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I. Introduction  

 

La prise en charge de la fin de vie a évolué durant les dernières décennies, en parallèle à la 

technicisation de la médecine. Si la médecine d’aujourd’hui est efficace, soigne et guérit, elle peut 

aussi faire peur par ce que l’on appelle l’obstination déraisonnable ou l’acharnement thérapeutique. 

Ces termes sont désormais bien connus du grand public et redoutés. Pascal Hintermeyer évoque cette 

peur dans les critères du bien mourir : « La perspective de finir ses jours dans un no man’s land hyper 

technicisé mais déshumanisé stimule de nos jours les revendications qualitatives à propos de la mort 

» (1). 

 

Dans la société actuelle, la relation entre un patient et son médecin s’est beaucoup modifiée : plus 

de relation paternaliste, le patient prend part entière aux décisions concernant sa santé. Ainsi, 

concernant la fin de vie, les dernières lois relatives aux droits des malades mettent à disposition des 

patients des outils d’anticipation : la déclaration de la personne de confiance et les directives 

anticipées. Ils peuvent permettre au patient de faire prévaloir ses souhaits s’il n’est plus en mesure de 

les exprimer oralement. 

 

Les directives anticipées (DA) sont un droit encore peu connu et peu exercé par les citoyens 

français. Selon un sondage IFOP effectué en octobre 2016, 56% des personnes interrogées n’avaient 

jamais entendu parler des directives anticipées (2). Concernant les médecins généralistes, le rapport 

de l’IGAS d’avril 2018 montre que s’ils connaissent l’existence de ce dispositif, ils ne voient pas 

précisément de quoi il s’agit (3). 

 

Le cadre légal des outils d’anticipation a progressé au cours des dernières années. Il renforce le 

droit et l’autonomie des patients. Au-delà d’un droit, les DA peuvent constituer pour les professionnels 

de santé « un véritable outil de dialogue avec le malade » (4). Elles font partie de la prise en charge 
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globale du patient. En ce sens, il semble important qu’elles soient connues et utilisées par les soignants 

pour mieux accompagner les patients. 

 

Nous nous sommes intéressés aux connaissances des médecins généralistes à propos des 

directives anticipées, deux ans après la promulgation de la dernière loi relative à la fin de vie. 

 

 

1. Définition  

Les directives  anticipées  sont  «  un  document  écrit,  daté  et  signé  par  leur  auteur  dûment 

identifié par l’indication de ses nom, prénom, date et lieu de naissance » selon le décret n°2006-119 

du 6 février 2006 relatif aux directives anticipées (5). Elles sont les anticipations de la volonté du patient 

sur les conditions de sa fin de vie. 

Lorsque l’auteur de ces directives, bien qu’en état d’exprimer sa volonté, est dans l’impossibilité 

d’écrire lui-même le document, il peut demander à deux témoins, dont la personne de confiance 

lorsqu’elle est désignée, d’attester que le document est l’expression de sa volonté libre et éclairée.  

Toute personne majeure peut écrire des directives anticipées. Elles sont révisables et révocables à tout 

moment. Elles s’imposent au médecin « sauf en cas d'urgence vitale pendant le temps nécessaire à 

une évaluation complète de la situation et lorsque les directives anticipées apparaissent 

manifestement inappropriées ou non conformes à la situation médicale » (6). 

 

2. Rappel législatif  

La problématique de la fin de vie occupe le législateur depuis une trentaine d’années. Le débat a 

été initié par le sénateur Henri Caillavet en avril 1978 avec une proposition de loi sur le droit de vivre 

sa mort qui a été refusée par le sénat en mai 1980 (7).  

Depuis, la loi a progressivement évolué pour répondre aux exigences des patients et à l’avancée 

des techniques médicales. 
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a. 1999 

La loi n° 99-477 est votée le 9 juin 1999. Cette loi vise à garantir l’accès aux soins  palliatifs. La première 

mention légale des soins et de l’accompagnement des malades en phases terminale date de 1986 

(circulaire dite Laroque)(8). La loi de 1999 marque la reconnaissance officielle  des  soins  palliatifs et 

en donne la définition : « Art. L. 1er A. - Toute personne malade dont l'état le requiert a le droit 

d'accéder à des soins palliatifs et à un accompagnement » (9). 

 

b. 2002 

La loi n° 2002-303 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé, dite « loi 

Kouchner », est votée le 4 mars 2002 (10). Elle marque la reconnaissance des droits des patients et 

renforce leur participation aux soins, notamment grâce à la notion de consentement éclairé des 

patients : « Art. L. 1111-4. Aucun acte médical ni aucun traitement ne peut être pratiqué sans le 

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

 

c. 2005 

 La loi n° 2005-370  du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie, dite « loi 

Léonetti », condamne l’obstination déraisonnable aussi appelée acharnement thérapeutique (11). Elle 

renforce l’autonomie des patients, notamment avec le droit de refus de soins par les patients. 

