
1 

 

 

UNIVERSITÉ DE NANTES 

 

  

FACULTÉ DE MÉDECINE 

 

 

 

Année 2017 N°……. 

THÈSE 

Pour le 

DIPLÔME D’ÉTAT DE DOCTEUR EN MÉDECINE 

DES de MÉDECINE GÉNÉRALE 

Par 

Annaëlle BÂLON 

Née le 16 août 1986 à Nantes, Loire-Atlantique 

 

 

Présentée et soutenue publiquement le 29 juin 2017 

 

 

Les directives anticipées du patient atteint de cancer en prise en 

charge palliative : quelle place pour le médecin généraliste ? 

Quelle place pour les infirmiers libéraux ? 

 

 

 

Président :   Monsieur le Professeur Jaafar BENNOUNA 

Directeur :   Madame le Docteur Eva KERROUAULT 

Membres du jury : Madame le Professeur Angélique BONNAUD-ANTIGNAC  

Madame le Docteur Aurélie LEPEINTRE 

Monsieur le Professeur Lionel GORONFLOT 

brisson-a
Texte tapé à la machine
055

brisson-a
Texte tapé à la machine

brisson-a
Texte tapé à la machine

brisson-a
Texte tapé à la machine



 

2 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

« Prendre soin ce n'est pas que soigner et soigner ce n'est pas que guérir. »  

 

Jean Leonetti 
 

 

 

 

 

 

 

« Mourir est une expérience qui ne se partage pas. Comme l’écrivait Pascal, on meurt seul et 

plus encore quand la conversation avec le mourant est rompue. » 

 
 Éric FOURNERET 

« Les Directives Anticipées en pratique. Guide à l’usage des professionnels »  
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1. INTRODUCTION 
 

 

La notion de directives anticipées (DA) est apparue dans le droit français avec la loi du 22 

avril 2005, relative aux droits des malades et de la fin de vie, dite « loi Leonetti » (1). « Toute 

personne majeure peut rédiger ses directives anticipées pour le cas où elle serait un jour hors 

d’état d’exprimer sa volonté ». Le patient peut ainsi exprimer ses souhaits relatifs à sa fin de 

vie en ce qui concerne les conditions de la poursuite, de la limitation, de l’arrêt ou du refus de 

traitement ou d’actes médicaux. Les DA avaient alors une durée de validité de trois ans. Le 

médecin devait en tenir compte mais restait « libre d’apprécier les conditions dans lesquelles 

il faut les appliquer, compte-tenu de la situation ». En février 2016, la loi Claeys-Leonetti 

crée de nouveaux droits et renforce les DA (2). Elles n’ont plus de limite de validité, le 

patient y exprime ses volontés et non simplement ses souhaits et elles s’imposent au médecin.  

Cette opposabilité prévoit deux exceptions :  

- En cas d’urgence vitale, pendant le temps nécessaire à une évaluation de la situation. 

- Lorsqu’elles apparaissent inappropriées ou non conformes à la situation médicale, 

exigeant la mise en œuvre d’une collégialité. 

La loi précise aussi que le médecin traitant se doit d’informer ses patients de la possibilité et 

des conditions de rédaction des DA. La relation médecin-patient a ainsi évolué, passant d’un 

modèle paternaliste à un partenariat favorisant la décision médicale partagée et l’autonomie 

du patient. En décembre 2016, le Ministère des Affaires Sociales et de la Santé lance, avec le 

Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV), une campagne nationale 

d’information sur la fin de vie et les DA à destination des professionnels de santé. Elle est 

destinée à faire connaître les nouvelles dispositions relatives à la fin de vie et à donner aux 

professionnels les outils leur permettant d’engager le dialogue avec leurs patients. Le 20 

février 2017, est lancé le deuxième volet de la campagne, à destination du grand public, 

invitant les Français à dialoguer avec leurs proches et les professionnels de santé, et les 

informant sur les droits des personnes malades et en fin de vie.  

En France, les DA sont minoritairement utilisées. En 2009, seules 2,5% des personnes 

décédées avaient rédigé des DA (3). Aux États-Unis, où les DA sont inscrites dans la loi 

depuis 1991, le taux de rédaction de DA des patients atteints de cancer est de 15 à 33% selon 

les études (4), de 30% dans la population générale et jusqu’à 93% pour les patients en soins 

palliatifs (5). Dans une étude au Canada, 48% des patients présentant un risque de décès dans 

les 6 mois avaient rédigé leurs DA (6). 
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L’ensemble des études en France sur le sujet ces dernières années fait le même constat, les 

DA sont souvent méconnues par les patients et les professionnels de santé. Les études auprès 

des patients montrent bien leur intérêt pour les DA, ils souhaitent être informés et 

accompagnés dans cette démarche (7) (8) et le médecin traitant est plébiscité pour ce rôle (9) 

(10). Ils pensent en majorité que le médecin doit être à l’initiative de la discussion. Les 

médecins quant à eux semblent avoir des difficultés à aborder le difficile sujet de la fin de vie 

et de la mort. Ils ne pensent pas avoir les connaissances nécessaires pour accompagner leurs 

patients dans la démarche des DA. Pourtant, la législation demande aujourd’hui aux médecins 

traitants d’avoir ce rôle d’information, auprès de tous leurs patients, malades ou en bonne 

santé. Mais quel est l’avis des médecins généralistes à ce sujet ?  

La cancérologie semble être une spécialité très concernée par le concept des DA. De 

nombreux patients suivis pour un cancer se retrouvent confrontés à la problématique de la 

mort, de la limitation des soins et de la souffrance, qu’elle soit physique ou psychique. Le 

concept de directives anticipées rappelle au soignant « son devoir d’humanité, le patient étant 

ainsi reconnu dans son histoire, son identité, sa maladie, son ambivalence et ses valeurs 

singulières » (11).   

Nous nous sommes interrogés sur le rôle des soignants en ambulatoire, concernant les DA de 

patients atteints de cancer incurable. Le médecin traitant a-t-il une place privilégiée pour 

aborder la notion des DA et informer les patients ? Et qu’en est-il de l’infirmier libéral, qui 

voit régulièrement le patient pour des soins à domicile, a-t-il aussi un rôle à jouer ? 

Cette étude vise à définir la place que souhaitent prendre les médecins généralistes et les 

infirmiers libéraux quant aux DA des patients atteints de cancer en prise en charge palliative.  

 

 

2. PROFESSIONNELS ET MÉTHODE 
 

2.1. Type d’étude 

L’étude réalisée est une étude descriptive, transversale, quantitative. Plusieurs études 

descriptives qualitatives ont déjà été réalisées notamment dans des thèses. Elles évaluaient les 

connaissances, l’opinion ou l’utilisation des DA par les médecins généralistes ou les 

soignants en établissement de santé (EPHAD, hôpitaux…). Nous avons donc choisi 

l’approche quantitative, en nous appuyant sur les éléments de réponse issus de la littérature 

(8) (9) (12) (13). 
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2.2. Sélection de la population 

L’enquête a été réalisée auprès des infirmiers libéraux et médecins généralistes de Loire-

Atlantique et Vendée. Les critères d’inclusion étaient la profession de médecin généraliste 

libéral ou infirmier libéral, en activité, dont l’adresse mail était répertoriée par les conseils de 

l’ordre de Loire-Atlantique ou de Vendée. L’activité pouvait être exclusivement libérale ou 

mixte (libérale et salariée). Les médecins généralistes ayant une activité spécifique 

(angiologue, urgentiste, acupuncteur…) et les professionnels de santé exclusivement salariés 

étaient exclus de l’étude.  

 

2.3. Élaboration du questionnaire 

Nous avons rédigé deux questionnaires distincts pour les médecins (annexe 1) et les 

infirmiers (annexe 2), certains items de réponses aux questions n’étant pas adaptés aux deux 

professions. Le questionnaire était anonyme, mais le professionnel pouvait transmettre ses 

coordonnées en fin de questionnaire s’il souhaitait recevoir les résultats à l’issue de l’étude et 

des brochures d’information. Le questionnaire portait exclusivement sur les « patients ayant 

eu un diagnostic de cancer d’emblée incurable ou suite à une ré-évolution secondaire, pour 

lequel un traitement curatif n’est plus envisageable, qu’ils soient peu symptomatiques ou en 

fin de vie ». Cette notion était précisée en introduction du questionnaire. Il était composé en 

majorité de questions fermées (oui/non, QCM), de quelques questions ouvertes et comprenait 

4 parties. Après avoir défini les critères sociodémographiques et le type d’activité, la 

deuxième partie interrogeait les professionnels sur leur connaissance des DA, leurs pratiques 

et leur(s) frein(s) à aborder la question. La troisième partie questionnait sur la manière 

d’aborder les DA avec les patients. Enfin, la dernière partie permettait d’évaluer l’impact du 

questionnaire sur leur pratique future et le souhait ou non de recevoir des brochures à 

destination des patients. Le questionnaire a été informatisé via l’outil en ligne GoogleFormⓇ. 

 

2.4. Collecte des données 

L’étude s’est déroulée du 6 décembre 2016 au 5 mars 2017. Les questionnaires ont été 

diffusés sous forme numérique et adressés aux professionnels par mail, par les conseils de 

l’ordre des infirmiers et des médecins de Loire-Atlantique et Vendée. Nous avons aussi 

adressé le questionnaire par mail aux médecins issus de notre répertoire personnel.  Les 

professionnels ont reçu un mail de relance sept semaines après le premier envoi. 
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2.5. Analyse des données 

Les données ont été étudiées à partir d’un tableur ExcelⓇ extrait de la base de recueil. Les 

analyses statistiques ont été réalisées à l’aide du logiciel SAS 9.4Ⓡ.   

La variable « âge » était initialement demandée en valeur absolue. Devant le nombre 

important de réponses manquantes, il a été choisi de modifier le questionnaire en cours 

d’étude en proposant des classes d’âge. Les professionnels n’ayant pas répondu à cet item et 

ayant communiqué leurs coordonnées ont été recontactés par mail. Chez les médecins, 25 

n’avaient pas donné leur âge, 21 ont pu être recontactés et 17 ont répondu. Chez les 

infirmiers, 25 n’avaient pas donné leur âge, 14 ont pu être recontactés et 7 ont répondu. 

Il a été réalisé une analyse des liaisons entre les variables jugées pertinentes ainsi que des 

analyses comparatives de certaines variables entre les deux sous-groupes médecins et 

infirmiers, en utilisant le test du χ² ou le test de Fisher selon les effectifs des modalités. La 

différence a été jugée significative pour un p strictement inférieur à 0,05. 

 

 

3. RÉSULTATS 
 

3.1. Analyse de l’échantillon  

3.1.1. Taille de l’échantillon 

Le questionnaire a été envoyé par mail à 1155 médecins et 921 infirmiers. 105 médecins et 

189 infirmiers ont répondu au questionnaire, soit un taux de réponse respectivement de 9% et 

20,5%. 

 

3.1.2. Caractéristiques de l’échantillon 

Les classes d’âge étant différentes selon la profession, l’âge des professionnels ne figure pas 

dans le même tableau. 

 

 

Tableau I.  Âge des médecins 

  N=105 

n (%) 
Âge  Moins de 40 ans 

Entre 40 et 49 ans 

Entre 50 et 59 ans 

60 ans et plus  

Manquant 

41  (39,0) 

14  (13,3) 

26  (24,8) 

16  (15,2) 

  8  (  7,6) 

 

Tableau II.  Âge des infirmiers 

       N=189 

     n (%) 

Âge Moins de 30 ans 

Entre 30 et 39 ans 

Entre 40 et 49 ans 

Entre 50 et 65 ans 

Manquant 

16  (  8,5) 

48  (25,4) 

54  (28,6) 

54  (28,6) 

17  (  9,0) 
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23%

46%

24%

6%

1%

Pas du tout

Un peu

Bien

Très bien

Manquant

9%

48%
29%

14%

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3.2. Connaissance et pratique des directives anticipées 

3.2.1. Connaissance de la nouvelle loi Claeys-Leonetti 

Dans le groupe médecins, 15% ne connaissent pas la nouvelle loi et 85% en ont eu 

connaissance. Les taux sont respectivement de 23% et 77% chez les infirmiers. Seulement 

15% des médecins et 16% des infirmiers se sont renseignés sur le sujet. Il n’est pas démontré 

de différence statistiquement significative entre profession (médecin ou infirmier) et 

connaissance de la nouvelle loi (p = 0,38). 

 

3.2.2. Connaissance des DA 

 

 

 

 

 

 

 

 
Figure 1.  Connaissance de la notion de  

DA par les médecins   

 

 

 
 
 

Figure 2.  Connaissance de la notion de 

DA par les infirmiers 

Tableau III.  Caractéristiques sociodémographiques 

Caractéristiques  Médecins 

N=105 

n (%) 

Infirmiers 

N=189 

n (%) 

Sexe Homme 

Femme 

52   (49,5) 

53   (50,5) 

  18  (  9,5) 

171  (90,5) 

Lieu d’exercice  Rural 

Semi-rural 

Urbain 

Manquant 

20  (19,0) 

38  (36,2) 

46  (43,8) 

  1  (  1,0) 

  54  (28,6) 

  70  (37,0) 

  65  (34,4) 

    0  (  0,0) 

Type d’activité  Libéral exclusif 

Mixte (salarié et libéral) 

Manquant 

94  (89,5) 

10  (  9,5) 

  1  (  1,0) 

184  (97,4) 

    4  (  2,1) 

    1  (  0,5) 

Nombre de patients 

en soins palliatifs  

Moins de 5 

6 à 10 

11 à 15 

Plus de 15 

95  (90,5) 

  9  (  8,6) 

  0  (  0,0) 

  1  (  1,0) 

172  (91,0) 

  14  (  7,4) 

    1  (  0,5) 

2  (  1,1) 
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Dans le groupe médecins, 9% ne connaissent pas les DA et 91% en ont connaissance, sachant 

que 48% les connaissent « un peu ». Les taux sont respectivement de 23% et 76% chez les 

infirmiers, de même, 46% déclarent les connaitre « un peu ». 

