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INTRODUCTION 

Notre société attend désormais des médecins qu’ils s’occupent de la « fin de vie » de ses 

concitoyens. Cette évolution sociétale s’appuie depuis trente ans sur un cadre législatif évolutif 

qui d’une part, promeut le développement « des soins palliatifs » comme moyen médical 

d’accompagner les personnes « en fin de vie » et qui d’autre part, tend à renforcer le droit à 

l’autonomie des personnes. 

La loi dite Kouchner du 2 mars 2002 (1) constituait déjà une évolution du droit médical avec 

un renforcement des droits et de l’autonomie des patients. Le principe fondateur en était le 

consentement aux soins et le droit à l’information. Les directives anticipées (DA) ont un statut 

légal depuis la loi Léonetti du 22 avril 2005 (2) et prévoient le respect de l’autonomie du 

patient. 

Les directives anticipées sont rédigées par le patient. Elles précisent le choix de l’arrêt ou de 

la poursuite des soins invasifs en fin de vie. Elles doivent être consultées en cas d’incapacité 

du patient à exprimer sa volonté le moment venu. La loi de 2005 indiquait qu’il s’agissait d’un 

document écrit, daté, signé et dûment identifié. Sa durée de validité était de trois ans. Les DA 

étaient modifiables à tout moment. Une attestation médicale pouvait y être jointe. Elles 

pouvaient être conservées dans le dossier médical du patient, par le patient lui-même ou par 

la personne de confiance, la famille ou un proche. Elles prévalaient sur l’avis de la personne 

de confiance, de la famille ou des proches mais n’était pas contraignantes. La décision finale 

restait médicale avec la loi de 2005.  

Un travail de thèse réalisé en 2009 en Isère montrait que 22,8% des médecins généralistes 

interrogés ne connaissaient pas la loi Léonetti. La définition et les modalités d’application des 

directives anticipées étaient mal connues : 8% des médecins évitaient la question et 34,4% 

ne savaient pas qu’elles étaient révocables à tout moment. (3)  
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La loi Léonetti était également mal connue des patients et de leur entourage et les directives 

anticipées peu rédigées. La volonté des patients pour leur fin de vie était mal comprise. (voir 

encadré 1). 

La nouvelle loi dites Claeys-Leonetti du 2 février 2016 a modifié le statut de ce document 

notamment en le rendant opposable à la décision médicale pour les patients en fin de vie. 

Cependant la loi y prévoit deux restrictions : en cas d’urgence vitale, ne permettant pas de 

faire un diagnostic rapide ou dans le cas où elles seraient jugées « manifestement 

inappropriées » de manière collégiale. Par ailleurs, la loi prévoit également la possibilité de 

conserver les directives anticipées sur un registre national informatique. Elles peuvent être 

rédigées grâce à un modèle de l’HAS (annexe IV) selon l’état de santé de la personne au 

moment de la rédaction. Enfin, la limite de durée de validité a disparu. (voir encadré 2) 

Parallèlement, cette loi impose au médecin généraliste un devoir d’information sur les outils 

juridiques encadrant la fin de vie et en particulier, à propos des directives anticipées.  

L’objectif principal de cette étude était d’évaluer la connaissance des médecins généralistes de 

Maine-et-Loire, Mayenne et Sarthe sur les directives anticipées dans la Loi Claeys-Leonetti 

encadrant les droits des patients en fin de vie. Les objectifs secondaires étaient de décrire les 

pratiques des médecins généralistes vis-à-vis des directives anticipées, des décrire les 

éventuelles difficultés des médecins vis-à-vis de l’outil juridique et de recueillir leurs attentes 

en matière de formation. 
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Encadré 1. Les directives anticipées en pratique avant la loi Claeys-Leonetti 
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Encadré 2. Résumé de la loi du 2 février 2016 et exemple de DA 
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MÉTHODES 

Il s’agissait d’une étude quantitative descriptive transversale par entretiens téléphoniques, 

auprès des médecins généralistes, Maîtres de Stage Universitaire (MSU) à l’université 

d’Angers.  