  A propos de la fin de vie, il y a une volonté de protection des malades et de leur souhait de fin 

de vie avec l’introduction de la personne de confiance et des directives anticipées ; « Art. L. 1111-11.  

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

d'état d'exprimer sa volonté. Ces directives anticipées indiquent les souhaits de la personne relatifs à 

sa fin de vie concernant les conditions de la limitation ou l'arrêt de traitement ». Une nouvelle 

importance est donnée à la prise en charge de la souffrance en fin de vie. Dans ce contexte, le 

législateur évoque la notion de double effet de certains médicaments. En effet, pour soulager le 
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malade en fin de vie, le médecin peut utiliser des traitements qui peuvent avoir comme effet 

secondaire d’abréger la vie.  

 

d. 2016  

La loi n°2016-87 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie, 

dite « loi Claeys-Leonetti», est votée le 2 février 2016 (6). Elle introduit la notion de sédation profonde 

et continue jusqu’au décès dans les cas d’affection grave et incurable avec pronostic vital engagé à 

court terme, selon une procédure stricte. 

Les directives anticipées deviennent valables sans limitations de durée. Elles sont imposables au 

médecin «  pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de traitement, sauf en cas d'urgence 

vitale pendant le temps nécessaire à une évaluation complète de la situation et lorsque les directives 

anticipées apparaissent manifestement inappropriées ou non conformes à la situation médicale » (6). 

Selon l’article 8 de cette nouvelle loi : « Le médecin traitant informe ses patients de la possibilité 

et des conditions de rédaction de directives anticipées » (6). 

 

3. Objectif de l’étude  

Le médecin traitant déclaré est le médecin de généraliste pour une très grande majorité de la 

population (12). Il est donc au centre du dispositif de soins. Il est le médecin référent, le coordinateur. 

En plus de ces fonctions, selon la loi, c’est au médecin traitant d’informer les patients sur la possibilité 

et les conditions de rédaction des directives anticipées. Toutefois, plusieurs études ont montré la 

réticence des médecins à aborder le sujet en premier. On peut supposer que cela vient en partie d’une 

méconnaissance des dispositifs entourant la fin de vie. L’objectif de notre étude était donc d’évaluer 

les connaissances des médecins généralistes sur les directives anticipées, et savoir s’ils sont informés 

des modifications apportées aux DA par la loi Claeys-Léonetti. 
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II. Matériel et méthode  

 

1. Construction de l’étude   

Il s’agit d’une étude épidémiologique, prospective d’une durée de trois mois, du 30 juillet 2018 au 

31 octobre 2018. Nous avons contacté les conseils départementaux de l’ordre des médecins de tout le 

territoire français pour diffuser notre questionnaire. Cette requête nous a permis de recueillir 287 

réponses. 

Les critères d’inclusions pour l’analyse statistique étaient :  

- Médecins généralistes exerçant au moins en partie en cabinet libéral. 

- Médecins généralistes thésés ou ayant terminé l’internat. 

Les critères d’exclusion étaient :  

- Médecins généralistes exerçant uniquement en tant que salarié d’une structure de soins. 

- Etudiants n’ayant pas terminé l’internat. 

 

2. Recueil des données   

L’étude a été réalisée grâce à un questionnaire « GOOGLE FORMS », que vous retrouverez en 

annexe 1. Il est anonyme et contient 21 questions. Une durée maximum de 5 min est nécessaire pour 

répondre aux questions. 

Le questionnaire a été testé auprès d’une dizaine de médecins généralistes exerçant au moins en 

partie en libéral. Ceci a permis d’ajuster les questions et d’évaluer la faisabilité et la pertinence du 

formulaire. 

Pour conserver l’anonymat des participants et pour une diffusion nationale, le questionnaire a été 

transmis aux médecins par l’intermédiaire des conseils départementaux de l’ordre des médecins. Tous 

les conseils départementaux de France ont été contactés premièrement par téléphone. Dans un 
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deuxième temps, un courriel a été envoyé aux conseils acceptant d’aider pour la diffusion des 

questionnaires. Un courriel a aussi été envoyé aux conseils dont la réponse était indécise. 

Selon les différents conseils départementaux de l’ordre des médecins, les participants ont reçu : 

- soit un courriel du conseil de l’ordre avec le texte en annexe 2, 

- soit le texte était ajouté à la newsletter du conseil,  

- soit le texte était visible sur le site du conseil. 

 

3. Analyse des données  

Les questions sont regroupées en plusieurs catégories :  

- Epidémiologie : caractéristiques des médecins répondant au questionnaire 

- Formation 

- Connaissances sur les directives anticipées  

- Pratique quotidienne, fin de vie et directives anticipées  

- Informations sur la loi Claeys-Leonetti 

 

4. Analyse statistique 

Les données ont été analysées à l’aide du logiciel Microsoft Excel® et les résultats présentés sous 

forme d’histogrammes. 