Il existe un lien statistiquement significatif entre profession et connaissance des DA, les 

médecins sont en général plus nombreux à connaitre les DA que les infirmiers (p = 0,004).  

 

 
     

      Figure 3.  Connaissance des DA des médecins selon l’âge 

 
Il existe un lien statistiquement significatif entre âge et niveau de connaissance du médecin  

(p = 0,006).  Les DA sont essentiellement méconnues chez les 50 ans et plus (10% vs 2% 

pour les moins de 40 ans et 7% dans la catégorie 40-49 ans). 

 

 

       Figure 4.  Connaissance des DA des infirmiers selon l’âge 
 

Bien qu’il n’y ait pas de lien statistiquement significatif établi entre âge et connaissance des 

DA chez les infirmiers (p = 0,5), la méconnaissance des DA est également plus importante 

chez les plus de 50 ans. 

2%
7%

10%

46%

57%
50%

46%

7%

21%

5%

29%

19%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

Moins de 40 ans Entre 40 et  49 ans 50 ans et plus

Pas du tout Un peu Bien Très bien

17% 20%

28%

46%
52%

44%

30%

20% 20%

6% 7% 7%

0%

10%

20%

30%

40%

50%

60%

70%

Moins de 40 ans Entre 40 et  49 ans 50 ans et plus

Pas du tout Un peu Bien Très bien



 

13 

 

Il n’a pas été retrouvé de lien statistiquement significatif entre sexe et connaissance des DA 

chez les médecins (p = 0,39) ainsi que chez les infirmiers (p = 0,8).  

 

3.2.3. Source d’information sur les DA  

 

     Figure 5.  Source d’information sur les DA 
 

Pour les infirmiers et médecins ayant répondu « autres » et précisant « formation », leurs 

réponses ont été réintégrées dans l’item « cours et conférence ».  

Les précisions restantes apportées aux réponses « autres » ont été reclassées par catégories. 

15 infirmiers en ont eu connaissance au cours de leur parcours professionnel, 2 suite à une 

expérience personnelle, 2 via des patients ou associations de patients, 1 par un collègue de 

travail et 1 dans le cadre de recherches personnelles. Une réponse n’est pas interprétable. 

Pour les médecins, 4 en ont eu connaissance via des patients ou associations de patients, 7 de 

par leur parcours professionnel, 1 suite à une expérience personnelle et 1 n’a pas apporté de 

précision. 

 

3.2.4. Professionnels ayant déjà reçu des DA de la part d’un patient 

52% des médecins et 12% des infirmiers ont déjà reçu des DA écrites d’un patient. 
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3.2.5. Rôle à jouer par les médecins et infirmiers quant aux DA  

81% des médecins et 84% des infirmiers pensent avoir un rôle à jouer quant aux DA d’un 

patient atteint d’un cancer en soins palliatifs. 2% des médecins pensent ne pas avoir de rôle à 

jouer dans les DA et 17% ne savent pas. 2% des infirmiers ne pensent pas avoir de rôle à 

jouer et 13% ne savent pas.  

La figure 6 reprend les pourcentages de professionnels pensant avoir un rôle à jouer selon 

leur âge.  

 

 

    Figure 6.  Rôle à jouer dans les DA selon l’âge 

 

Les professionnels de 50 ans et plus, qu’ils soient infirmiers ou médecins, pensent moins 

avoir un rôle à jouer dans les DA que les autres. Il est retrouvé un lien statistiquement 

significatif entre l’âge et le fait de penser avoir un rôle à jouer pour les infirmiers (p = 0,002) 

mais pas pour les médecins (p = 0,34). 

 

 Le sexe et le secteur d’activité ne semblent pas avoir d’influence, aucune liaison 

statistiquement significative n’a pu être trouvée. 

 

Il existe un lien statistiquement significatif entre le fait de penser avoir un rôle à jouer dans 

les DA et le niveau de connaissance des DA. 56% des médecins ne connaissant pas du tout 

les DA pensent avoir un rôle jouer, alors qu’ils sont 93% chez ceux les connaissant très bien 

(p= 0,018). Les résultats sont les mêmes chez les infirmiers avec des taux respectivement de 

63% et 100% (p= 0,0001).  
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La figure 7 illustre la répartition des différents rôles que les professionnels sont prêts à jouer 

au sujet des DA.  

 
   

                 Figure 7.  Rôles souhaités par les professionnels concernant les DA 

 

Les médecins considèrent en majorité avoir un rôle d’information et de conservation du 

document. Pour les infirmiers, les deux rôles principaux sont d’informer les patients et de 

transmettre les DA au médecin traitant. Pour les deux catégories de profession, les rôles les 

moins prioritaires sont l’aide à la rédaction et la reformulation et correction des DA. 

 

A la question « pensez-vous que c’est votre rôle plus que celui de l’oncologue d’aborder les 

DA avec votre patient ? », 23% des médecins l’approuvent, 41% répondent ne pas savoir et 

36% répondent par la négative. 

 

3.2.6. Pratique actuelle des professionnels vis-à-vis des DA  

58% des médecins n’ont jamais informé ou aidé un patient dans la rédaction de ses DA, 33% 

l’ont fait 1 ou 2 fois, 8% entre 3 et 10 fois et 1% l’ont fait plus de 10 fois. Concernant les 

infirmiers, 88% n’ont jamais informé ou aidé un patient dans la rédaction de ses DA, 9% 

l’ont fait 1 ou 2 fois, 2% entre 3 et 10 fois et aucun ne l’a fait plus de 10 fois. L’information 

ou l’aide rédactionnelle aux DA sont plus pratiquées par les médecins que par les infirmiers. 

Cette différence est statistiquement significative (p < 0,0001). 

Il existe un lien statistiquement significatif entre l’abord des DA dans la pratique des 

professionnels et le niveau de connaissance des DA, que ce soit pour les médecins                

(p < 0,0001) et les infirmiers (p = 0,0003). 93% des médecins connaissant très bien les DA 

ont déjà abordé le sujet des DA avec un patient, alors qu’ils ne sont que 11% chez les 

médecins connaissant « un peu » le sujet. Chez les infirmiers, les chiffres sont respectivement 
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de 33% et 8%. Les professionnels connaissant le mieux les DA abordent plus le sujet avec 

leurs patients. 

 

3.2.7. Formation des professionnels sur les DA 

65% des médecins et 92% des infirmiers pensent avoir besoin d’une formation spécifique 

pour aborder le sujet. Néanmoins, après proposition d’un guide d’information à leur attention 

ainsi qu’un formulaire type, ce pourcentage diminue fortement dans les deux catégories 

professionnelles. 

 

                      Figure 8.  Ressenti d’un besoin de formation pour aborder le DA 

 

3.2.8. Freins à aborder les DA 
 

 

Figure 9.  Freins de professionnels à aborder les DA 
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Les précisions apportées aux réponses « autres » ont été reclassées par catégories. Elles sont 

détaillées dans le tableaux IV. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

3.2.9. Souhait des professionnels à aborder la thématique des DA  

Les médecins répondent à 87% être prêts à aborder la thématique des DA et à 91,5% 

pour les infirmiers. 13 médecins ne savent pas et 1 n’est pas prêt à le faire. 16 infirmiers ne 

savent pas et aucun infirmier n’est pas prêt à le faire.  

56% des médecins ne connaissant pas les DA sont prêts à aborder le sujet en consultation. 

Les médecins connaissant « très bien » les DA sont tous prêts à aborder les DA en 

consultation. Ceux les connaissant « bien » sont 94% à être prêts à aborder ce sujet et ceux 

les connaissant « un peu », 84%. Cette différence est statistiquement significative (p = 0,03). 

 Le constat est différent pour les infirmiers. Il n’est pas démontré de lien statistiquement 

significatif entre leur niveau de connaissance des DA et leur sentiment d’être prêt à aborder la 

thématique des DA avec leur patient (p = 0,33). 

Il n’existe pas de lien statistiquement significatif entre la profession (médecin ou infirmier) et 

le fait d’être prêt à aborder les DA (p = 0,17). 

 

  

Tableau IV.  Freins « autres »   

   n 

Médecins Difficultés de coordination des différents professionnels  

et manque de communication 

Impossibilité de connaître l’avenir et de faire des plans 

Source d’angoisse ajoutée pour le patient 

Intérêt limité des DA 

Aucun frein à évoquer les DA 

2 

 

1 

1 

1 

1 

Infirmiers  Famille (présence lors de la discussion, avis différent) 

Manque d’information sur le pronostic du patient 

Patient non informé de son état de santé et/ou pronostic 

Manque d’information de la population au sujet des DA 

Manque de rémunération 

Doutes quant au respect des DA lors de la fin de vie 

Discussion sur les DA non souhaitée par les patients 

Discussion devant être initiée par le patient 

3 

3 

2 

2 

1 

1 

1 

1 
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3.2.10. Pour quelles raisons évoquer les DA ? 
 

                                  

Figure 10.  Pour quelles raisons évoquer les DA ? 

 

Les deux motifs cités en priorité par les infirmiers pour aborder les DA sont qu’elles apaisent 

les craintes du patient et facilitent les relations avec les proches lors de la fin de vie. Pour les 

médecins, la principale raison est que les DA aident le patient à formuler ses choix de fin de 

vie. Le devoir d’information est évoqué par 51% des infirmiers et 60% des médecins. 

Seulement 20% des médecins évoquent la sécurisation au niveau médico-légal. 

1 infirmier a répondu « autre » en précisant que les DA donnent une base de dialogue 

concrète pour communiquer avec les autres professionnels de santé et que les DA sont 

souvent abordées oralement sans être écrites. 

 

3.2.11. Motifs de refus d’évocation des DA avec les patients 

Le médecin ne souhaitant pas aborder les DA n’a pas apporté de précision à sa réponse. 

Certains professionnels ne sachant pas s’ils étaient prêts à aborder les DA, ont néanmoins 

apporté une précision à des causes de refus possible (cf tableau V). 

 

 

1%

NC

NC

51%

72%

80%

62%

81%

76%

0%

20%

32%

60%

63%

64%

65%

67%

74%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Autre

Sécurise le médecin d'un point de vue médico-
légal

Replace le médecin généraliste dans la prise en
charge du patient au niveau oncologique

Devoir d'information

Facilite les décisions médicales lors de la fin de vie

Apaise les craintes du patient quant à sa fin de vie

Permet d'initier le dialogue sur la fin de vie

Facilite, lors de la fin de vie, les relations et la
communication avec les proches

Aide le patient à formuler ses choix de fin de vie

Médecins Infirmiers



 

19 

 

14%

25%
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2%

1

2

Plus de 2

Manquant
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40%
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3.3. Comment aborder les DA en pratique ? 

3.3.1. Nombre de rencontre(s) nécessaire(s) 

 

 

 

 

 

 

  

 Figure 11.  Nombre de rencontre(s)    

 nécessaire(s) pour les médecins  

  

 

 

Figure 12.  Nombre de rencontre(s)               

nécessaire(s) pour les infirmiers   

 

3.3.2. Moment pour informer  

 

 
         

Figure 13.  À quel moment aborder les DA ? 
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Tableau V.  Motifs de refus d’évocation des DA  

  n Profession 

Mal à l’aise avec le sujet 

Manque de compétence 

Sujet ne pouvant pas être abordé avec tous les patients 

Nécessité d’informer la population sur les DA en amont du stade 

palliatif 

Source d’angoisse pour le patient  

Démotivation du médecin généraliste à s’impliquer, exclusion de 

la prise en charge oncologique 

3 

3 

2 

1 

 

1 

1 

Infirmiers 

Infirmiers 

Infirmiers 

Médecin 
 
 

Médecin 

Médecin 
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17%

19%

56%

8%
Patient

Médecin

Patient et/ou
médecin

Autre

17%

23%

41%

17%

2% Patient

Soignant

Patient et/ou
soignant
Autre

Manquant

3.3.3. Présence d’un proche lors de la consultation 

64% des infirmiers et 61% des médecins pensent qu’un proche devrait être présent quand la 

notion des DA est abordée.  

 

3.3.4. Qui initie la discussion sur les DA ? 

Les répondants pouvaient cocher plusieurs items : « patient », « médecin/soignant » et 

« autre ». Il a été choisi de classer les réponses en différenciant les réponses où seulement 

« patient » ou « médecin/soignant » étaient cochés, des réponses où les 2 items étaient 

cochés. 

 

 

 

 

 

 

Figure 14.  Personne devant initier la 

discussion d'après les médecins  

Figure 15.  Personne devant initier la 

discussion d'après les infirmiers 

 

 

Les réponses « autres » ont été reclassées en plusieurs catégories. Elles sont détaillées dans le 

tableau VI. 

 

 Tableau VI.  Autres personnes pouvant initier la discussion sur les DA 

   n 

Médecins Proches du patient 

Selon les situations, par le médecin ou le patient 

Peu importe qui initie la discussion 

Tous les soignants peuvent l’initier 

Réponse non interprétable 

5 

3 

1 

1 

1 

Infirmiers Proches du patient 

Médecin traitant ou oncologue 

Par le médecin ou le patient 

Au cours d’une hospitalisation 

Toute personne connaissant les DA 

Ne sait pas 

DA ne doivent pas être abordées si patient veut  

croire en sa guérison 

15 

9 

6 

2 

1 

1 

1 



 

21 

 

3.3.5. Comment initier la discussion sur la fin de vie ou les DA ? 

Les professionnels ont été interrogés sur une phrase ou question qu’ils pourraient utiliser pour 

aborder la discussion sur la fin de vie ou les DA avec leurs patients. L’ensemble des réponses des 

médecins figure en annexe (annexe 3) ainsi que les réponses des infirmiers (annexe 4). 