1. Population étudiée 

Le critère d’inclusion était d’être médecin généraliste et MSU à l’Université d’Angers. Il n’y 

avait pas de critère d’exclusion. Les médecins interrogés des départements de Sarthe, 

Mayenne et Maine et Loire ont été recrutés par échantillonnage aléatoire à partir de la liste des 

MSU de l’Université d’Angers. 

2. Recueil de données  

Après tirage au sort, les médecins étaient contactés par téléphone. L’objectif du travail leur 

était expliqué et on demandait leur accord pour effectuer un questionnaire de dix minutes 

(annexe I). La récolte directe des données a été effectuée par une seule enquêtrice entre 

février 2016 et mars 2017. 

Le questionnaire a été réalisé pour permettre de répondre à l’objectif principal et aux objectifs 

secondaires. Il comportait 15 items explorant quatre thématiques :  

- La description de l’activité du médecin interrogé,  

- Sa pratique des soins palliatifs (expérience, définition…),  

- Sa pratique vis-à-vis des directives anticipées (connaissance, difficultés…)  

- Et ses attentes de formations autour des soins palliatifs.  

L’hypothèse principale était que plus de 50% des médecins ne connaissaient pas les éléments 

modifiant le statut des directives anticipées dans la loi de février 2016. Le critère de jugement 

principal était donc la conformité des connaissances sur les directives anticipées dans la loi de 
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février 2016, sur les deux éléments principaux de la loi : absence de durée de validité et 

caractère contraignant pour les médecins.  

Une partie des résultats a été extraite des données qualitatives recueillies par l’enquêteur, en 

complément des données du questionnaire. Celles-ci ont été collectées dans un journal de 

bord. 

La faisabilité du questionnaire a été testée auprès de deux médecins généralistes. Cela a 

permis de préciser les questions et de les adapter pour mieux répondre aux objectifs. 

3. Analyse statistique 

L’aide des biostatisticiens de la maison de la recherche du CHU d’Angers a été sollicitée pour 

avis sur le questionnaire, pour le calcul du nombre de sujets à inclure ainsi que pour la 

réalisation de la base de données et l’analyse des données.  

L’analyse statistique a été réalisée avec le logiciel EXCEL. 

4. Considérations éthiques 

Les médecins interrogés ont été informés de l’utilisation des données recueillies pour un travail 

de thèse. Leur consentement était demandé et la possibilité de le retirer à tout moment leur 

était expliqué. 

Aucune donnée identifiante n’a été collectée. Une déclaration à la CNIL n’était donc pas 

nécessaire. 
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RÉSULTATS 

1. Description de la population 

Quarante médecins maîtres de stage universitaire de Maine-et-Loire, Mayenne et Sarthe ont 

été interrogés. Leurs principales caractéristiques sont résumées dans le tableau 1.  

Tableau 1. Caractéristiques de la population de médecins étudiée  

Caractéristiques Valeurs 

Age moyen, années (écart-type) 53 (8) 

Sexe féminin, % 25 

Temps d’installation moyen en années (écart-type) 22 (9) 

Médecins ayant une activité en cabinet de groupe, % 85 

Médecins ayant une activité mixte 38 

    àDont activité en HAD, % 13 

    àDont médecins coordinateur d’EHPAD, % 27 

    àDont activité en hôpital local, % 33 

 

Le taux de réponse a été de 44% avec 91 médecins contactés et une moyenne de 2,14 appels 

par médecins pour obtenir une réponse positive ou négative à la demande de participation. 

2. Médecins généralistes et soins palliatifs 

2.1. Définition des soins palliatifs 

Les médecins ont été interrogés sur leur définition « des soins palliatifs ». Quatre-vingt 

pourcent (80%) d’entre eux ont parlé de situations de fin de vie avec pronostic vital engagé 

dans un contexte de pathologie chronique. Soixante-sept virgule cinq pourcent (67,5%) 

opposaient les soins palliatifs aux soins curatifs. Cinquante-cinq pourcent (55%) considéraient 

qu’il s’agissait d’une prise en charge de la douleur physique et symptomatique et 40% parlaient 
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de prise en charge de la souffrance globale et psychique. L’intégration de la famille et de 

l’environnement du patient était évoquée dans 15% des cas et le patient mis au centre du 

dispositif de soins dans 12,5%. Les médecins ont répondu par la notion de soins de support 

dans 25% des cas.  