 

5. Revue de la littérature  

La recherche bibliographique a été réalisée en utilisant des différentes bases de données telles 

que PubMed, le catalogue des thèses universitaires Sudoc, le moteur de recherche Google Scholar. 
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III. Résultats 

 

1. Population 

Le questionnaire a recueilli 287 réponses du 30 juillet au 31 octobre 2018, dont 285 ont été 

conservées pour l’analyse statistique. Nous avons des réponses de 28 départements. 

Deux questionnaires n’ont pas été retenus car ils n’étaient remplis que partiellement. 

Il y avait 55,3% de femmes (n=157) et 44,7% d’hommes (n=127), soit un sex ratio (H/F) de 0.82. 

Une personne n’a pas répondu. Ces résultats sont détaillés dans la figure 1 qui suit. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figure 1 : Genre des participants 
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Concernant le type d’activité, on observe que 88,7% des répondants (n=252) exercent une 

activité libérale et 11.3% (n=32) une activité mixte. Une personne n’a pas répondu. Ces résultats sont 

détaillés dans la figure 2 qui suit. 

 

La majorité des médecins (n=166) ayant répondu au questionnaire ont plus de 10 ans 

d’expérience en médecine générale, 28,1% ont exercé entre 1 et 5 ans (n=80), 10,2% ont exercé entre 

6 et 10 ans (n=29) et 3,5% moins de 1 an (n=10). Les résultats sont exposés dans la figure 3 qui suit. 

 

 

Figure 3 : Années d'expérience en médecine générale 

 

Figure 2 : Type d'exercice 

médecine générale et 
activité hospitalière 

3,5% 

10,2% 
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2. Formation  

Parmi les médecins ayant répondu au questionnaire, 74,4% des participants (n=212) déclarent ne 

pas avoir reçu de formation à propos des directives anticipées. Les résultats sont exposés dans la figure 

4 qui suit. 

 

 

 

 

Concernant le type de formation reçue, 46,3% ont bénéficié d’une formation universitaire (n=38), 

32,5% lors d’une formation continue (n=26), 28,7% se sont renseignés via les revues médicales (n=23), 

15% grâce à des conférences dédiées (n=12) et 8,8% lors de groupes de pairs (n=7). 

 

 

Figure 4 : Médecins ayant reçu une formation sur les directives anticipées

Figure 5 : Types de formations à propos des directives anticipées 
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3. Connaissances sur les directives anticipées  

L’objectif des questions 7 à 11 était de faire un état des lieux sur les connaissances des médecins 

généralistes concernant des changements apportés par la loi Claeys-Leonetti. 

 

a. Validités des directives anticipées 

Pour 2,8% des médecins interrogés (n=8), les directives anticipées sont valables 1 an, pour 19,6% 

(n=56) valables 3 ans et pour 37,4% (n=105) elles sont valables à vie. 40,2% des médecins interrogés 

(n=116) ne connaissent pas la durée de la validité. Ces résultats sont indiqués dans la figure 6 ci-après. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

b. Rédaction des directives anticipées 

A propos de la rédaction des DA, 90,9% (n=259) des médecins interrogés rapportent que toute 

personne majeure peut les écrire, 8,8% (n=25) des participants ne savent pas et pour 0,4% (n=1) 

d’entre eux, uniquement les patients en fin de vie ou atteint d’une maladie incurable seraient 

concernés. Ces résultats sont présentés dans la figure 7 qui suit. 

 

Figure 6 : Validité des directives anticipées 

2,8% 
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c. Modification des directives anticipées 

A propos de la modification des DA, 90,2% (n=257) des médecins interrogés connaissent la 

possibilité de les réviser et 9,8% (n=28) déclarent que les DA ne sont pas révisables. Ces résultats sont 

présentés dans la figure 8 ci-après. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Elles sont révocables pour 65,1% (n=185) des médecins interrogés, immuables pour 6,4% 

(n=18), et 28,5% (n=81) ne savent pas. Une personne n’a pas répondu à la question. Ces résultats sont 

présentés dans la figure 9 qui suit. 

 

Figure 7 : Qui peut écrire ses directives anticipées ? 

Figure 8 : Les directives anticipées sont-elles révisables ? 
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d. La valeur législative des directives anticipées 

Pour les participants au questionnaire, les DA sont : 

- Jamais imposables au médecin pour 29 répondants 

- Toujours imposables au médecin pour 26 répondants 

- Imposables au médecin sauf en cas d’urgence pour 70 répondants  

- Imposables au médecin sauf si elles ne sont pas appropriées à la situation pour 150 répondants 

- 64 répondants ne se sont pas prononcés 

- Une personne n’a pas répondu à la question 

 

Figure 9 : Les directives anticipées sont-elles révocables ? 