 

À la proposition d’effectuer auprès de leurs patients, une intervention brève mais répétée sur les DA 

associée à la remise d’un document écrit, les médecins répondent « oui » à 41%, « peut-être » à 55% 

et « non » à 4%. Les infirmiers envisagent de pratiquer cette méthode à 38%, « peut-être » à 59% et 

3% ne l’envisagent pas. 

 

3.3.6. Devenir des DA remises par un patient ? 

92% des infirmiers transmettent les DA au médecin traitant du patient. Concernant les médecins, ils 

conservent en priorité les DA du patient dans le dossier médical papier (87%), plus que dans le 

dossier informatisé (52%). Peu de médecins pensent transmettre les DA à l’oncologue (43%). 

 

 
 

         Figure 16.  Devenir des DA remises par un patient 

 

3.4. Impact de l’étude sur les professionnels 

3.4.1. Souhait d’aborder spontanément les DA suite au questionnaire 

À l’issue de l’étude, les médecins souhaitent plus aborder spontanément les DA avec leurs patients 

atteints de cancer que les infirmiers. Cette différence est statistiquement significative  (p = 0,02).  
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Figure 17.  Souhait des professionnels d’aborder spontanément les DA avec les patients atteints 

de cancer suite à leur participation à l’étude 

 

Parmi les médecins souhaitant dorénavant aborder le sujet des DA avec les patients atteints de 

cancer, 28% l’aborderaient également avec les patients en bonne santé, 56% avec les personnes âgées 

et 94% avec les patients atteints d’une autre maladie incurable. Les infirmiers quant à eux 

aborderaient le sujet à 47% avec les patients en bonne santé, 65% avec les personnes âgées et 94% 

avec les patients atteints d’une autre maladie incurable. 

 

3.4.2. Souhait de brochures d’information à l’attention des patients 

96% des infirmiers et 89% des médecins ont émis le souhait de recevoir des brochures d’information. 

142 infirmiers et 76 médecins ont transmis leurs coordonnées afin de leur communiquer les résultats 

de l’étude et leur transmettre des brochures d’information. 

 

3.5. Commentaires libres en fin de questionnaire 

Les professionnels pouvaient apporter un commentaire libre en fin de questionnaire. L’ensemble de 

ces commentaires figure en annexe (annexe 6 et 7).  

Les infirmiers ont été nombreux à apporter des remarques ou précisions, en voici les principaux 

thèmes : 

- 14 personnes évoquent leur intérêt pour les DA et la nécessité que les infirmiers libéraux et 

les médecins généralistes initient le dialogue avec les patients.  

- 10 infirmiers regrettent le manque de communication entre les différents professionnels et 

leur manque d’informations sur la situation médicale du patient (évolution de la maladie, 

pronostic).  

- 8 rapportent la nécessité d’une formation des infirmiers sur les DA. 

- 5 ont un sentiment d’isolement dans les situations de fin de vie. 
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- 5 précisent que le sujet doit être abordé de manière individualisée, au cas par cas. 

- 5 rappellent le caractère sensible et compliqué des DA. 

- 5 ont aussi tenu à nous remercier de les avoir interrogés et de l’intérêt porté aux infirmiers 

libéraux sur ce sujet. 

Certains médecins ont aussi apporté un commentaire libre. Les thèmes évoqués sont les suivants : 

- Nécessité d’une information des patients via les médias ou des affiches.  

- Certaines faiblesses de notre étude : questions fermées parfois contraignantes, restriction de 

l’étude aux patients atteints de cancer, difficulté à donner des réponses générales (les DA 

devant être évoquées au cas par cas). 

- Manque d’information des professionnels. 

- 4 médecins ont précisé qu’ils abordaient régulièrement le sujet avec leurs patients. 

 

 

4. DISCUSSION 
 

4.1. Forces et faiblesses de l’étude 

4.1.1. Les forces de l’étude 

Étude originale  

Il n’existe pas à notre connaissance d’autre étude française visant à évaluer la place que les médecins 

généralistes souhaitent prendre au sujet des DA depuis la nouvelle loi, qui place le médecin traitant 

comme informateur principal de ce dispositif. De plus, très peu d’études quantitatives ont été 

réalisées sur le sujet. L’analyse de la littérature concernant les infirmiers étant plus difficile, nous ne 

pouvons pas faire le même constat. 

Choix de la méthode 

Le choix de réaliser une étude quantitative, à partir de résultats issus des études qualitatives sur le 

sujet permet de confirmer et renforcer des résultats d’études antérieures. 

Les DA : un sujet d’actualité 

Cette étude nous a semblé d’autant plus pertinente qu’elle est d’actualité. La récente campagne 

d’information sur la fin de vie et les outils élaborés par le Ministère de la Santé développent de 

manière claire l’information et la procédure des DA, mais beaucoup moins la manière d’en parler 

avec le patient. Le spot télévisuel a le mérite d’ouvrir le dialogue et de dédramatiser ce complexe 

sujet, nous regrettons néanmoins sa faible diffusion. 
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Sensibilisation des professionnels 

Cette étude a permis de sensibiliser les professionnels au sujet des DA. Le questionnaire leur a donné 

l’occasion d’une réflexion sur le sujet, la manière de l’aborder ainsi que leur posture professionnelle. 

Suite à l’étude, nous avons transmis par mail, aux professionnels intéressés, une documentation 

numérique comprenant : 

- Les résultats de l’étude 

- La fiche pratique à destination des professionnels de santé élaborée par le CNSPFV (annexe 7) 

- Le modèle de DA élaboré par le Ministère des Affaires Sociales et de la Santé (annexe 8) 

- Le lien du site internet dédié à la campagne d’information :  

        http://www.parlons-fin-de-vie.fr/fin-vie-et-si-parlait  

-  Les coordonnées mails du CNSPFV afin de faire la demande d’affiches et brochures 

d’information à l’attention des patients. 

 

4.1.2. Les faiblesses de l’étude 

Le principal biais de l’étude est l’utilisation du support informatique et de l’outil internet pour le 

recrutement et la réponse au questionnaire supposant un biais de sélection important. Les répertoires 

d’adresses mails des Conseils de l’Ordre des deux professions, qui transmettaient le questionnaire, ne 

sont pas exhaustifs. De plus, le recours à ces deux institutions comme intermédiaire pour contacter 

les professionnels a pu diminuer le taux de participation. Pour des raisons de faisabilité, le 

recrutement de l’échantillon a été limité aux départements de Loire-Atlantique et Vendée ; celui-ci 

n’est donc pas représentatif de l’ensemble des médecins généralistes et infirmiers libéraux en France. 

Nous supposons aussi que les professionnels ayant répondu à l’étude étaient déjà sensibilisés au sujet 

des DA.  

Le biais de mémorisation est aussi à prendre en compte puisque 4 questions (n°5, n°8, n°9 et n°13) 

faisaient appel à la mémoire du professionnel.  

La restriction du questionnaire aux patients « suivis pour un cancer en soins palliatifs » est un biais 

de confusion possible. Cette notion était précisée en introduction du questionnaire mais n’était pas 

ensuite répétée pour chaque question. Or, cette information a pu être oubliée au cours du 

questionnaire par le répondant. 

Il aurait probablement été intéressant d’exploiter par un logiciel d’analyse discussive le contenu des 

réponses qualitatives (« quelle question ou phrase pourriez-vous dire à votre patient pour initier la 

discussion sur la fin de vie et les DA ? ») ainsi que les commentaires libres en fin de questionnaire.  

 

 

http://www.parlons-fin-de-vie.fr/fin-vie-et-si-parlait
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4.1.3. Analyse de la population étudiée 

Le taux de réponse des médecins est très faible comparé à d’autres études. Celui des infirmiers est 

bien supérieur. La faible sollicitation des infirmiers pour des travaux de thèse est possiblement l’une 

des raisons, comparativement aux médecins généralistes qui ressentent peut-être une certaine 

lassitude devant de trop fréquentes sollicitations. Néanmoins, se pose la question de l’intérêt des 

médecins pour les DA, peut-être sont-ils moins intéressés par le sujet des DA ou se sentent-ils moins 

concernés ? La taille des deux groupes de répondants est cependant suffisante pour obtenir des 

analyses statistiques fiables. 

L’échantillon des médecins n’est pas représentatif de la population des médecins à l’échelle 

nationale. Dans notre étude, les médecins âgés de moins de 40 ans sont sur-représentés 

comparativement aux chiffres nationaux (39% vs 16%) (14). Plusieurs hypothèses peuvent expliquer 

ce résultat : responsabilité du recrutement par mail et d’une réponse au questionnaire informatisé en 

ligne, motivation plus grande des jeunes médecins à répondre aux travaux de thèse et peut-être à 

aborder la fin de vie et les DA avec leurs patients. Les femmes sont aussi sur-représentées dans 

l’échantillon des médecins. Nous pourrions justifier ce résultat par le nombre important de médecins 

de moins de 50 ans, les femmes étant plus nombreuses dans cette classe d’âge. Il est aussi possible 

que la sensibilité des femmes médecins à ce sujet soit plus forte que celle des hommes. Concernant le 

mode d’exercice, l’échantillon de l’étude est représentatif des médecins à l’échelle nationale. 

L’échantillon des infirmiers est lui représentatif de la population des infirmiers à l’échelle nationale 

en termes de sexe et d’âge (15). 

 

4.2. Directives anticipées : place souhaitée par les médecins 

Les médecins pensent en très grande majorité avoir un rôle à jouer quant aux DA. Cette position 

pourrait être liée à l’âge puisque les médecins de plus de 50 ans pensent moins avoir un rôle à jouer 

dans les DA que les plus jeunes. Ce résultat est cependant à interpréter avec prudence puisqu’il n’est 

pas statistiquement significatif. La sensibilité aux DA chez les plus jeunes semble néanmoins plus 

importante, indiquant une possible évolution des pratiques à ce sujet dans les années à venir.  

La littérature concernant les DA est univoque, le médecin traitant a une place privilégiée et un rôle 

clé pour aborder la fin de vie et les DA, tant du point de vue des patients que des médecins (8) (9) 

(10) (16).  

Les médecins sont prêts à aborder la thématique des DA mais ils sont moins nombreux quand il est 

question d’aborder spontanément le sujet avec les patients cancéreux en soins palliatifs. Ce résultat 

pourrait s’expliquer par la réticence de certains médecins à une information spontanée, préférant que 
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le sujet soit abordé par le patient. La moitié des médecins méconnaissant les DA ne sont pas prêts à 

les aborder, cela proviendrait-il d’un manque d’intérêt ou d’un désaccord avec le dispositif ?  

Les médecins évoquent principalement un rôle d’information des patients et de conservation du 

document mais peu souhaitent apporter une aide à la rédaction. Pourtant, les patients ressentent le 

besoin d’être accompagnés par leur médecin pour rédiger leur DA (17). Il semble donc nécessaire 

que les patients puissent trouver cette aide auprès de leur médecin traitant. La possibilité de prévoir 

une consultation dédiée à ce sujet permet d’y consacrer un temps suffisant et une rémunération du 

médecin (à la différence des infirmiers). Une sensibilisation plus importante et une formation des 

médecins généralistes semblent nécessaires pour répondre à ce besoin. 

 

4.3. Directives anticipées : place souhaitée par les infirmiers 

Les infirmiers pensent aussi, à une large majorité, avoir un rôle à jouer quant aux DA. Comme pour 

les médecins, les infirmiers âgés de moins de 50 ans semblent plus sensibilisés sur ce sujet que les 

plus de 50 ans.  Les DA seraient donc une thématique nouvelle, plus facilement appropriées par les 

jeunes professionnels. 

Les infirmiers sont prêts à aborder la thématique des DA avec les patients mais seulement 57% 

aborderaient spontanément le sujet. Cette différence est plus importante que chez les médecins. Les 

infirmiers sont souvent moins bien informés sur l’évolution de la maladie et du pronostic, expliquant 

possiblement le frein à initier la discussion. De plus, ils n’ont pas la possibilité de consacrer un temps 

dédié à cette discussion et donc d’être rémunérés.  

Les infirmiers privilégient l’information et la transmission des DA au médecin traitant. Ils sont aussi 

minoritaires à évoquer une éventuelle contribution rédactionnelle (aide à la rédaction, reformulation, 

correction). Serait-ce dû à la non-rétribution de cet acte ou un sentiment de ne pas être à leur place ? 

 

4.4. Améliorer les connaissances des professionnels 

La majorité des professionnels de notre étude n’avait jamais informé ou aidé un patient au sujet des 

DA. Les professionnels abordent d’autant plus les DA qu’ils ont un niveau de connaissance élevé du 

sujet.  La méconnaissance totale ou partielle des DA semble être un obstacle majeur à la diffusion de 

celles-ci. Peu de médecins ne connaissent pas du tout le sujet, ils sont plus nombreux chez les 

infirmiers, mais surtout, la moitié ne les connait qu’un peu, chez les médecins comme les infirmiers. 

Le manque de connaissance des DA par les professionnels ne favorise évidemment pas la 

communication autour d’un thème si difficile à aborder avec les patients. Les médias grand public 

sont la première source d’information à ce sujet chez les infirmiers et la deuxième chez les médecins 
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(après la presse spécialisée). Nous espérons donc que la campagne publicitaire donnera un vrai élan 

au dialogue sur la fin de vie, avec les patients et entre les individus, et favorisera ainsi la rédaction 

des directives anticipées. Les formations médicales continues (via le DPC par exemple) ou les 

structures de soins palliatifs pourraient aussi participer à la formation et à l’information de leurs 

collègues sur cette thématique nouvelle et d’actualité. 

Dans notre étude, la proposition d’un guide à l’usage des professionnels ainsi que d’un modèle de 

DA étaient perçus comme une information suffisante par la majorité des professionnels. Ces outils 

pourraient donc à eux seuls lever le frein important qu’est la méconnaissance du sujet. Il serait 

intéressant de prolonger ce travail en évaluant l’évolution de la connaissance et des pratiques des 

professionnels ayant participé à cette étude, dans un second temps, après qu’ils se soient appropriés 

les différents outils qui leur ont été transmis. 

