire la « rentabilité » d’une activité centrée sur I'information ou la
réflexion. Certains expriment le fait de ne pas se sentir totalement concernés (en référence
souvent a leur spécialité). Mais ces réserves portent également sur la liberté réelle qui peut
étre laissée au patient.
« Je ne vois pas mon réle médical comme quelqu’un qui peut aider a rédiger des directives
anticipées... ¢a devrait pas étre des professionnels, enfin ... pas des médecins qui s’occupent
de la pathologie » (E11, néphrologue)
« Je pense qu’a un moment il faut quand méme avoir ses convictions et quand méme les
orienter, on peut pas leur dire « a vous de choisir » non plus parce qu’ils ne savent pas

eux... » (E9, oncogériatre)



Les limites pergues pour la mise en ceuvre des directives anticipées

Un certain nombre de limites ont pu étre identifiées dans le discours des médecins. Ces
limites peuvent étre catégorisées en fonction de leur « nature » (cf. tableau 1). La premiére
catégorie concerne le caractére complexe des situations de fin de vie. Cette complexité
renvoie d’'une part, a la présence d’un grand nombre de paramétres dans la situation et,
d’autre part, a l'imprévisibilité de ces parameétres. La deuxiéme catégorie porte plus
spécifiquement sur l'impact potentiel de la contrainte légale que suppose les DA sur la
relation entre le soignant et le patient. La mise en ceuvre des DA est vue, a ce titre, comme
un élément « étranger » pouvant se substituer a une relation thérapeutique envisagée
comme plus « humaine ». La troisieme catégorie de limites concerne les répercussions
potentielles — en particulier psychologique — sur le patient de I'’évocation ou de la proposition
de mise en ceuvre des DA. La quatrieme catégorie renvoie au contexte d’incertitude qui
accompagne le pronostic médical et les aléas thérapeutiques. Cette catégorie concerne
également l'incertitude relative au jugement du patient sur sa situation et sur ses DA. La
cinquiéeme catégorie concerne le caractére « changeant» des DA chez les patients.
Autrement dit, il s’agit d’'une limite qui porte sur le degré de certitude concernant les attentes
et décisions du patient qui peuvent se modifier ou étre remises en cause selon sa trajectoire
personnelle.

Enfin, la sixiétme et derniére catégorie, renvoie a ce qui reléve, selon les médecins, des
limites propres a la culture des services de soins. Ce type de limite porte, d’'une part, sur les
spécificités de certaines spécialités (et par extension de certains services) qui peuvent étre
dans une logique de prolongation des soins, d’autre part, sur une caractéristique plus
générale qui concerne les possibilités offertes par la science médicale qui permet — dans
certains contextes (tel qu'un centre hospitalier universitaire) — de continuer a proposer des
options ou opportunités thérapeutiques retardant, de fait, la pertinence de mettre en ceuvre

des DA.



Tableau1. Limites évoquées par les médecins pour la mise en ceuvre des directives

anticipées

Limites

Extraits

Des situations
complexes/inadaptées

« Ce sont des situations qui sont complexes et en fait souvent avec de
multiples paramétres a prendre en compte » (E3, gériatre)

« Les phénoménes qui aménent a la fin de vie en cardiologie sont
souvent brutaux et ce ne sont pas des déchéances progressives, [ou] des
états végétatifs qui aménent a se poser ce genre de questions [celles
relatives aux DA], a les anticiper » (E12, cardiologue)

Caractere substitutif a
la relation

« Je me dit qu'une procédure risque de déshumaniser quelque chose qui
demande beaucoup d’humain » (E3, gériatre)

« Je ne sais pas si ¢a serait approprié, je trouve que c’est un domaine
tellement difficile, qu’introduire des lois dedans (...) je ne sais pas si c’est
pas excessif et inadapté par rapport a des problémes qui se réglent sur le
plan humain entre I'’équipe médicale, la famille » (E8, cardiologue)

Impact psychologique
sur le patient

« Comment 'amener dans la discussion, d’'une fagon qui n’est pas trop
traumatisante ? » (E1, néphrologue)

« Dés que je sens qu'il y a de I'anxiété derriére, du patient, de la famille
en général, je suis un peu hypocrite, jessaye de m’adapter au profil
psychologique du patient et on ne leur dit pas forcément les choses trés
criment comme ¢a » (E8, cardiologue)

Incertitude

« Je vais étre, en fait, embété parce que je ne peux pas répondre de
facon claire, scientifique et surtout certaine » (E6, cardiologue)

« Moi ¢a interféere pas mal parce que souvent je n’ai pas toujours la
réponse [...] lincertitude oui ¢a fait partie de ma pratique » (E9,
oncogériatre)

« On a du mal a croire que le patient est capable a 100 % de faire des
directives anticipées qui vont étre justes dans un sens comme dans
lautre » (E12, cardiologue)

Caractére changeant
des directives

« Pas slre qu’une personne qui est en fin de vie a la méme vision de la
qualité de vie que quelqu’un qui est en pleine forme et qui décide a ce
moment-la ce qu’il en sera de sa fin de sa vie » (E2, neurologue)

« Il [un patient] m’avait donné des DA et il a changé d’avis. En fait non, s’il
a un probléme il veut étre réanimé et il veut continuer a vivre » (E10,
neurologue)

Idéologie/culture du
service/spécialité

« Ca tient beaucoup a la spécialité, a la mentalité. Je crois qu'on est une
spécialité un peu particuliere dans le sens ou on a tellement I'’habitude de
penser qu'on va toujours pouvoir continuer [...] ¢a tient a I'idée que si
'organe qui nous intéresse ne fonctionne plus on continue toujours » (E1,
néphrologue)

« On a la facheuse tendance de vouloir toujours étre trop optimiste et a
vouloir toujours essayer de proposer quelque chose de supplémentaire
aux patients ou a laisser une opportunité supplémentaire » (E12,
cardiologue)




DISCUSSION

Face aux enjeux réactualisés des directives anticipées dans le contexte frangais, I'objectif de
cette étude était d’étudier les modalités de connaissances professionnelles et psycho-
sociales (représentations, croyances) qui accompagnent les réflexions et pratiques des
soignants vis-a-vis des directives anticipées. Cette étude qualitative exploratoire a permis
d’identifier un ensemble de facteurs pouvant interférer avec la mise en ceuvre des DA en
situation de soin chez les médecins.