Figure 10 : les directives anticipées  sont-elles imposables au médecin ? 

6.4% 
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4. La pratique quotidienne 

a. Les directives anticipées dans la pratique quotidienne 

Parmi les médecins interrogés, 22,2% (n=63) ont réalisé une consultation dédiée uniquement aux 

DA, 77,8% (n=221) ne l’on jamais fait, une personne n’a pas répondu à la question. Ces résultats sont 

présentés dans la figure 11 qui suit. 

 

 

 

28,3% (n=80) des participants déclarent avoir un modèle de directives anticipées, 71,8 % 

(n=203) n’en ont pas et deux personnes n’ont pas répondu à la question. Ces résultats sont présentés 

dans la figure 12 qui suit. 

 

 

Figure 12 : Dispose d’un modèle de directives anticipées 

 

Figure 11 : Consultation dédiée uniquement aux directives anticipées 
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Concernant la consultation dédiée aux DA, il a été demandé aux participants à qui elle est proposée : 

- Dans 28,4% (n=78) des cas aux patients ayant de lourds antécédents (quels qu’ils soient) 

- Dans 9,5% (n=26) des cas aux patients ayant plus de 65 ans  

- Dans 2,9% (n=8) des cas systématiquement à tous les patients  

66,5% (n=183) des médecins participants ne proposent jamais de consultation dédiée aux DA. 

 

 

 Figure 13 : Motifs de consultation dédiée aux directives anticipées  

 

Les DA sont conservées en grande majorité dans le dossier médical du patient. Elles sont aussi 

remises au patient et dans le dossier médical partagé. 

 

 

Figure 14 : Conservation des directives anticipées 

 

remises au patient 
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b. La fin de vie suivie par le médecin généraliste 

Parmi les médecins répondant au questionnaire, 91,6% (n=261) d’entre eux ont accompagné un 

patient en fin de vie contre 8,4% (n=24). Les résultats sont présentés dans la figure 15 ci-dessous. 

 

 

Figure 15 : Médecins généralistes ayant accompagné un patient en fin de fin 

 

40,4% (n=115) ont participé à une procédure collégiale de limitation thérapeutique des soins, et 

59,6% (n=170) n’ont pas été impliqués dans ce genre de démarche. Les résultats sont présentés dans 

la figure 10 ci-dessous. 

 

 

 

Figure 16 : Médecins généralistes ayant participé à une procédure collégiale de limitations thérapeutique des soins 
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Seulement 9,1% (n=26) des médecins de l’étude ont été contactés par un médecin hospitalier pour 

prendre connaissance des directives anticipées de l’un de leurs patients. Les résultats sont présentés 

dans la figure 17 ci-dessous. 

 

 

Figure 17 : Demande des directives anticipées par un confrère hospitalier 

 

A propos de la pertinence d’une consultation dédiée uniquement aux directives anticipées :  

- 55,4% (n=158) des médecins ont répondu favorablement 

- Pour 21,4% (n=61) une telle consultation ne semble pas justifiée 

- 23,2% (n=66) n’ont pas d’opinion sur le sujet 

Les résultats sont présentés dans la figure 18 ci-dessous. 

 

 

Figure 18 : Pertinence d'une consultation dédiée uniquement aux directives anticipées 
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5. A propos de la loi Claeys-Leonetti  

Plusieurs campagnes d’informations pour le grand public ont été faites à propos des lois sur la fin 

de vie, que ce soit celle de 2005 ou celle de 2016.  

L’une des dernières a eu lieu en 2017, elle était sous forme de spot publicitaire, clip vidéo sur 

internet et affiches. Parmi les participants à l’étude 30,3% (n=86) des médecins ont eu connaissance 

de cette campagne destinée au grand public, et 69,7% (n=198) n’en ont pas eu connaissance. Une 

personne n’a pas répondu à la question. Les résultats sont présentés dans la figue ci-dessous. 

 

 

Figure 19 : Connaissance de la campagne d'information de 2017 
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Les médecins ont été interrogés pour savoir s’ils souhaitaient recevoir des informations dédiées 

aux soignants sur la loi Claeys-Leonetti : 

- 73,1% (n=209) répondants ont déclaré souhaiter recevoir des informations  

- 26,9% (n=77) répondants ne sont pas intéressés. 

Les résultats sont présentés dans la figure 20 ci-dessous. 

 

Figure 20 : Souhait d'informations dédiées aux soignants sur la loi Claeys-Leonetti 
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IV. Discussions  

 

Le ministère des Solidarités et de la santé propose comme définition pour la fin de vie : « [elle] 

désigne les derniers moments de vie d’une personne arrivant en phase avancée ou terminale d’une 

affection/ maladie grave et incurable » (13). 