 

4.5. La difficulté du professionnel à parler de la fin de vie 

Pour les médecins, le principal frein à aborder les DA est la peur de parler de la mort et de heurter le 

patient. D’autres études ont fait le même constat (18) (19). Les infirmiers expriment aussi cette 

difficulté.  

L’histoire personnelle du médecin ou de l’infirmier et son vécu vis-à-vis de la maladie, de la fin de 

vie ou de la mort influencent nécessairement ses représentations de la fin de vie. La souffrance ou 

l’évocation de la mort chez l’autre confrontent le soignant à ses propres émotions mais aussi à un 

possible sentiment d’échec ou de culpabilité (19). Il peut être difficile pour certains médecins 

d’accompagner les patients dans la mort, perdant alors leur vocation à guérir. Que faire de la 

souffrance émotionnelle ressentie vis-à-vis de son patient et comment la gérer lors de la 

consultation ? Comment contenir ses émotions sans pour autant les enfermer ? Est-il délétère pour le 

patient de ressentir notre propre désarroi face à la maladie qui l’accable ? Au contraire, le patient a-t-

il besoin de percevoir cette empathie, pour se sentir écouté et considéré ?   

Dans une étude française de 2012 évaluant l’intérêt d’une information systématique sur les DA aux 

patients atteints de cancer incurable, l’anxiété générée chez le patient suite à l’entretien d’information 

était surestimée par le professionnel dans 19 cas sur 20 (4). En abordant les DA, il est surtout 

question d’ouvrir le dialogue sur la question de la finitude et les craintes du patient. Les DA sont, 

pour les patients, un moyen d’apaiser leurs craintes et celles de leurs proches (9). Les DA sont 

également le moyen de maintenir l’autonomie, au sens éthique du terme, dans le sens où elles 

autorisent le patient à rester acteur de sa prise en charge jusqu’au bout de la maladie. Le patient peut 

ensuite être plus disponible pour sa prise en charge. Les patients ayant rédigé leurs DA ressentent 

avant tout le sentiment d’être respectés ainsi que le soulagement de mettre des mots sur leurs 
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angoisses (20). Le degré de satisfaction et de confiance envers leur médecin est plus important (10). 

Leurs souhaits seraient plus souvent connus et respectés et il en résulterait aussi moins de stress, 

d’anxiété ou de dépression pour les membres de la famille (21).  

Cette difficulté à parler de la fin de vie et la peur de heurter le patient sont une représentation forte 

des professionnels qui semble en inadéquation avec le ressenti des patients à ce sujet. L’information 

et la formation des professionnels atténueront probablement ce frein. Il incombe néanmoins à chaque 

professionnel de se questionner sur ses propres représentations de la fin de vie et de les faire évoluer 

si nécessaire afin d’améliorer ses compétences. 

 

4.6. Autres freins évoqués  

Les infirmiers et les médecins évoquent aussi en majorité le frein de la fluctuation des choix du 

patient (frein principal chez les infirmiers). Ils redoutent un éventuel changement d’avis du patient 

après la rédaction des DA. Or, cette éventualité est couverte par la loi qui permet d’en changer le 

contenu à tout moment. Ce frein reflète une inquiétude peu légitime des professionnels de santé 

concernant les DA, pouvant faire supposer une certaine ambivalence entre la volonté farouche 

d’informer les patients et leur difficulté à le mettre en pratique. 

Le manque de compétence du patient d’un point de vue médical est un frein minoritaire chez les 

médecins mais il est fréquemment évoqué chez les infirmiers. Les médecins semblent ainsi peu 

orientés vers une relation de soin paternaliste, préférant une relation plus égalitaire où le patient est 

reconnu comme ayant les compétences nécessaires pour prendre les décisions le concernant. 

Néanmoins, les infirmiers semblent plus réservés à ce sujet. L’une des hypothèses serait que ces 

derniers se déplacent à domicile plutôt chez les patients les plus vulnérables et les plus âgées, 

pouvant sembler moins compétents sur le plan médical. 

 

4.7. Devoir d’information du médecin traitant 

La question du devoir d’information incombant au médecin traitant nous semblait aussi importante. 

La nouvelle loi stipule : « le médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions 

de rédaction des DA » (2). Cette forme affirmative confirme le devoir légal du médecin vis à vis de 

ses patients. Un an après l’adoption de la loi, les médecins généralistes ne se sont pas encore investis 

dans cette mission. Dans notre étude, 52% des médecins avaient déjà reçu des DA d’un patient et 

42% avaient déjà informé ou aidé un patient dans la rédaction de ses DA ; ces taux sont supérieurs à 

nos attentes et sont encourageants. Néanmoins, les médecins abordent encore trop peu les DA et une 

information large de la population reste encore lointaine. Le devoir d’information est encore trop 

méconnu des médecins généralistes. Il parait nécessaire que la diffusion de l’information auprès des 
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médecins (notamment de leur rôle d’informateur au regard de la loi) soit encore améliorée mais aussi 

que les médecins fassent le choix de s’investir pleinement dans ce dispositif. 

 

4.8. Comment aborder les DA ? 

4.8.1. Qui initie la discussion ? 

Dans notre étude, à la question de « qui » aborde initialement le sujet des DA, les avis sont partagés. 

Les proches ont aussi été cités fréquemment par les professionnels. L’initiation systématique de la 

discussion par le médecin est minoritaire, contrastant avec les études réalisées auprès de patients. 

Dans la majorité des études, le médecin doit être à l’initiative de la discussion. Les patients 

souhaitent en grande majorité que la discussion soit initiée systématiquement par le médecin (17), 

chacun attend ainsi que l’autre initie la discussion (12). Dans une étude américaine, les patients 

n’ayant pas rédigé de procédure d’expression anticipée de leurs volontés, donnaient comme raison 

principale qu’ils attendaient que la discussion soit abordée par leur médecin (22). Mais dans une 

étude Canadienne, les patients de médecine générale souhaitaient aborder eux-mêmes le sujet avec 

leur médecin de famille (23).  Les résultats de notre étude sur cette question illustrent la disparité des 

résultats retrouvée dans les études antérieures. Ils reflètent la difficulté à émettre une 

recommandation générale sur la manière d’aborder des DA, la discussion nécessitant d’être initiée au 

cas par cas, au moment opportun pour chacun des protagonistes. Plusieurs modalités sont 

envisageables : attendre que le patient ou un proche suscite le questionnement, s’enquérir de 

l’existence de DA de manière systématique ou saisir l’opportunité d’une hospitalisation du patient ou 

d’un deuil. 

 

4.8.2. À quel moment ? 

Les médecins comme les infirmiers ont répondu en priorité aborder les DA quand la situation 

clinique s’aggrave. Seulement 31% des médecins et 22% des infirmiers l’aborderaient avec des 

patients en bonne santé. Ces résultats diffèrent de ceux d’études auprès de patients, ces derniers 

répondent en majorité vouloir être informés quand ils sont en bonne santé ou au début d’une maladie 

grave (4) (9) (17).  

D’où l’importance d’une discussion autour des DA non seulement au sein du binôme médecin/patient 

mais aussi au sein de la société civile, afin que les DA ne soient pas qu’une affaire de personne 

malade et rejoignent ainsi les attentes de nombreux patients. 
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4.8.3. De quelle manière ? 

Le taux de rédaction des DA augmente significativement si le sujet est abordé par un professionnel 

de santé, délivrant une information orale pouvant être brève mais répétée, avec une démarche 

participative pour le patient (brochure, site d’information…) (24) (25). Dans notre étude, la majorité 

des professionnels reste indécise sur son souhait de pratiquer cette méthode. 41% des médecins et 

38% des infirmiers envisagent cependant de la pratiquer, ce qui pourrait représenter une nouvelle 

modalité pour aborder la question. Les médecins estiment en majorité que le sujet doit être abordé au 

cours de 2 entretiens alors que les infirmiers préconisent plus de 2 entretiens. La pratique des 

infirmiers libéraux permet des échanges courts mais fréquents qui favorisent une évolution de la 

discussion, la réflexion du patient pouvant fluctuer au cours du temps. Nous pourrions donc imaginer 

2 consultations médicales, étayées ensuite par plusieurs consultations IDE consacrées au sujet. 

 

4.9. Une diffusion nécessaire de l’information auprès des patients 

Une grande majorité des professionnels a émis le souhait de recevoir des brochures d’information 

pour leur patientèle, faisant espérer une meilleure diffusion de l’information et une traçabilité durable 

de l’information auprès des patients. Les professionnels intéressés ont reçu, suite à l’étude, les outils 

de communication existants. 

Dans l’étude de P. Vinant, la proposition d’une information systématique sur les DA aux patients 

atteints de cancer incurable (4), a eu un impact positif sur le taux de rédaction des DA. Sur les 13 

patients souhaitant une information pronostique et une implication dans les décisions les concernant, 

8 avaient rédigé leur DA suite au 1er entretien. L’idée de l’information systématique auprès de 

l’ensemble des patients ne semble pas réalisable. Cependant, la proposition d’une information 

systématique pourrait cibler les patients dans une relation de soin participative ou autonomiste, 

souhaitant une information claire sur leur état de santé. Elle pourrait également s’adresser aux 

patients les plus vulnérables d’un point de vue médical : pronostic réservé à court ou moyen terme, 

début de démence, patients âgés, comorbidités importantes ou antécédents d’hospitalisation en soins 

intensifs ou réanimation (10). 
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4.10. Le risque d’un manque d’accessibilité des DA 

Le pourcentage de médecins généralistes souhaitant transmettre les DA à l’oncologue référent nous a 

semblé faible (58%), compte-tenu du contexte de prise en charge oncologique palliative. De plus, 

beaucoup privilégient la conservation des DA dans le dossier médical papier comparativement au 

dossier informatisé. Se pose alors la question de l’accessibilité au document en situation de fin de vie 

brutale ou d’urgence médicale, un document papier pouvant être plus long à retrouver. Là encore, 

l’outil informatique pourrait être un frein possible et induire une inégalité d’accès à la loi en fonction 

de l’attrait du professionnel envers l’outil informatique et la numérisation des données. 

 

4.11. Proposition d’une approche incluant médecins et infirmiers 

L’idée n’est pas de proposer une méthode standardisée pour aborder le sujet des DA avec les patients 

mais d’aider les professionnels avec un outil supplémentaire.  

Dans un premier temps, l’information pourrait être délivrée par le médecin traitant au cours de deux 

consultations. Les DA seraient évoquées une première fois par le médecin, de manière assez brève, 

plutôt en fin de consultation, afin de sensibiliser le patient aux DA, avec remise d’une information 

écrite, en lui proposant d’échanger à nouveau sur le sujet s’il le souhaite. Ce dernier pourrait ainsi 

identifier son médecin comme une personne ressource pouvant l’accompagner dans sa démarche.  

La deuxième consultation, à l’initiative du patient, aurait pour but de délivrer une information plus 

exhaustive sur la fin de vie et les DA, voire y être dédiée, afin de permettre des réponses plus ciblées 

sur la situation personnelle du patient.  

La présence d’un proche semblerait tout à fait appropriée ; cependant, la première évocation des DA 

se ferait plutôt avec le patient seul, en lui proposant d’être accompagné, s’il le souhaite, pour la 

deuxième consultation. 

Dans un second temps, les DA pourraient être abordées avec les infirmiers libéraux, prenant en 

charge le patient, lors d’échanges au cours de soins, permettant d’ouvrir d’autant plus le dialogue sur 

la fin de vie et les craintes du patient. En effet, les infirmiers sont nombreux à regretter le manque de 

communication avec les médecins et ne pensent pas détenir les informations médicales nécessaires 

pour aborder le sujet avec les patients (pronostic, stade de la maladie, information donnée au patient). 

Nous pourrions dans ce but, imaginer plus de liens entre les médecins traitants et les infirmiers 

libéraux, à même de réévoquer le sujet avec les patients. Le médecin resterait aussi disponible pour 

échanger par la suite avec le patient qui en exprimerait le souhait. Le patient pourrait ainsi se livrer à 

différents interlocuteurs, en fonction de son aise et de ses besoins. De même, cela pourrait favoriser 

l’échange entre les différents professionnels prenant en charge le patient, indispensable à une prise en 

charge globale efficiente.  
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CONCLUSION 

 

À ce jour, il y a une réelle envie de la part des médecins généralistes et infirmiers libéraux d’investir 

le sujet des DA. Parallèlement, les études réalisées auprès de patients montrent bien leur intérêt pour 

les DA et leur souhait d’information. Plus les professionnels seront informés sur ce dispositif et plus 

ils l’aborderont avec leurs patients. Cette information a déjà commencé au niveau médiatique avec la 

campagne nationale mais elle doit se poursuivre par une meilleure diffusion des outils disponibles. La 

majorité des professionnels interrogés ne pense cependant pas avoir un rôle dans l’aide à la rédaction 

des DA, alors que les patients en ressentent le besoin. Les outils et l’amélioration des compétences 

des professionnels par une meilleure formation pourront probablement pallier ce problème.   

N’oublions pas que parler de la fin de vie suppose une prise en charge individualisée du patient, qui 

doit se sentir écouté et respecté jusqu’au bout. Nul outil n’est suffisant pour équiper le professionnel 

dans cette difficile et sensible mission, qui ramène automatiquement le soignant à ses propres 

émotions face à la finitude. Cela suppose une juste combinaison de l’intuition du professionnel et des 

différents outils existants. Enfin, une meilleure communication entre les professionnels permettrait de 

limiter le cloisonnement entre les différents intervenants favorisant ainsi une meilleure prise en 

charge centrée sur le patient. 
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Annexe 1. Questionnaire des médecins 
 

1- Âge : 

 Moins de 40 ans 

 Entre 40 et 49 ans 

 Entre 50 et 59 ans 

 60 ans et plus 

 

2- Sexe :  

 Homme 

 Femme 

 

3- Votre exercice : 

 Rural 

 Semi-rural 

 Urbain 

 

4- Votre activité : 

 Activité libérale exclusive 

 Mixte (salariée et libérale) 

 

5- Nombre actuel de patients en soins palliatifs pour un cancer dans votre patientèle :  

 Moins de 5 

 Entre 6 et 10 

 Entre 11 et 15 

 Plus de 15 

 

6- Avez-vous eu connaissance de la nouvelle loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016 ?  