Un premier élément de discussion concerne la connaissance déclarée par les médecins au
sujet des DA. Cette connaissance incompléte ou parfois erronée se retrouve dans d’autres
études réalisées auprés de soignants et également dans la population générale. [7, 21]
L’enjeu d’une connaissance « objective » du dispositif des DA est un enjeu important voire
pourrait constituer une condition nécessaire (mais pas suffisante) a sa mise en ceuvre (i.e.
cadre et modalités d’application). Ce résultat pointe, de fait, la nécessité de former les
soignants (formation initiale et continue) sur les DA en lien avec les enseignements relevant
de la fin de vie et des soins palliatifs.

Il nous semble également important de souligner que I'absence de connaissances objectives
ne constituent pas a priori un obstacle a la mise en ceuvre d’un dispositif tel que les DA. Il
faut prendre en compte d’autres formes de connaissances - notamment sociales - pour
comprendre les processus qui interviennent sur les pratiques effectives et les intentions
comportementales des médecins voire sur les formes de rationalisations des conduites
professionnelles. Autrement dit, il semble que se soient davantage les réticences exprimées
qui agissent sur les pratiques.

Les données issues des entretiens font apparaitre un enchevétrement complexe de facteurs
de diverses natures qui peuvent concourir in fine a limiter, d’'une part, I'appréhension de
'utilité et/ou de la légitimité des DA, d’autre part, le recours a celles-ci. Ces facteurs sont

d’'ordre organisationnel (gestion des contraintes structurelles de [lactivité de soin),



institutionnel (articulation et légitimité des activités au sein de linstitution de soin), relationnel
(impact, contenu et forme de la relation avec les patients), identitaire (réle et fonctions des
soignants par rapport aux DA, identité des spécialités médicales et des services de soin).
Ces résultats pointent, selon nous, qu’'une démarche qui pourrait étre appréhendée dans les
« strictes » dimensions du colloque singulier entre un médecin et un patient, recouvre au
final tout un ensemble d’enjeux qui transcendent cette composante. Les différentes
catégories de limites mises en évidence (cf. tableau 1), comme les réserves exprimées par
les médecins quant a leurs réles, permettent de saisir cette complexité des modéles
décisionnels qui s’actualisent dans la situation thérapeutique. [22]

L’inscription des DA dans la situation thérapeutique met en évidence une des
caractéristiques essentielles de la relation entre le médecin et le patient, a savoir le passage
entre la pensée, la réflexion et la mise en acte de cette pensée ou de cette réflexion.
L’inscription des DA dans la situation thérapeutique s’apparente une forme de
« confrontation en acte de croyances et de représentations » dans ce contexte particulier du
soin. [23] Les DA actualisent des enjeux psychosociaux (réle des connaissances réelles ou
percues et leurs soubassements socio-représentationnels, élaboration d’'une posture
sceptique et identification de limites en lien avec des postures et enjeux professionnels) que
nous avons tenté d’identifier et de discuter mais d’autres enjeux émergent sur le plan
juridique ou politique comme en témoignent les débats sociétaux actuels et les « freins »
relevés dans différents travaux et enquétes. [7, 17, 24-25] Cette situation n’est pas sans
rappeler ce que I'on peut observer depuis un grand nombre d’années en France concernant
la greffe et le don d’organes. [26]

Par ailleurs, les processus de psychologisation (attribution d’'une composante et/ou d’un
vécu psychologiques aux patients) constituent une limite importante déja pointée [27] méme
si différents travaux rapportent que les discussions relatives aux DA ne générent pas le
niveau d’anxiété anticipé par les soignants [28].

Un autre enjeu, d’ordre éthique, nous semble devoir étre discuté. Les résultats mettent en
évidence un certain écart entre les DA telles que se les représentent les médecins (un
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dispositif contraignant qui modifie la relation thérapeutique) et ce qu’elles sont censées
« étre » (un dispositif facilitant la relation thérapeutique et le respect des choix des patients).
Les résultats de I'étude pointent, selon nous, une difficulté relative a I'autonomie
(autorégulation libre de I'ingérence des autres) des patients. [29] En effet, du fait des limites
et contraintes évoquées par les médecins et l'influence que celles-ci peuvent avoir sur leur
pratique, il semble difficile a priori que I'autonomie des patients soit garantie. En effet,
comment garantir, en tant que soignant, I'aptitude au choix autonome du patient dans un
contexte ou un dispositif (les DA) se trouve I'objet d’'un dilemme personnel pour le médecin

(Iégitimité, faisabilité, contraintes).

CONCLUSION

Ce type de recherche permet d’éclairer les enjeux psycho-sociaux présents dans la relation
de soin a partir d'une méthodologie centrée sur I'expression des sentiments et
représentations associés au dispositif des DA. Quelle que soit la pertinence supposée de ce
dispositif, il est amené a se confronter a des limites d’ordre psychosocial qui représentent en
partie des formes de « résistances » qui remettent en question sa « Iégitimité » ou « utilité ».
Le développement des DA devra prendre en compte les enjeux que les différents acteurs
(patients, soignants) assignent a ce dispositif et les croyances et représentations qu’ils

développent a son égard.
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