Les avancées techniques dans le monde médical depuis 1970 donnent parfois l’impression aux 

patients en fin de vie ne pas être entendus au détriment de la technicité. De plus en plus, on meurt à 

l’hôpital sans l’accompagnement souhaité par le mourant (14). Les lois de 2005 et 2016 donnent des 

droits aux patients en général, mais plus particulièrement concernant la fin de vie. Lorsque le patient 

n’est plus en mesure de communiquer directement avec l’équipe soignante, il peut exprimer ses 

attentes en matière de soins, soit par les directives anticipées, soit à travers la personne de confiance. 

Pendant longtemps ces dispositifs ont été critiqués, à propos des directives anticipée, du fait qu’elles 

étaient « ni impératives ni contraignantes pour le médecin » (15). Ils ont été renforcés par la loi Claeys-

Leonetti notamment en rendant imposables les directives anticipées aux médecins et valables sans 

limite dans le temps (6). 

 

1. Population  

Nous avons recueilli 287 réponses au questionnaire, une participation de 0.32% des médecins 

généralistes français d’après l’atlas national de la démographie médicale (16).   

Ce taux de réponse assez faible a plusieurs explications :  

- Refus de diffusion du questionnaire par de nombreux conseils départementaux de l’ordre des 

médecins (pour des raisons diverses) 

- Format du questionnaire « GOOGLE FORM », il est nécessaire d’avoir un compte « Google » 

pour pouvoir accéder au questionnaire. 

- Difficultés des discussions sur la fin de vie. 
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Les DA ne sont pas un sujet aisément abordable durant la consultation chez le médecin traitant. 

S’il paraît aujourd’hui important de prêter attention au « mal mourir » (17), le dialogue autour de la 

fin de vie reste délicat pour le médecin traitant et son patient. L’abord de ce sujet est angoissant pour 

le patient, il s’agit de parler de sa propre mort. De nombreux travaux mettent aussi en évidence la 

difficulté pour le médecin d’évoquer le sujet. Dans son travail de thèse, le Dr Marques-Pillard montre 

que l’une des principales difficultés à l’utilisation des DA est la réticence à aborder le sujet (18). 

 

2. Formation  

Seulement 25,6% des participants déclarent avoir reçu une formation concernant les directives 

anticipées. Ce chiffre semble surprenant sachant que le dispositif a été mis en place par la loi Léonetti 

en 2005 (11). Le rapport de la commission « Penser solidairement la fin de vie » du Professeur SICARD 

publié en décembre 2012 soulignait la méconnaissance de cette loi et ses implications. Il semblerait 

que cela n’ait pas beaucoup évolué (14). Ainsi, si la loi Léonetti est peu connue, on peut penser que la 

loi Claeys-Léonetti ne le sera pas plus. Des médecins interrogés par le Dr Hong Tuan Ha pour sa thèse 

s’estiment peu formés mais aussi mal informés à propos des différentes lois sur la fin de vie (19). 

On peut néanmoins espérer un changement car depuis 2016, la formation initiale des étudiants en 

médecine sur la fin de vie évolue. Actuellement, 10,5 heures d’enseignement en moyenne sont dédiées 

aux soins palliatifs (20).   

 

3. Connaissances sur les directives anticipées  

La validité de 3 ans des directives anticipées faisait partie des contraintes majeures. En effet, passé 

ce délai, elles n’avaient plus de valeur si elles n’étaient pas renouvelées par le patient. Le comité 

consultatif national d’éthique s’est exprimé sur la durée de cette validité en 2013, en évoquant par 

exemple les situations où le patient est dans « l’impossibilité de réitérer valablement sa volonté » (4). 

Ainsi depuis 2016, si un patient a écrit ses directives anticipées elles seront valables sans limites dans 

le temps, même si ses capacités cognitives sont altérées par la suite.  
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En 2017, une étude a montré que 77,5% des médecins ne savaient pas s’il y avait une modification 

de la durée de validité des DA (21). Notre étude montre que 36,8% des médecins ont connaissance de 

ce changement contre 40,7% qui ne le savent pas. Il y a donc une amélioration progressive. 

La seconde modification majeure apportée aux directives anticipées est leur caractère 

contraignant à l’égard des médecins. Le Dr Lebon rapporte dans sa thèse que l’une des inquiétudes 

des patients après les avoir rédigées était qu’elles ne soient pas respectées par les soignants (22). Cette 

inquiétude est fréquemment évoquée (15) (4) (23). Les DA s’imposent au médecin sauf dans l’urgence 

ou si elles ne sont pas adaptées à la situation.  

Le caractère contraignant des DA est inconnu par 30% des répondants ce qui est une amélioration 

en comparaison des 72,5% qui n’avait pas connaissance de cette modification en 2017(21). 