 Pas du tout 

 Oui vaguement 

 Oui mais je ne me suis pas plus renseigné  

 Oui et je me suis renseigné sur la question 

 

7- Connaissez-vous la notion de directives anticipées (DA) ?  

 Pas du tout 

 Un peu 

 Bien 

 Très bien 

 

8- Si oui à la réponse 7, comment en avez-vous eu connaissance ? (plusieurs réponses possibles) 

 Médias grand public (journaux, télévision, radio, internet) 

 Journaux/revues spécialisé(e)s 

 Cours/conférences 

 Groupes de pairs 

 Autres : (précisez) 

 

9- Avez-vous déjà reçu des directives anticipées écrites d’un de vos patients ? 

 Oui 

 Non 
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10- Pensez-vous avoir un rôle à jouer quant aux DA d’un patient atteint d’un cancer en soins 

palliatifs ? 

 Oui 

 Non 

 Ne sait pas 

 

11- Si oui, quel(s) rôle(s) ? (Plusieurs réponses possibles) 

 Information 

 Aide à la rédaction 

 Reformulation /correction 

 Conservation des DA dans dossier au cabinet 

 Transmission à l’oncologue  

 

12- Pensez-vous que c’est votre rôle plus que celui de l’oncologue d’aborder les DA avec votre 

patient ? 

 Oui 

 Non 

 Ne sait pas 

 

13- Dans votre pratique, avez-vous déjà informé ou aidé un patient dans la rédaction de ses DA ? 

 Non, jamais 

 Oui, 1 ou 2 fois 

 Oui, 3 à 10 fois 

 Ou, plus de 10 fois 

 

14- Pensez-vous avoir besoin d’une formation spécifique pour aborder le sujet des DA avec un 

patient atteint d’un cancer en prise en charge palliative ?  

 Oui 

 Non 

 

15- Si vous aviez à votre disposition un guide à l’attention des professionnels de santé ainsi qu’un 

formulaire type, penseriez-vous toujours avoir besoin d’une formation spécifique ? 

 Oui 

 Non 

 

16- Pour vous, quels sont les freins à aborder la question des DA ? (plusieurs choix possibles) 

 Difficultés de parler de la mort et de la fin de vie, peur de heurter le patient 

 Manque d’information à ce sujet 

 Manque de formation sur la manière d’en parler avec le patient 

 Manque de temps 

 Rémunération actuelle insuffisante au vu du temps nécessaire de consultation pour 

aborder ce sujet 

 Fluctuation des choix du patient lors de l’évolution de sa maladie et du contexte 

 Manque de compétence du patient en ce qui concerne les choix de fin de vie d’un 

point de vue médical 

 Difficultés pratiques concernant la rédaction du document et sa traçabilité 

 Autre : (Réponse libre) 
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17-  Seriez-vous prêt à aborder cette thématique en consultation avec un patient atteint d’un cancer 

en soins palliatifs ? 

 Oui 

 Non 

 Ne sait pas 

 

18- Si oui, pourquoi ? (Plusieurs réponses possibles)  

 Devoir d’information envers le patient  

 Permet d’initier le dialogue sur la fin de vie 

 Aide le patient à formuler ses choix de fin de vie 

 Apaise les craintes du patient quant à sa fin de vie 

 Facilite, lors de la fin de vie, les relations et la communication avec les proches 

 Permet de replacer le médecin généraliste dans la prise en charge du patient au niveau 

oncologique 

 Facilite la prise de décisions lors de la fin de vie 

 Sécurise le médecin, d’un point de vue médico-légal 

 Autres : (précisez) 

 

19- Si non, pourquoi ? (réponse libre) 

 

De quelle manière pensez-vous que la question des DA doit être abordée ? 
 

20- Nombre de consultation(s) nécessaire(s) ?  

 1 

 2 

  Plus de 2  

 

21- En présence d’un proche ?  

 Oui 

 Non 

 

22- À quel moment ? (plusieurs réponses possibles) 

 Avant le diagnostic, quand le patient est en bonne santé 

 À l’annonce du diagnostic 

 Quand la situation clinique s’aggrave 

 Lors de l’entrée en fin de vie 

 

23- Le sujet doit-il être abordé initialement ? (plusieurs réponses possibles) 

 Par le patient 

 Par le médecin 

 Autre réponse (précisez) 

 

24- Quelle question ou phrase pourriez-vous dire à votre patient pour initier la discussion sur la fin 

de vie et les directives anticipées ? (réponse libre) 
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25- D’après certaines études, une intervention sur les DA, à plusieurs reprises, mais courte, associée 

à la remise d’un document écrit serait plus efficace qu’une seule consultation dédiée. Envisagez-

vous de le pratiquer ? 

 Oui 

 Non 

 Peut-être 

 

26- Votre patient vous remet ses DA, qu’en faites-vous ? (plusieurs réponses possibles) 

 Enregistrement dans le dossier médical information 

 Conservation dans dossier papier 

 Transmission à l’oncologue  

 Copie pour la personne de confiance 

 Copie pour le patient 

 

27- Après avoir répondu à ce questionnaire, pensez-vous que vous aborderez spontanément en 

consultation le sujet des DA avec vos patients atteints de cancer ?  

 Oui 

 Non 

 

28- Si oui, l'aborderiez-vous également avec ? (plusieurs choix possibles) 

 Patients en bonne santé 

 Personnes âgées 

 Patients atteints d’une autre maladie incurable que le cancer 

 

29- Souhaiteriez-vous recevoir des brochures d’information sur les DA, à l’attention des patients ? 

 Oui 

 Non 

 

30- Souhaitez-vous faire un commentaire ou apporter une précision ? (réponse libre) 
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Annexe 2. Questionnaire des infirmiers 
 

1- Âge : 

 Moins de 30 ans 

 Entre 30 et 39 ans 

 Entre 40 et 49 ans 

 50 ans et plus 

 

2- Sexe :  

 Homme 

 Femme 

 

3- Votre exercice : 

 Rural 

 Semi-rural 

 Urbain 

 

4- Votre activité : 

 Soins à domicile exclusivement  

 Mixte (soins à domicile et exercice salarié en établissement hospitalier) 

 

5- Nombre actuel de patients en soins palliatifs pour un cancer dans votre patientèle :  

 Moins de 5 

 Entre 6 et 10 

 Entre 11 et 15 

 Plus de 15 

 

6- Avez-vous eu connaissance de la nouvelle loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016 ?  

 Pas du tout 

 Oui vaguement 

 Oui, mais je ne me suis pas plus renseigné  

 Oui, et je me suis renseigné sur la question 

 

7- Connaissez-vous la notion de directives anticipées (DA) ?  

 Pas du tout 

 Un peu 

 Bien 

 Très bien 

 

8- Si oui à la réponse 7, comment en avez-vous eu connaissance ? (plusieurs réponses possibles) 

 Médias grand public (journaux, télévision, radio, internet) 

 Journaux/revues spécialisé(e)s 

 Cours/conférences 

 Groupes de pairs 

 Autres : (précisez) 

 

9- Avez-vous déjà reçu des directives anticipées écrites d’un de vos patients ? 

 Oui 

 Non 
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10- Pensez-vous avoir un rôle à jouer quant aux DA d’un patient atteint d’un cancer en soins 

palliatifs ? 

 Oui 

 Non 

 Ne sait pas 

 

11- Si oui, quel(s) rôle(s) ? (plusieurs réponses possibles) 

 Information 

 Aide à la rédaction 

 Reformulation /correction 

 Transmission au médecin traitant 

 Transmission à l’oncologue  

 Conservation des DA dans le dossier au cabinet 

 

12- Dans votre pratique, avez-vous déjà informé ou aidé un patient dans la rédaction de ses DA ? 

 Non, jamais 

 Oui, 1 ou 2 fois 

 Oui, 3 à 10 fois 

 Oui, plus de 10 fois 

 

13- Pensez-vous avoir besoin d’une formation spécifique pour aborder le sujet des DA avec un 

patient atteint d’un cancer en prise en charge palliative ?  

 Oui 

 Non 

 

14- Si vous aviez à votre disposition un guide à l’attention des professionnels de santé ainsi qu’un 

formulaire type, penseriez-vous toujours avoir besoin d’une formation spécifique ? 

 Oui 

 Non 

 

15- Pour vous, quels sont les freins à aborder la question des DA ? (plusieurs choix possibles) 

 Difficultés de parler de la mort et de la fin de vie, peur de heurter le patient 

 Manque d’information à ce sujet 

 Manque de formation sur la manière d’en parler avec le patient 

 Manque de temps 

 Fluctuation des choix du patient lors de l’évolution de sa maladie et du contexte 

 Manque de compétence du patient en ce qui concerne les choix de fin de vie d’un 

point de vue médical 

 Difficultés pratiques concernant la rédaction du document et sa traçabilité 

 Autre : (Réponse libre) 

 

16-  Seriez-vous prêt à aborder cette thématique lors d’un soin avec un patient atteint d’un cancer en 

soins palliatifs ? 

 Oui 

 Non 

 Ne sait pas 
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17- Si oui, pourquoi (plusieurs réponses possibles) : 

 Devoir d’information envers le patient 

 Permet d’initier le dialogue sur la fin de vie 

 Aide le patient à formuler ses choix de fin de vie 

 Apaise les craintes du patient quant à sa fin de vie 

 Facilite, lors de la fin de vie, les relations et la communication avec les proches 

 Facilite la prise de décisions pour les soignants lors de la fin de vie 

 Autres : (réponse libre) 

 

18- Si non, pourquoi ? (réponse libre) 

 

De quelle manière pensez-vous que la question des DA doit être abordée ? 
 

19- Nombre de rencontre(s) nécessaire(s) ?  

 1 

 2 

  Plus de 2  

 

20- En présence d’un proche ?  

 Oui 

 Non 

 

21- À quel moment ? (plusieurs réponses possibles) 

 Avant le diagnostic, quand le patient est en bonne santé 

 À l’annonce du diagnostic 

 Quand la situation clinique s’aggrave 

 Lors de l’entrée en fin de vie 

 

22- Le sujet doit-il être abordé initialement ? (plusieurs réponses possibles) 

 Par le patient 

 Par le soignant 

 Autre réponse (précisez) 

 

23- Quelle question ou phrase pourriez-vous dire à votre patient pour initier la discussion sur la fin 

de vie et les directives anticipées ? (réponse libre) 

 

24- D’après certaines études, une intervention sur les DA, à plusieurs reprises, mais courte, associée 

à la remise d’un document écrit serait plus efficace qu’une seule consultation dédiée. Envisagez-

vous de le pratiquer ? 

 Oui 

 Non 

 Peut-être 
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25- Votre patient vous remet ses DA, qu’en faites-vous ? (plusieurs réponses possibles) 

 Transmission au médecin traitant 

 Transmission à l’oncologue  

 Conservation d’une copie à votre cabinet 

 Copie pour la personne de confiance 

 Copie pour le patient 

 

26- Après avoir répondu à ce questionnaire, pensez-vous que vous aborderez spontanément le sujet 

des DA avec vos patients atteints de cancer ?  

 Oui 

 Non 

 

27- Si oui, l'aborderiez-vous également avec ? (plusieurs choix possibles) 

 Patients en bonne santé 

 Personnes âgées 

 Patients atteints d’une autre maladie incurable que le cancer 

 

28- Souhaiteriez-vous recevoir des brochures d’information sur les DA, à l’attention des patients ? 

 Oui 

 Non 

 

29- Souhaitez-vous faire un commentaire ou apporter une précision ? (réponse libre) 
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Annexe 3.  Réponses des médecins à la question ouverte : « Quelle question ou 

phrase pourriez-vous dire à votre patient pour initier la discussion sur la fin de 

vie et les directives anticipées ? » 

 
1. Avez-vous déjà réfléchi à faire des directives anticipées ? (puis explications) 

2. Si vous ne pouviez plus donner explicitement votre avis, par qui et de quelle manière ferions-

nous les choix vis à vis de vos soins ? 

3. Avez-vous déjà pensé à la façon dont vous aimeriez que la fin de votre vie se passe ? 

4. Avez-vous pensé à ce que vous souhaiteriez si votre maladie s'aggrave ? 

5. Que ne souhaitez-vous pas qu'il vous arrive quand vous ne pourrez plus vous exprimer ? 

6. Avez-vous des craintes ou des souhaits quant à votre prise en charge médicale dans les années à 

venir ? 

7. Vous êtes-vous déjà posé la question de préparer les conditions de votre fin de vie ? 

8. Avez-vous déjà pensé à la suite de la maladie pour vos proches ? 

9. Comment voyez-vous votre fin de vie ? 

10. Si ça allait mal, faut-il prévoir quelque chose ? 

11. Avez-vous un souhait particulier sur votre prise en charge médicale si la situation se dégradait ? 

Concernant la douleur, le souhait d'une HAD ou d'une hospitalisation conventionnelle ? 

12. Avez-vous réfléchi à vos souhaits de prise en charge médicale à venir dans votre maladie ? 

13. Avez-vous réfléchi aux soins que vous ne souhaiteriez pas recevoir, à la limite de ce que vous 

accepteriez ? 

14. Connaissez-vous bien votre maladie ? À moi d'en parler avec lui : diagnostic, solutions, 

pronostic… 

15. Quel est votre souhait pour votre fin de vie ? 

16. Avez-vous réfléchi à la façon dont vous souhaitez être pris en charge à la fin de votre vie ? 

17. Avez-vous pris des dispositions en cas de complication de votre maladie ? 

18. Que souhaiteriez-vous si votre état de santé venait à s'aggraver ? 

19. Vous est-il déjà arrivé de penser à la fin de vie ? Avez-vous des souhaits à émettre ? Des attentes 

ou demandes particulières ? 