2.2. Fréquence de prise en charge de patients en soins palliatifs  

Les pratiques en matière de soins palliatifs étaient très variables (minimum 0 patient/an et 

maximum à 30 patients/an) Après retrait des deux valeurs extrêmes, les médecins interrogés 

estimaient suivre 5,85 patients en soins palliatifs par an en moyenne, pour un écart-type de 

4,91.  

2.3. Formation et Autoévaluation 

Quatre-vingt-cinq pourcent (85%) des médecins avaient eu une formation en soins palliatifs, 

dont 32,5% lors de leur formation initiale et 70% lors de FMC. Vingt-cinq pourcent (25%) 

avaient bénéficié d’une formation sur le thème des directives anticipées. 

On demandait aux répondants d’autoévaluer leur niveau de compétence en soins palliatifs sur 

une échelle de 0 (pas à l’aise du tout) à 10 (très à l’aise). Trois groupes étaient constitués : 

novice (pour une note inférieure à 3 inclus), intermédiaire (entre 4 et 6 inclus), expert 

(supérieure ou égale à 7)   

La moyenne était de 6/10 avec un écart-type de 1,6. La répartition dans les groupes est décrite 

dans la figure 1. 
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Figure 1. Autoévaluation des médecins vis-à-vis de leur pratique en soins palliatifs 

3. Directives anticipées : pas si rare dans la pratique des 
médecins généralistes 

3.1. Fréquence des questionnements autour des directives 
anticipées  

Sur la dernière année, 67,5% des médecins avaient été confrontés à la question des directives 

anticipées pour au moins un patient. Parmi ceux qui l’avaient été, ils y avaient été confrontés 

pour 2,76 patients en moyenne. 

Soixante-cinq pourcent (65%) des médecins interrogés estimaient que certains de leurs 

patients pourraient bénéficier de la rédaction de leurs directives anticipées. 

3.2. Des pratiques hétérogènes 

Lors de la dernière remise de DA, l’âge moyen du patient était de 78,1 ans avec un écart-type 

de 9,2. Lorsqu’ils l’avaient rédigé, 32,5 % des patients étaient atteints d’une pathologie 

chronique évolutive ; 27,5 % étaient en vieillissement physiologique et 15% n’avaient aucune 

pathologie. 

Novice
8%

Intermédiaire
56%

Expert
36%

AUTOEVALUATION	VIS-A-VIS	DES	SOINS	
PALLIATIFS
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L’initiative ne venait du patient que dans la moitié des cas. Les supports de rédaction étaient 

très variables. Les circonstances de rédaction étaient également très différentes d’un patient 

à l’autre.  

A l’inverse, le contenu des directives était plutôt homogène et très principalement dominé par 

l’expression d’un refus d’obstination déraisonnable.  

Les principales caractéristiques des remises de DA sont représentées dans la figure 2. 

 

 

Figure 2. Principales caractéristiques des pratiques des directives anticipées 

 

Les directives anticipées étaient conservées par le médecin dans 65% des cas : 35% sous 

forme papier, 15% sous forme informatique et 17,5% sous les 2 formes. 

Elles étaient transmises à une équipe paramédicale ou hospitalière dans 17,5%. 
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4. Un cadre législatif méconnu 

4.1. Des difficultés ressenties face aux DA développées dans la loi 
Leonetti 

Cinquante-cinq pourcent (55%) des médecins interrogés éprouvaient des difficultés à 

l’utilisation des DA, qui pouvaient être de nature différente. (cf. figure3)  

 

 

4.2. Une nouvelle loi en février 2016 

4.2.1. Connaissance et conformité 

Soixante-cinq pourcent (65%) des médecins disaient avoir connaissance de la loi Claeys-

Leonetti. Soixante-dix pourcent (70%) disaient ne pas savoir s’il y avait des modifications sur 

les directives anticipées, 20% le pensaient et 7,5% ne le pensaient pas. 