Les médecins savent qu’elles s’adressent à toute personne majeure et qu’elles sont révisables. Les 

résultats montrent que les modifications apportées par la loi Claeys-Léonetti commencent 

progressivement à être connues des professionnels de santé. 

 

4. Pratique quotidienne 

La plupart des médecins généralistes a déjà accompagné un patient en fin de vie. Ce sont des 

chiffres que l’on retrouve dans de nombreuses études sur la fin de vie (21) (24).  

Il apparait important qu’ils bénéficient d’une formation sur les soins palliatifs associés à des 

connaissances juridiques afin de pouvoir répondre au mieux aux attentes de leurs malades.  

 

La loi du 2 février 2016 a donné un rôle central au médecin traitant à propos de la fin de vie. Il 

doit informer ses patients sur les outils d’anticipation (DA et personne de confiance). Il doit assister 

ses patients dans la rédaction des DA, et reste dépositaire (au moins en partie) de ces informations. 

Ce nouveau rôle est encore mal connu, comme évoqué par le Dr Aubry en 2017 (24). Ceci qui explique 

en partie qu’une consultation dédiée uniquement aux DA, si elle semble appropriée pour beaucoup de 

médecins (19)(24)(25), est peu réalisée. Notre étude montre une amélioration progressive des 
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connaissances par rapport aux travaux effectués juste après la promulgation de la loi. Il ne s’agit donc 

pas uniquement d’un manque de connaissance. Une telle consultation rencontre plusieurs freins dont 

l’un des principaux est que les médecins souhaitent que ce soit le patient qui aborde spontanément le 

sujet (26), alors que les patients attendent que ce soit le médecin.  

 

 Ensuite se pose la question : à qui parler de la fin de vie ? Dans notre étude, seul 2,9% propose 

une consultation à propos des DA systématiquement à tous les patients. Les autres les proposent 

qu’aux patients avec des pathologies chroniques ou ayant plus de 65 ans. Les médecins ayant participé 

au travail de thèse du Dr Aubry (24) ont exprimé les mêmes réticences à aborder le sujet 

systématiquement.  

 

De nombreux modèles de rédaction des directives anticipées sont disponibles sur internet, sur 

des sites officiels comme la Haute Autorité de Santé (27), le site officiel de l’administration française 

(28) ou sur les sites d’associations comme l’Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité (29).  

Cependant, ces formulaires disponibles évoquent des généralités, un refus de l’acharnement 

thérapeutique au sens général. Mais en l’absence de dispositions plus détaillées par le patient sur les 

soins, les examens qu’il souhaite entreprendre ou non, les DA sont peu utiles. De plus, ces formulaires 

sont parfois trop complexes, et il parait indispensable que la rédaction soit faite avec l’aide d’un 

soignant un minimum formé au dispositif (25). 

 

On notera que si ce nouveau rôle est encore mal connu des médecins généralistes, on a pu 

observer dans notre étude que c’est aussi le cas pour les confrères hospitaliers. En effet très peu de 

médecins traitants sont contactés pour les DA de leurs patients. Ils sont impliqués dans une procédure 

collégiale de limitation des soins dans 40,4% des cas, ce qui a été décrit dans d’autres études (25) (26). 
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5. A propos de la loi Claeys-Leonetti 

La loi votée le 2 février 2016 a fait l’objet de campagnes d’information auprès des professionnels 

de santé et du grand public. Ces campagnes ont un « bilan plutôt mitigé » selon le rapport d’avril 2018 

de l’Inspection Générale de Affaires sociales(3). 

La question posée dans le questionnaire retrouve des résultats allant dans ce sens. La campagne 

lancée en décembre 2016 semble avoir eu un très faible impact tant sur le grand public que sur les 

professionnels de santé. Dans son travail de thèse en 2017(24), le Dr Aubry retrouve des résultats 

similaires. En effet aucun des médecins n’a eu de retour de la part de ses patients sur les questions 

touchant la fin de vie suite à cette campagne. En mai 2018, le spot télévisé créé par le centre national 

de la fin de vie et des soins palliatifs (CNSPFV), visible sur le site internet YouTube, avait été visionné 

14804 fois (30). 

Une nouvelle campagne d’information a été lancée en octobre 2018 pour le grand public ainsi que 

les professionnels de santé. Des informations sur la fin de vie et les DA sont disponibles sur le site du 

CNSPFV. Pour les médecins, le site propose d’aider à amener le dialogue avec un poster pour les salles 

d’attentes et cartes postales (en annexe 3). Il est à noter que la vidéo précédemment citée comptait 

482228 vues début janvier 2019.  

Les médecins généralistes ont conscience de l’importance du sujet : comme évoqué plus haut, ils 

sont souvent confrontés aux problématiques de la fin de vie. Il existe une forte demande pour une 

meilleure formation initiale et en formation continue. De plus, une information spécialement dédiée 

aux professionnels de santé est aussi souhaitée. Des articles ont été publiés dans les revues spécialisés 

à la suite du lancement de cette nouvelles campagne (17)(31). 