20. Je pense qu'il est nécessaire que nous parlions de la manière dont vous souhaitez être pris en 

charge si la situation est amenée à s’aggraver. 

21. Avez-vous déjà pensé à parler de la fin de vie avec vos proches ?  

22. Si la situation venait à s’aggraver, avez-vous des idées concernant la fin de vie ? Des volontés 

particulières ? Connaissez-vous les directives anticipées ?  

23. Comment aimeriez-vous que se déroule votre fin de vie ? 
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24. Que savez-vous de votre état actuel de santé ? 

25. Vous a-t-on déjà parlé de DA ? 

26. Pas de phrase type, ça peut venir dans la discussion sur l'existence, le sens donné à chacun à la 

maladie, au parcours de vie.  

27. Avez-vous entendu parler des DA ? 

28. Comment ressentez-vous l'évolution de votre maladie ? 

29. Au cas où vous ne pourriez plus communiquer, y a-t-il des choses qui vous tiendraient à cœur à 

l'approche de la mort ? 

30. S’il vous arrivait un problème de santé sévère, avez-vous déjà réfléchi à la façon de gérer cette 

épreuve ? Avez-vous entendu parlé des directives anticipées ? 

31. Si la situation venait à s'aggraver, avez-vous pensé à des souhaits particuliers ?  

32. Connaissez-vous les directives anticipées et ce qu’elles vous apportent ? (selon le stade de la 

maladie) Avez-vous réfléchi sur la fin de vie, vos choix et surtout ce que vous ne voulez pas ? 

33. Même si c’est difficile d’en parler, avez-vous déjà pensé au moment où votre situation va 

s’aggraver ? 

34. Malheureusement votre maladie ne guérira pas. Quel est votre point de vue pour la suite des 

traitements sachant qu'on reste palliatif ? 

35. Il me semble précieux, pour vous, vos proches et vos médecins, que vous nous informiez de vos 

souhaits en cas d'aggravation importante de votre état de santé, qu'en pensez-vous vous-même ? 

36. Avez-vous déjà pensé à ce que vous souhaiteriez qu'il soit fait pour vous, le jour où votre fin de 

vie arrivera ? 

37. Et si la situation devait s’empirer, comment voyez-vous les choses ?  

38. Avez-vous pensé à rédiger des directives anticipées ? 

39. Avez-vous réfléchi à ce qui serait important pour vous dans la façon de s'occuper de vous ? 

40. Savez-vous que nous pouvons réfléchir ensemble à ce que vous souhaiteriez ou ne souhaiteriez 

pas comme traitement, ou comme acte médical, dans le cas où votre maladie s'aggraverait ? 

41. Comment envisagez-vous votre avenir ? 

42. Quels sont vos besoins et vos désirs concernant votre prise en charge globale ? Où en êtes-vous 

avec votre maladie ? 

43. Pensez-vous souvent à la mort ? 

44. En cas d’aggravation, que fait-on ? Comment voyez-vous la suite ? 

45. Je ne peux que répondre à sa demande éventuelle 

46. Nous passons de l'étape curative à l'étape de soins de confort et de sécurité (je n'utilise pas le mot 

soins palliatifs parce que les patients croient que c'est un synonyme de fin de vie proche) 
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47. Avez-vous entendu parler de la possibilité de directives anticipées ? 

48. Qu'avez-vous envisagé pour votre avenir et votre fin de vie, y avez-vous déjà pensé ? 

49. Savez-vous ce que sont les directives anticipées, y avez-vous réfléchi ? 

50. Dans le cadre de la loi vous avez la possibilité de….  

51. La Loi de CLAYS-LEONETTI de février 2016 parle des directives anticipées, de la personne de 

confiance, on peut en parler si vous le souhaitez, lors de la prochaine consultation. J'ai mis dans 

la salle d'attente un document consultatif.  

52. Comment vous voyez les choses si la situation se complique ?  

53. Connaissez-vous les DA ? 

54. Quel genre de dispositions avez-vous pris pour les derniers moments ?  

55. Connaissez-vous ce que l'on appelle les directives anticipées ? 

56. Dans l'idéal, de quelle manière souhaiteriez-vous que l'on vous accompagne lorsque votre état de 

santé s'aggravera ?  

57. Savez-vous que vous pouvez me transmettre vos directives anticipées par écrit afin que l'on les 

scanne dans votre dossier ? 

58. Avez-vous déjà parlé de la fin de vie à quelqu'un ? Savez-vous ce qu'est une directive anticipée ? 

59. Est-ce que vous voulez intervenir sur votre prise en charge ? 

60. Quel souhait et quelles décisions prendriez-vous face à un diagnostic irrévocable ? 

61. Que souhaitez-vous si le traitement échoue ? 

62. Que pensez-vous de l'acharnement thérapeutique ou comment voyez-vous l'évolution de votre 

maladie ? 

63. Avez-vous connaissance de la possibilité pour chaque patient, d'écrire ses choix concernant sa 

prise en charge médicale en fin de vie ? 

64. Avez-vous connaissance de la notion de directives anticipées ? 

65. Avez-vous des souhaits particuliers pour lesquels je pourrais vous aider si votre maladie venait à 

gagner ? 

66. Si votre état de santé s'aggrave, voulez-vous mettre des dispositions en place ? 

67. Si la situation se compliquait, quels seraient vos souhaits vis-à-vis de votre prise en charge ?  

68. Êtes-vous croyant ? 

69. Comment envisagez-vous la situation ou votre situation ? 

70. Si l'évolution était mauvaise, avez-vous déjà pensé à ce qu'il faudrait faire ? 

71. Avez-vous des désirs, des choses que vous souhaitez que l’on respecte si vous ne pouviez plus en 

parler...qu'on pourrait écrire ensemble ? 
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Annexe 4 :  Réponses des infirmiers à la question ouverte : « Quelle question ou 

phrase pourriez-vous dire à votre patient pour initier la discussion sur la fin de 

vie et les directives anticipées ? » 
 

1. Connaissez-vous les directives anticipées ? 

2. Étant donné que votre état se dégrade, j'aimerai discuter avec vous, parce que c'est mon rôle 

en tant que soignant, de l'évolution de la maladie et voir où vous en êtes par rapport à ce que 

vous souhaiteriez qu'on fasse pour vous, si un jour vous n'êtes plus en mesure de le dire. 

3. Avez-vous peur ? 

4. Cela dépend du patient  

5. Il est compliqué de trouver une question ou réponse phares nous soignons des gens avec 

toutes leurs diversités  

6. Quand vous aurez l'envie et le besoin de parler en ce qui concerne l'avancement et 

l'organisation de votre fin de vie, je reste à votre entière disposition...  

7. Il me semble difficile de généraliser une "question " ou "phrase" à dire au patient afin 

d'initier la discussion sur la fin de vie et les DA ; cela dépend de l'environnement et de la 

personne soignée (conditions de vie, culture, stade de la maladie...) 

8. Quels sont vos envies ou souhaits quant à votre avenir ? 

9. Avez-vous des questions sur l'évolution de votre prise en charge ? 

10. Comment souhaitez-vous vivre maintenant ? De quoi vous voulez profiter ? Puis on entre 

progressivement vers des questions plus ciblées : ce qu'il faut savoir, les désirs de fin de vie.  

11. Avez-vous déjà entendu parler des directives anticipées ? 

12. Madame, monsieur, en ce moment avez-vous des questions sans réponse sur votre avenir ? 

On pourrait peut-être en discuter ensemble ? 

13. Avez-vous pensé à la suite des évènements ?  

14. Je ne vois pas de question type. C’est un sujet qui, pour moi, s'instaure dans un dialogue qui 

au départ peut être anodin. Chaque situation, chaque patient est différent. Le discours doit 

s'adapter à la réceptivité de chacun. Le moment et la manière d'en parler se ressent au cas 

par cas. La présence des proches est aussi fonction de la personne. 

15. Connaissant votre état de santé actuelle, avez-vous déjà réfléchi à votre fin de vie ? 

16. Je m'appuie sur sa situation actuelle et sur les possibilités de l'améliorer en clarifiant ses 

besoins et ses envies pour que les actions entreprises soient les plus proches de ses choix 

17. Comment percevez-vous les jours/mois à venir ? Avez-vous des souhaits particuliers par 

rapport à votre prise en charge ? En avez-vous parlé à un de vos proches ? 

18. Personne ne connait le jour et l'heure de son départ, là où sa vie va s'arrêter 
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19. Connaissez-vous la loi sur les DA ? 

20. Comment voyez-vous votre avenir ? 

21. Avez-vous entendu parler des DA ? Et si oui, lui demander s'il a envie d'aller plus loin en en 

parlant avec moi... 

22. Vous êtes-vous déjà renseigné sur la fin de vie, sur vos droits ?  

23. Comment envisagez-vous votre quotidien devant l'évolution de votre maladie ? Ou bien : Que 

souhaitez-vous qu'on mette en place face à l'évolution de votre cancer ? 

24. Avez-vous déjà entendu parlé des DA ? 

25. Si, un jour, trop fatigué, vous n'étiez plus en mesure de vous exprimer, sachez qu'il existe un 

document que vous pouvez rédiger, dès maintenant, et qui exprime vos souhaits sur les soins 

à venir. Je peux vous aider à le rédiger. Le médecin sera informé.  

26. Savez-vous que vous pouvez émettre des choix de soins par rapport à votre fin de vie ? 

27. Avez-vous pensé à la suite des évènements concernant votre futur proche ? 

28. Impossible pour moi de standardiser cela, tout dépend du patient que j'ai en face de moi, du 

stade de la pathologie et de son cheminement personnel (déni, colère...) 

29. Juste lui dire qu'il a le CHOIX c'est LE mot clé à mon sens  

30. Avez-vous réfléchi à ce que vous désirez, comment vous souhaitez que les choses se passent ? 

31. Avez-vous déjà réfléchi à comment vous souhaiteriez être soigné si votre état de santé se 

dégradait ? 

32. Avez-vous connaissance des DA concernant la fin de vie et souhaitez-vous que l'on en parle ? 

33. Que savez-vous de votre maladie ? Que souhaiteriez-vous que l'on fasse ou que l'on ne fasse 

pas lors de votre fin de vie ? 

34. Que pensez-vous de la mort ?  

35. Vos proches connaissent-ils vos limites en termes de traitements ? 

36. Qu'entendez-vous par la notion de fin de vie ? 

37. Comment envisagez-vous la suite de la maladie ? 

38. Comment envisagez-vous la fin de votre vie ? Avez-vous des souhaits particuliers lorsque la 

mort sera proche, d'un point de vue médical et aussi de votre entourage ? 

39. Quelle mort, quel besoin désireriez-vous, afin de partir paisiblement ? 

40. Avez- vous pensé à l'éventualité d'une aggravation de la maladie et à ce que vous souhaiteriez 

comme conduite à tenir sur un plan médical et/ou chirurgical ? Quels types de soins 

refuseriez-vous, qui correspond pour vous à de l'acharnement ? Pensez à ce qui vient de se 

dire, à ce que cela soulève chez vous, et sachez qu'il existe une loi dans le cadre de la loi 

Leonetti qui vous donne le droit d'exprimer vos volontés, et qui seront respectées, dans une 
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lettre que l'on appelle les directives anticipées, que vous confiez à vos médecins (généraliste, 

oncologue) et à votre personne de confiance … 

41. Avez-vous déjà pensé à ce que vous voudriez comme soins lorsque ça ira plus mal ?  

42. Est-ce que vous avez réfléchi, si votre état se dégradait et que la maladie ne régressait pas 

malgré les traitements reçus, aux soins que vous souhaiteriez par la suite ? J'essayerais de 

l'amener à me dire s'il veut un traitement curatif jusqu'au bout ou bien s'il préférerait des 

soins de confort. 

43. Si vous pensiez être arrivé au bout de ce que vous pouvez supporter, auriez-vous des souhaits 

particuliers ? Que voudriez-vous ou ne voudriez-vous pas ? Soyez le plus sincère possible 

envers vous, ne répondez pas tout de suite. Faites-moi signe quand vous serez prêt. Je serais là.  

44. Quelles démarches ont été faites pour faciliter l'avenir de la famille ? 

45. Est-ce que vous avez peur ? De quoi avez-vous peur ? 

46. Il est important de préciser ses souhaits concernant sa fin de vie pour, le moment venu, 

prendre les meilleures décisions. 

47. Savez-vous ce que sont les DA ? 

48. La communication avec ses proches est primordiale. Et avec le temps vous pouvez vous 

organiser pour votre bien être et votre entourage. 

49. Avez-vous déjà pensé à laisser des directives anticipées en cas de décès ? 

50. Comment appréhendez-vous la mort, l'entrée en soins palliatifs ? Qu'est-ce que palliatif 

signifie pour vous ? 

51. Avez-vous des choix ET des choses à exprimer ou à faire savoir à ses proches ?  

52. Comment avez-vous envisagé la suite, si l'évolution de votre maladie est mauvaise ? 

53. Votre médecin vous a annoncé que votre maladie n'est pas curable, savez-vous comment se 

passera votre fin de vie, souhaitez-vous en parler ? 

54. Le médecin a abordé avec vous votre fin proche, mais ne désirez-vous pas prévoir vous-même 

vos derniers jours quant aux soins que vous allez recevoir ? 

55. Quels sont vos souhaits et désirs quant à la prise en charge de votre fin de vie si la situation 

clinique venait à s'aggraver ?  

56. Pour avoir une fin de vie qui correspond à vos attentes, vous avez la possibilité de faire des DA 

57. Avez-vous déjà entendu parler des DA ? 

58. Aborder un sujet tel que les douleurs du patient, son anxiété face à l’évolution de sa maladie. 

59. Connaissez-vous les DA ? Avez-vous déjà parlé de vos dernières volontés à vos proches ? 

60. Avez-vous connaissance des directives anticipées ? 

61. Comment envisagez-vous votre quotidien si vous perdez votre autonomie ? 
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62. Que souhaitez-vous faire dans les prochains mois ? 