 

6. Biais 

La principale difficulté était la diffusion du questionnaire. De nombreux conseils départementaux de 

l’ordre des médecins ont refusé de le transmettre aux médecins généralistes de leur département. 

Ceci pour des raisons variées :  
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- Le conseil départemental n’a pas les coordonnées de ses membres 

- Ce n’est pas un travail du ressort du conseil départemental 

- Il n’est possible d’aider que les étudiants du département 

- Etc … 

Nous avons un biais de sélection par le type de questionnaire. Un « Google form » nécessite un 

compte « Google ». Les personnes n’ayant pas créé de compte sur cette plateforme ne pouvaient pas 

accéder au questionnaire. Cette notion n’a été découverte qu’une fois le questionnaire diffusé. Cela 

n’avait pas posé de problème lors de la phase « test ».  
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V. Conclusion  

 

La médecine a fait des progrès considérables durant les dernières décennies et en parallèle la 

relation médecin-patient a changé. Ce rapport longtemps paternaliste a évolué vers davantage 

d’autonomie rendue au patient, lequel prend désormais une part active aux décisions concernant sa 

santé. La législation a également progressé dans ce sens, y compris en ce qui concerne la fin de vie. La 

loi dite Claeys-Leonetti votée 2016 est en la dernière concrétisation.  

Notre étude fait un état des lieux national des connaissances des médecins généralistes à propos 

des directives anticipées. 

 

Nous avons montré que deux ans après l’entrée en vigueur de la loi Claeys-Leonetti, l’existence 

des directives anticipées semble connue par les médecins traitants du panel interrogé. Les résultats de 

notre étude montrent une amélioration des connaissances sur les modifications apportées par la 

nouvelle loi, notamment à propos du caractère contraignant des DA pour le personnel de santé. 

Cependant, les médecins généralistes sont encore insuffisamment formés et informés à propos de la 

prise en charge de la fin de vie. Ils y sont pourtant, pour la plupart, confrontés régulièrement. Le 

nouveau rôle de prévention donné au médecin traitant par la loi du 2 février 2016 est peu connu et de 

ce fait peu exploité par les généralistes. Ils sont peu nombreux à proposer une consultation dédiée 

uniquement aux directives anticipées. Ainsi, si les directives anticipées sont connues, elles restent 

encore peu abordées par les médecins et donc peu rédigées par les patients.  

 

Notre étude est limitée aux connaissances des médecins généralistes sur les DA et non aux raisons 

plus concrètes de leur non application en consultation. L’un des freins à entreprendre une discussion 

sur la fin de vie est la difficulté d’un tel entretien. 
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On peut s’interroger sur la part de méconnaissance du grand public à propos de ces dispositifs. En 

effet si les outils d’anticipation étaient mieux connus, la discussion sur la fin de vie entre un patient et 

son médecin traitant serait peut-être plus facile. La campagne d’information de décembre 2016 a eu 

un impact très limité. Une nouvelle campagne a été lancée en octobre 2018 par le Centre National des 

Soins Palliatifs et de la Fin de Vie. Il serait intéressant d’en étudier les retentissements sur le 

pourcentage de rédaction de nouvelles directives anticipées par la population française. 
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VII. Annexes  

Annexe 1 : questionnaire pour les médecins généralistes 

Epidémiologie 

1) 1/ Sexe : H  -  F 
 

2) Lieu d’exercice 
 Cabinet médecine générale uniquement 
 Acivité mixte en cabinet de médecine générale et activité hospitalière 
 

3) Département d’exercice 
 

4) Combien d’années d’expérience avez-vous en médecine pré-hospitalière ? 
< 1 an  
1-5 ans 
6-10 ans 
> 10 ans  

 
 
Formation 

5) Avez-vous eu une formation sur les directives anticipées ?  
 Oui 
 Non 
 

6) Si oui sous quelle forme avez-vous reçu votre formation sur les directives anticipées :  
Formation universitaire 
Formation continue 
Conférences dédiées 
Groupe de paire 
Revues médicales 

 
 
Connaissances sur les directives anticipées 

7) Quelle est la validité des directives anticipées ? 
 1 an 
 3 ans  
 A vie 
 Ne sait pas 
 

8) Qui peut écrire ses directives anticipées ? 
 Patient hospitalisé 
 Patient en fin de vie  
 Toute personne majeure 
 Ne sait pas 
 

9) Les directives anticipées sont-elles révisables ?  
 Oui 
 Non  
 Ne sait pas  
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10) Les directives anticipées sont-elles révocables ?  
 Oui 
 Non  
 Ne sait pas  
 

11) Les directives anticipées sont-elles imposables au médecin : 
 Non jamais 
 Oui toujours 
 Oui sauf en cas d’urgence 
 Oui sauf si inappropriées à la situation  
 
 
Pratique quotidienne 

12) Avez-vous déjà réalisé une consultation dédiée uniquement aux directives anticipées ? 
Oui  
Non  

 
13) Dans quelles circonstances proposez-vous une consultation dédiée aux directives anticipées ? 

Patient âgé de plus de 65 ans  
Patient avec de lourds antécédents quel que soit l’âge 
Systématiquement à tous les patients 
Jamais 

 
14) Où conservez-vous les directives anticipées de vos patients ?  

Dossier médical du patient  
Dossier Médical Partagé (DMP) 
Imprimées et rendues au patient  

 
15) Disposez-vous un modèle de rédaction de directives anticipées ? 

 Oui 
 Non  
  

16) Avez-vous déjà été contacté par un médecin hospitalier pour prendre connaissance des 
directives d’un de vos patients ? 

 Oui 
 Non  
 

17) Avez-vous déjà participé à une procédure collégiale de limitation thérapeutique ? 
 Oui  
 Non 
 

18) Avez-vous déjà accompagné un patient en fin de vie à domicile ? 
 Oui  
 Non   
 

19) Pensez-vous qu’une consultation uniquement dédiée aux directives anticipées soit 
pertinente ?  

 Oui 
 Non 
 Ne sait pas  
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A propos de la loi Claeys-Leonetti 

20) Avez-vous connaissance de la campagne d'information sur la fin de vie, pour le grand public, 
lancée en décembre 2016 ? (spot télévisé, bannières sur internet) 
Oui  
Non  

 
21) Souhaiteriez-vous recevoir des informations dédiées aux soignants à propos de la loi 

Leonetti-Claeys ? 
Oui  
Non 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



52 
 

Annexe 2 : texte de présentation pour la diffusion du questionnaire pour les conseils 

départementaux des conseils de l’ordre des médecins 

Bonjour,  

Je m’appelle Hélène Michon, je travaille actuellement sur ma thèse d’exercice. 

Elle porte sur les connaissances des médecins généralistes à propos des directives anticipées.  

Il s’agit d’un questionnaire anonyme Google Forms, il est rapidement rempli (moins de 5 minutes). 

Lien ci-dessous : 

https://docs.google.com/forms/d/1mr3qZxwTm5JvuwdPLQKfiYDfIgu1qZ6IZ7aTYBf_Y-

M/edit?ts=5a31176d 

N’hésitez pas à me contacter si vous avez des questions, je suis à votre disposition.  

Si vous souhaitez que je vous envoie ma thèse vous pouvez me communiquer votre adresse mail. 

Je vous remercie pour votre participation. 

Confraternellement  

  

Hélène MICHON 

michon.helene@gmail.com 
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Annexe 3 : cartes postales de la campagne du centre national de la fin de vie et des soins 

palliatifs. 

Carte postale A 
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Carte Postale B 
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Résumé 

Introduction. Le cadre légal de la fin de vie a évolué au cours des dernières années. Il 
renforce le droit et l’autonomie des patients. Au-delà d’un droit, les directives anticipées 
(DA) peuvent constituer pour les professionnels de santé un outil de dialogue avec le 
malade. Elles font partie de la prise en charge globale du patient. En ce sens, il semble 
important qu’elles soient connues et utilisées par les soignants pour mieux accompagner 
les patients. L’objectif est de faire un état des lieux des connaissances des médecins 
généralistes à propos des directives anticipées, deux ans après la promulgation de la 
dernière loi relative à la fin de vie. 
Matériel et méthodes. Il s’agit d’une étude épidémiologique, prospective d’une durée de 
trois mois. Le recueil des données est fait par un questionnaire via internet. Il est adressé 
aux médecins généralistes exerçant au moins partiellement en libéral. 
Résultats. 74,4% des participants n’ont pas eu de formation à propos des DA.  A propos des 
connaissances sur les DA 36,8% connaissent leur durée de validité, 90,2% savent qu’elles 
sont modifiables, 65,1% savent qu’elles sont révocables ; pour la moitié des participants 
elles sont imposables dans certains cas. 22,2% des médecins participants ont réalisé une 
consultation dédiée uniquement aux DA. Pour 55,4% d’entre eux une consultation dédiée 
uniquement aux DA est pertinente. 73,1% sont demandeurs d’informations pour les 
soignants sur les DA. 
Conclusion. Il y a une amélioration des connaissances sur les modifications apportées par 
la nouvelle loi, notamment à propos du caractère contraignant des DA pour le personnel 
de santé. Cependant les médecins généralistes sont encore insuffisamment formés et 
informés à propos de la prise en charge de la fin de vie. 

Rubrique de classement : Thèse de médecine générale 

Mots-clés : Directives anticipées, médecins généralistes, loi Claeys-Léonetti, fin de vie 
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