63. Savez-vous que vous avez le droit de décider de votre fin de vie ? 

64. Pensez-vous à votre entourage s'il vous arrivait quelque chose ? 

65. J'ai rencontré l'autre jour un patient qui m'a fait une demande particulière : il voulait que je 

consigne ses DA...  

66. Est-ce que vous avez pensé à la suite ? Est ce qu'il y a des choses que vous refuseriez ou au 

contraire que vous souhaiteriez que l'on fasse pour vous ? Qu'attendez-vous du corps médical 

le moment venu ? 

67. Voulez-vous que l'on échange sur vos craintes, vos désirs liés à la suite de la prise en charge ? 

68. Avez-vous pensé à la manière dont vous voulez vivre les derniers moments de votre vie ? On 

peut vous accompagner dans cette démarche. C'est vous qui savez le mieux ce qui peux vous 

aider.  

69. Avez-vous envisagé quelque chose pour les jours, semaines à venir ? Quels sont vos souhaits 

pour les derniers instants ? pas évident. 

70. Comment avez-vous envisagé votre fin de vie ? Connaissant votre état de santé, comment 

envisagez-vous votre fin de vie ? 

71. Quelle aide pouvons-nous vous apporter dans les derniers temps de votre vie ? 

72. Le médecin qui vous suit, aimerait savoir si vous préférez rester chez vous ou dans son 

service ? en fait …je ne sais pas ! Ce sujet s'aborde de différentes façons selon le patient, la 

situation etc. ... non je ne sais pas. 

73. Avez-vous des questions, des craintes quant à l'évolution de la maladie ou la fin de vie ? 

74. Selon vous, comment imaginez-vous l'organisation de vos hommages et la vie de votre 

conjoint et enfants sans vous ? Auriez-vous des souhaits pour eux ? En avez-vous parlé avec 

eux ? Voudriez-vous les noter par écrit ?  

75. Lui dire qu'il a des droits 

76. Êtes-vous ou souhaitez-vous être informé… ? 

77. Avez-vous préparé quelque chose ? Avez-vous parlé avec votre famille ? 

78. Quelles sont vos attentes et vos souhaits ? 

79. Comment aimeriez-vous être soigner ? Êtes-vous soulagé ? Avez-vous des souhaits ? Voulez-

vous qu'on en discute seul ou avec vos proches ? Nous pouvons prendre contact avec les 

médecins qui vous suivent pour vous accompagner au mieux 

80. Avez-vous pensé à formuler vos souhaits pour partir sans souffrance ? Avez-vous abordé le 

sujet avec vos proches ? Souhaitez-vous qu’on en parle ensemble ou avec une autre personne ? 

81. Si les douleurs s’intensifient, souhaitez-vous retourner à l’hôpital ? 
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82. Avez-vous déjà entendu parlé des DA concernant plus particulièrement la fin de vie ? 

83. Cela dépend du patient, du contexte et de la relation établie avec lui : impossible d'anticiper 

une phrase ! 

84. Avez-vous déjà parler de la fin de vie avec un professionnel ? 

85. Comment voyez- vous votre futur proche ? Comment souhaitez-vous le vivre ? 

86. Avez-vous pris des précautions ? 

87. Est-ce que vous savez à quel stade de l’évolution de la maladie vous êtes ? 

88. C'est tellement variable en fonction de la situation et du patient. Si le patient ne le formule 

pas lui-même, le moment sera choisi en fonction des discussions et des soins. Pas forcément 

de phrase précise ni de moment "dédié". Nous voyons les patients assez souvent pour choisir 

les moments 

89. Vous êtes inquiet de ce qui arrivera quand vous serez en fin de vie ? 

90. Je pars de ses émotions. Je vois que vous êtes triste, inquiet ? (J'adapte en fonction) Je 

m'interroge sur comment c'est pour vous ? Je peux imaginer que ce ne doit pas être facile. 

Comment faites-vous ? Qu'est-ce que les médecins vous ont annoncé ? 

91. Quels sont vos vœux pour votre devenir ?  

92. Cela ne parle pas de malheur, n'oblige à rien et n'est pas figé mais commencer à en parler 

quand on a tous ses moyens peut aider pour plus tard… 

93. Vous savez qu'une loi est passée sur les volontés des patients en soins palliatifs, qu'en pensez-

vous ? 

94. Avez-vous déjà pensé ou parlé avec votre conjoint (parents, enfants...) de ce que vous 

souhaiteriez ou non si votre état s’aggravait ?  

95. Aucune idée. 

96. Comment aimeriez-vous que ça se passe ? Comment voulez-vous être aidé ? 

97. Avez-vous déjà réfléchi à ce dont vous auriez envie pour vous, ou au contraire à ce dont vous 

ne voudriez absolument pas, si votre état de santé se dégradait ?  

98. Avez-vous déjà pensé à votre fin de vie, auriez-vous des souhaits particuliers à respecter ? 

99. Difficile de répondre car on s'adapte à chaque cas et l'approche n'est donc pas la même.  

100. Avez-vous des désirs particuliers concernant votre fin de vie ? 

101. L’après pour la famille, ce qu’il espère du traitement, en cas d’échec, que veut-il ? La 

question de la douleur. 

102. Connaissez-vous les DA ? 

103. Je ne sais pas trop...c'est aussi là le problème... 

104. Avez-vous connaissance qu'il y a des mesures spécifiques à votre état de santé ?  
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105. Que vous a-t-on dit sur l'évolution de votre maladie ? 

106. En cas de souffrance non soulagée qu’est-ce que voulez que l'on fasse ? 

107. En fonction des informations dont vous disposez, souhaitez-vous que nous puissions discuter 

de la façon dont vous envisagez votre projet de vie et définir ensemble ce que vous attendez du 

personnel soignant si votre état de santé se dégrade ? 

108. Que souhaitez-vous que l'on envisage si votre état se dégrade et que des douleurs apparaissent ? 

109. On sait qu'il n'y aura pas de guérison, avez-vous déjà pensé à vos souhaits, avez-vous abordé 

le sujet avec vos proches ? 

110. C'est difficile à dire. Tout dépend des circonstances. C'est toujours le patient qui lance la 

perche. 

111. Avez-vous des questions particulières sur le bout de chemin que nous allons parcourir 

ensemble ? Comment vous voyez notre collaboration et mon aide pour les semaines à venir ? 

112. Je m'informe toujours de ce qu'on lui a dit à l'hôpital, ce qu'il a compris, ce qu'il en pense, 

j'essaie de connaître ses convictions (religieuse ou autre). 

113. Avez-vous des demandes par rapport à l'évolution de votre maladie et des questionnements ? 

Qu'avez-vous compris de ce que le médecin vous a dit ? 

114. Qu’est-ce que vous souhaitez ? 

115. Comment imaginez-vous l’évolution de votre maladie ? 

116. Avez-vous déjà imaginé des choses quant à l'évolution de la maladie ? Pour aborder la fin de 

vie, et le faire amener à parler de ses souhaits 

117. J’attendrais que la personne me parle de son mauvais pronostic vital pour lui demander si on 

lui a parlé du DA. 

118. Question ou phrase s'insèrent dans un moment particulier, non prévisible, où le patient a ou 

semble avoir envie de dire quelque chose sur ce sujet, souvent cela est déjà clair pour les 

proches, qui deviennent porteurs, vecteurs des souhaits du patient. 

119. Tout dépend du contexte et de la personne il n'y a pas de phrase type. 

120. Difficile de répondre, cela dépend beaucoup du contexte et de la façon dont le sujet arrive, si 

le patient parle de mort ou s'il est dans le déni. Avez-vous pensé à ce que vous désirez pour la 

suite de votre prise en charge ? C'est assez vague comme question et peut permettre de voir la 

réponse du patient, s'il répond sur la fin de vie ou bien complètement sur autre chose comme 

par exemple les horaires auxquels il aimerait qu'on vienne ! Plutôt une question assez vague, 

voir où en est le patient et pouvoir orienter ensuite vers la fin de vie et ses directives anticipées.  

121. Si dans la prise en charge, un jour, votre état nécessite de faire un choix, souhaitez-vous rester 

à la maison ou bien aller à l'hôpital ? 



 

52 

 

Annexe 5.  Commentaires libres des médecins en fin de questionnaire 
 

1. La directive anticipée est un élément qui ne doit pas être utilisé à tout va selon moi. 

2. Personnellement je recommande aux patients le site de l'ADMD (Association pour le Droit à 

Mourir dans la Dignité), on y trouve un très bon modèle de DA 

3. Je suis remplaçante, certaines questions ne sont donc pas parfaitement adaptées à ma situation 

(mes réponses sont alors des projections de mon exercice futur, lors de suivis de patients plus 

prolongés). Bon courage. 

4. Je suis peut-être un peu direct avec la mort (expériences personnelles), d'où une non prise de 

gants pour en parler au patient  

5. J’ai enregistré sur mon PC de travail le PDF des directives anticipées avec la notice, que je 

remets au patient en bonne santé quand l'occasion se présente lors d'une consultation  

6. Il est parfois difficile de vous faire des réponses générales. Il faut une trame, c'est certain mais 

c'est aussi du cas par cas. 

7. Il me semble important de ne pas influencer le patient, mais de le laisser libre de ses choix (dans 

le respect de la Loi bien entendu) 

8. De l’humain pas de l’administratif  

9. Je suis prêt à répondre à toute demande d'un patient mais pas à provoquer des angoisses à des 

questions non posées (dont le pronostic d'une maladie grave). Par contre un affichage en salle 

d'attente explicitant les DA pourrait permettre d'amorcer un dialogue si le patient le souhaite. 

10. Je réserve l'initiative au patient 

11. Présence de quelqu'un oui ou non question trop manichéenne 

12. Je n'ai pas de réponse aux trois premières questions de la page 4, car trop de variables à prendre 

en compte dans la décision. Bon travail de thèse ! 

13. Je suis remplaçante actuellement donc peu confrontée à ce type de consultations. 

14. Je trouve qu'il est toujours très restrictif de répondre à un questionnaire, les réponses seraient 

beaucoup plus précises de vive voix ; les situations ne sont jamais aussi simples qu'une réponse 

par "oui" ou "non"  

15. Le problème est la communication des DA aux bonnes personnes qui vont effectivement 

s’occuper de la fin de vie sinon cela reste inappliqué 

16. Il faut que ce soit médiatisé pour ne pas choquer. Chaque situation reste différente. Mais un 

guide peut aider 

17. Sujet pertinent mais le cibler uniquement sur le "cancer" est trop restrictif. Il est plus facile pour 

le médecin d'en parler avant et qu'à ce stade les questions seront beaucoup plus nombreuses 

18. Ce sujet est en réalité déjà souvent abordé avec les patients et les proches sans le nommer  
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Annexe 6.  Commentaires libres des infirmiers en fin de questionnaire 

 
1. Je pense qu'il faut être bien formé pour savoir quand en parler, ne pas faire d’impair ou mal 

conseiller les patients. 

2. Le plus difficile à mon sens est d'aborder le sujet auprès de l'entourage qui est souvent moins 

"prêt" et donc moins réceptif que le patient lui-même. 

3. Après 20 ans d'expérience avec pas mal de fin de vie, je ne sais toujours pas comment aborder 

les choses et c'est vraiment une adaptation à chaque patients, chaque famille et je trouve que 

nous oublions que dans les soins nous soignons des gens uniques. Nous cherchons toujours des 

réponses universelles et bien non et il faut parfois le rappeler à tous et toutes. 

4. Merci pour ce moment et cet échange d'infos 

5. À l'attention de Mme BALON :  Bon courage pour votre thèse. Sujet actuel et très intéressant ! 

6. L'infirmier libéral est en général le premier interlocuteur. Celui à qui les patients confient plus 

facilement leurs angoisses. Le médecin parait plus lointain, inaccessible à ce type de dialogue 

(de la part des patients). C'est un sujet compliqué, qui demande formation et reconnaissance. 

7. Initier la liberté de parole quel que soit le sujet est très important me semble-t-il dans la prise en 

charge d'un patient quelle que soit sa situation et tous les supports le permettant sont les 

bienvenus pour augmenter le lien de confiance soignant-soigné. 

8. Devoir d'informer les structures d'urgences, les médecins hospitaliers... 

9. Je pense qu’un document informatif type A4, destiné aux patients, que je pourrai afficher au 

cabinet infirmier, serait utile et pertinent. 

10. Ravie d'avoir pu vous aidez. 

11. Ce qui me paraît important c'est que le patient se sente entendu. 

12. Lorsque nous avons un patient en fin de vie, le choix du patient pour sa mort est toujours abordé. 

Nous avons toujours une réponse, souvent réabordée avec le médecin traitant et un membre de la 

famille pour que tout le monde soit au clair avec ce choix. La notion d'écrit dans le secteur libéral 

n'est pas quelque chose de courant. Écrire ses directives me semble plus difficile surtout lors 

d'une fin de vie où les patients ont rarement l'envie d'écrire voire n’en n'ont plus la force. 

13. Concernant la 1ere interrogation sur les DA, je dirais que la présence d'un membre de la famille 

est + ou - souhaitable selon les situations, par contre, la présence de la personne de confiance me 

parait impérative. 

14. Manque de formation et d'information pour ma part, alors que ces situations sont courantes en 

libéral 



 

54 

 

15. D'après mon expérience, il est plus simple d'apporter des soins très personnalisés quand on 

connait les directives des patients. Ma famille a trouvé que c'était plus simple pour elle de 

prendre des décisions par rapport à mon état car elle savait ce que je ne voulais pas ! 

16. Je trouve ce sujet de thèse très intéressant, en tant qu'infirmière à domicile il nous est souvent 

très difficile de savoir dans quel état d'esprit sont les patients par rapport à leur maladie, leur 

diagnostic et surtout leur pronostic vital. Pour ma part, j'ai l'impression que c'est l'oncologue qui 

décide du passage d'un patient en soins palliatifs, à partir de ce postulat notre champ d'action est 

tout de même limité. Le fait de communiquer sur les Démarches Anticipées et d'y faire 

contribuer les infirmiers de façon officielle, permettrait de briser ce tabou qu'il peut y avoir entre 

le soignant et le soigné et d'améliorer leur prise en charge.  

17. On est souvent loin de ce genre de situation car souvent on ne sait pas réellement ce que notre 

patient sait. On n'a pas les comptes rendus donc on ne sait pas ce qui a été dit et entendu. Nous 

n'avons que les dires du patient. Et ça nous fait défaut la plupart du temps. Manque de 

communication hôpital/ domicile ! Et autre problème : beaucoup d'intervenants (médecin 

traitant, oncologue, radiothérapeute et spécialiste) et on ne sait plus qui joindre en cas de souci. 

Tout le monde se renvoie la balle et nous n'avons pas de réponse à apporter à nos patients. Ce 

que nous rapportent aussi nos patients c'est la déception de ne pas être écouté et de n'être au final 

que des numéros et on sait bien à ce stade de la vie que le psychologique est très important. La 

prise en charge global du patient plus que le traitement de la cause finalement !  

18. Beaucoup de patients nous précisent leurs souhaits concernant leur fin de vie mais ne le mettent 

pas à l'écrit et ne se sentent pas toujours entendus par les médecins. 

19. Sujet vraiment intéressant et sensible  

20. Je pense qu’il est important d'aborder le sujet mais surtout d'adapter notre discours ET notre 

comportement en fonction de l'état de santé du patient, je pense qu’il y a un autre facteur à ne pas 

négliger, c'est notre instinct : aborder le sujet lorsque que le patient est prêt à entendre ET 

exprimer ses choix, après plusieurs contacts, lorsque qu’un climat de confiance est instauré. 

21. Difficile de faire des généralités car chaque situation est différente  

22. Nous ne sommes pas toujours au courant de la mauvaise évolution de la maladie des patients 

même si nous sentons bien souvent qu'ils ne s'en relèveront pas, on constate que les traitements 

sont poursuivis, même si le patient émet de forts doutes à sa survie. De ce fait nous ne pouvons 

pas nous positionner vers la fin de vie et accompagner la personne dans ce sens. Et donc c'est 

difficile d'appliquer les DA. 
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23. Il serait intéressant d’avoir plus d’échange entre le milieu hospitalier et le libéral ...à domicile on 

va souvent à la pêche aux informations, manque de dialogue récurrent...et parfois les patients 

sont discrets... 

24. Aborder ce sujet se fait au cas par cas et en fonction du moment : patient à l’écoute et soignant 

disponible (ne pas être pris par le temps). 

25. J’ai fait la formation soins palliatifs, j'ai suivi des conférences sur le sujet, je pense que c'est 

indispensable pour aborder le sujet auprès d'un patient  

26. Merci de s'interroger sur le travail des IDE libéraux qui peuvent se sentir seuls face à ses 

situations délicates. 

27. Votre sujet doit être bien vaste... Félicitations et merci à vous de vous en inquiéter. Je pense qu'il 

est toujours question du cas par cas pour aborder cela avec le patient. Ce qui me fait penser à un 

patient qui, jusqu'à la veille de son décès, tenait un discours volontaire, rassurant ("je suis juste 

un peu fatigué, ça ira mieux dans quelques jours...") auprès de ses proches. Nous (mes 4 

collaborateurs et moi-même) avons été assez touché(e)s par son attitude qui nous mettait 

relativement mal-à-l'aise car nous sentions quelque chose que nous avons rapproché d'une forme 

de déni. C'est, je pense, ce cas de figure qui est le plus complexe à gérer au domicile. Bon 

courage et encore bravo. 

28. Merci de vous intéresser à la place de l’infirmière libérale, de plus auprès des patients en fin de 

vie, car souvent notre rôle est peu reconnu voir méconnu... Nous nous sentons souvent démunies 

seules face à nos patients et peu épaulées par les autres intervenants médicaux. 

29. Pour les DA, je ne sais pas si c'est déjà pratiqué à Gauducheau car les patients n'en parlent pas à 

leur retour à domicile ...à la réflexion, peut-être plus les proches qui en parlent. Ce qui est sûr par 

contre, c'est que l'annonce de la fin de vie (donc de décision d'arrêt des traitements de la part des 

oncologues car aucune efficacité) est très mal vécue par les patients à leur retour de domicile ! et 

à chaque fois, cela a été un" lâcher prise " de la part du patient et une accélération vers le décès. 

30. Besoin d'une formation pour pouvoir accueillir la charge émotionnelle. Trouver les mots pour 

aborder le sujet avec empathie et dignité. Pour permettre au patient de se préparer ainsi qu'à sa 

famille. 

31. Il est toutefois dommage que nous parlions des souhaits des patients qu'en fin de vie nous devons 

nous en préoccuper pour n'importe quelle pathologie, et faire au mieux 

32. Il est regrettable qu’une telle loi qui a fait couler beaucoup d’encre ne soit pas plus médiatisée !!! 

Et que nous n’en soyons que trop peu informé en tant qu’infirmier libéral c’est notre quotidien !! 

Nous sommes souvent au chevet du patient et parfois démunis par une frilosité médicale à 

l’utilisation des drogues hypnotiques ou antalgiques !!! Chacun sort le parapluie !!!! 
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33. À domicile, nous avons très peu ou pas du tout d'information sur l'état précis de la pathologie du 

patient, ne savons souvent pas (si le patient n'aborde pas du tout le sujet) où il en est quant au 

diagnostic, évolution...... et à domicile on se sent très seul en tant que soignant sur ce sujet. Cette 

non-information nous met souvent dans des situations très délicates, vis à vis du patient, de 

l'entourage qui est très proche géographiquement parlant au domicile ou aussi pas du tout pour 

les personnes seules. J'ai travaillé 25 ans à l'hôpital, fait des soins palliatifs et me sent bien seule 

à domicile. Nous faisons ce que nous pouvons mais souvent pas comme nous le souhaiterions.  

34. Très bon sujet, si cela pouvait faire avancer un peu les choses ! 

35. Je suis infirmière libérale et le premier point à rectifier ç’est la transmission entre l’hôpital et la 

ville sur la situation de fin de vie du patient. Eux même ne savent des fois pas qu’ils sont en 

palliatif....  

36. Les directives font partie intégrante du soin palliatif (ou non palliatif d'ailleurs). Cela va de pair 

avec les choix plus personnels et non médicaux du patient. 

37. J'ai travaillé au centre Gauducheau avant de faire du libéral ce qui facilite mon approche de la fin 

de vie et avec les DA. J'approuve complètement votre initiative, en ville nous avons un grand 

rôle je pense concernant les DA, à l'hôpital aussi, mais en ville on peut en parler plus 

sereinement, en disant par exemple "réfléchissez-y et on en reparlera la prochaine fois". On voit 

aussi les proches des patients et on peut les informer également. 

38. J'ai déjà été confronté à une situation de ce type. Mon souci n'était pas d'aborder le sujet des DA 

mais plutôt que le patient n'était pas au clair avec l'évolution de sa maladie du fait d'un manque 

de discussion et d'information par les médecins (généraliste et oncologue).  

39. La prise en charge des patients en soins palliatifs à domicile est souvent difficile du fait qu'on ait 

peu d'informations médicales sur l'évolution de la maladie, nous avons bien souvent que ce que 

nous "rapporte" les patients. Ils ne savent souvent pas qu'ils sont en soins palliatifs ou sont dans 

le déni, ils sont toujours dans le parcours chimio, radiothérapie, scanner, rdv et du coup quand on 

aborde les questions de la fin de vie, c'est compliqué d'en parler, on a parfois l'impression que la 

question n'a jamais vraiment été abordée avec les spécialistes. C'était plus facile à l'hôpital. 

40. Très heureuse d'avoir participé. Nous sommes demandeurs d'information en tant que libéraux 

très exposés à tous les types de cancers et peu formés. 

41. Il faudrait déjà que l'oncologue soit au clair dans l'annonce du diagnostic auprès de son patient 

car j'ai déjà eu le cas d'annonce du genre "ce que vous avez est très, très grave, mais on peut faire 

une chimiothérapie de confort"...le patient est DCD à peine 2 mois après en subissant des 

traitements fatigants l'obligeant à faire des allers-retours hôpital-domicile !  

42. Peu importe le moment lorsque c’est pour aider une personne malade ou non  
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43. Merci de vous intéresser aux soins infirmiers et palliatifs à domicile. 

44. Je voudrais préciser que mes réponses ne sont valables que dans la mesure où j'estime que le 

patient est encore suffisamment apte à comprendre le message et donc à y répondre en toute 

conscience. 

45. Bon courage ! 

46. Les DA sont très importantes car elles permettent de faire l'accompagnement sereinement, les 

familles sont généralement rassurées et bien prises en charge également. 

47. Il y a des patients avec qui cela est plus facile que d'autres, le contexte familial aussi joue, parfois 

lorsque les proches sont dans le déni : c’est difficile ! Je trouve qu'on est bien seuls, dommage 

qu'il n'y ait pas de transmissions avec les structures. 

48. Je pense qu'une formation est nécessaire car nous ne sommes pas à l'aise avec les patients en fin 

de vie alors que c'est un moment où ils sont particulièrement angoissés et auraient besoin 

d'empathie et d'écoute et non d'évitement du sujet de la fin de vie. 

49. C’est important que le soignant ait une formation spécifique en soins palliatifs pour aborder ce 

thème des DA. 

50. Je crois que le plus compliqué à domicile pour la prise en charge de ce type de patient est que 

nous n'avons pas de dossier médical sous la main. Lorsque le médecin traitant nous informe de 

stade de la maladie la prise en charge est souvent plus "simple" et surtout plus claire pour 

accompagner le patient, et son entourage. 

51. Je pense que pour parler de tout cela il faut être à l'aise avec le sujet, avoir du temps chez le 

patient pour rester discuter, je peux en parler un peu mais je ne veux pas aller trop loin et laisser 

le patient seul avec les angoisses que cela peut donner. 

52. En milieu rural, il me semble que la mort est vécue d'une manière certes douloureuse mais 

naturelle et inéluctable, sans fuite ou déni, ou rarement ; le mode de communication sur ce sujet 

est par contre parfois très pudique, l'accès à la parole, à la verbalisation est sans doute moins 

aisé, peu habituel, même avec les proches, il est nécessaire d'être dans l'écoute attentionnée des 

"non-dits" ...,  

53. J'ai déjà abordé ce sujet avec beaucoup de patients même en bonne santé et avec mes stagiaires 

car je pense que le choix de la personne de confiance (choix fait en général par ce qu'on a 

confiance) n'est pas si facile lorsque l'on prend en compte le poids que l'on fait porter à cette 

personne, de potentiellement devoir prendre une décision cruciale. Il fait prendre conscience aux 

gens que ce n'est pas forcément un "honneur" d'être personne de confiance mais peut aussi être 

un lourd fardeau. 

54. Chaque cas est différent et ce sujet doit être individualisé 
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Annexe 7.  Fiche pratique à l’usage des professionnels de santé (élaborée par le 

CNSPFV) 
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Annexe 8.  Modèle de DA (élaboré par le Ministère des Affaires Sociales et de la Santé) 
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RÉSUMÉ 

 

Introduction : Les directives anticipées (DA) ont été renforcées en 2016 par la loi Claeys-Leonetti. 

Elles n’ont plus de limite de validité et s’imposent au médecin, favorisant ainsi l’autonomie du 

patient. La loi précise que le médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions 

de rédaction des DA. Cette étude a pour objectif de définir la place que souhaitent prendre les 

médecins généralistes et infirmiers libéraux quant aux directives anticipées des patients atteints de 

cancer en prise en charge palliative. 

 

Méthode : Cette étude quantitative descriptive a été réalisée auprès de médecins généralistes et 

infirmiers libéraux de Loire-Atlantique et Vendée, via un questionnaire informatisé adressé par mail, 

les interrogeant sur leur connaissance, leur rôle et sur la manière d’aborder les DA. 

 

Résultats : 105 médecins et 189 infirmiers ont participé à l'étude. 9% des médecins ne connaissent 

pas les DA et 48% les connaissent un peu. 23% des infirmiers ne connaissent pas les DA et 46% les 

connaissent un peu. 87% des médecins et 91,5% des infirmiers sont prêts à aborder les DA avec leurs 

patients. Ils considèrent avoir un rôle d’information mais peu d’aide à la rédaction. Ils estiment que 

les DA doivent être abordées sur deux consultations ou plus, principalement quand la situation 

clinique s’aggrave. Les médecins conservent les DA dans le dossier médical papier (87%) plutôt que 

dans le dossier informatisé (52%). 92% des infirmiers transmettent les DA au médecin traitant. La 

difficulté à parler de la mort est ressentie par de nombreux professionnels et est le principal frein des 

médecins pour aborder les DA. Après proposition d’un guide d’information et d’un modèle de DA, 

26% des médecins et 40% des infirmiers ressentent le besoin d’une formation pour aborder le sujet.  

 

Discussion : Médecins généralistes et infirmiers libéraux sont prêts à informer les patients mais 

moins à les aider dans la rédaction des DA. Pourtant, ces derniers ressentent le besoin d’être 

accompagnés dans cette démarche. Une sensibilisation des professionnels semble nécessaire, via une 

large diffusion des outils d’information existants et une meilleure formation des professionnels. 

Favoriser le dialogue sur la fin de vie avec les patients est indispensable et suppose que le 

professionnel remette en question sa propre représentation de la fin de vie afin qu’elle ne fasse pas 

obstacle dans la relation de soin. 
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