Le tableau 2 synthétise la conformité des réponses, au regard des 2 principales modifications 

durée de validité et caractère opposable. 

 

 

7,5% 
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Autres	(doute	de	l'intérêt,	difficulté	vis-à-vis	du	
personnel	paramédical,	difficulté	à	formaliser	une	

discussion)

Réticence	au	dispositif	administratif

Difficulté	à	aborder	le	sujet

Manque	de	temps

Méconnaissance	

Difficultés	éprouvées	par	les	médecins	par	rapport	à	
la	loi
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Tableau 2. Conformité des connaissances sur la loi Claeys-Leonetti 

 

 Nombre de réponses 

conformes, % 

Nombre de réponses 

« ne sait pas », % 

Modification du caractère contraignant des DA 17,5 72,5 

Modification de la durée de validité 7,5 77,5 

Conformité des réponses sur les 2 items 

précédents 

5,0  

 

Pour les items concernant l’enregistrement dans un fichier national et l’existence d’un support 

type, respectivement 85% et 87,5% des médecins disaient ne pas savoir. 

4.2.2. Modification de l’attitude des médecins face au caractère contraignant  

Lorsqu’on a demandé aux médecins si la modification du caractère contraignant des DA allait 

changer leur attitude en pratique, 87,5% ont répondu « non, pas du tout », 2,5% disaient que 

cela augmenterait leur réticence et 10% que cela diminuerait leur réticence à aborder le sujet 

des directives anticipées. 

4.2.3. Intérêt des médecins pour l’enregistrement des DA et pour une 
nomenclature spécifique 

Soixante-douze virgule cinq pourcent (72,5%) des médecins étaient favorables à 

l’enregistrement des DA dans un réseau informatique accessible en cas de besoin. Vingt-sept 

virgule cinq pourcent (27,5%) d’entre eux étaient favorables à un support carte comme la 

carte de groupe sanguin. 

Cinquante pourcent (50%) des médecins n’étaient pas en faveur d’une nomenclature 

spécifique pour une consultation dédiée, 47,5% étaient en faveur de cette nomenclature et 

2,5% ne savaient pas. 
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4.3. Des attentes de formations 

Soixante-cinq pourcent (65%) des médecins se disaient en attente de formation sur les 

directives anticipées.  

Vingt et un d’entre eux auraient souhaité un rappel du cadre législatif. Treize voulaient un 

point pratique. Sept voulaient un document résumé pour pouvoir utiliser les DA en cas de 

besoin. Sept évoquaient la nécessité d’une formation en communication pour aborder ce sujet 

avec les patients. Trois souhaitaient un débat éthique avec des intervenants multidisciplinaires.  
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DISCUSSION ET CONCLUSION 

1. Résultats principaux  

Ce travail a donc permis de mettre en évidence dans cette population de médecins généralistes 

MSU en Maine et Loire, Mayenne et Sarthe que la prise en charge de patient en soins palliatifs 

était fréquente avec plus de 7 patients suivis par an en moyenne. Une thèse réalisée en Maine 

et Loire en 2015 retrouvait qu’un médecin généraliste suivait 4 patients en soins palliatifs par 

an(8). Ce chiffre au niveau national était de 1 à 3 patients suivis par an en 2013(6). 

L’augmentation de ce chiffre pourrait être expliquée par une augmentation de la prévalence 

des situations palliatives prises en charge en soins primaires. 

Cette évolution a pu être favorisée par les politiques d’incitation à la prise en charge à domicile 

ainsi que par le développement sur le territoire des d’équipe de soins palliatifs mobiles et des 

HAD. En effet, ces structures permettent au médecin généraliste de garder une place centrale 

dans la prise en charge tout en bénéficiant du soutien d’une équipe pluridisciplinaire 

spécialisée. Ce travail en équipe semble être une condition facilitante pour une prise en charge 

palliative à domicile.   

Les médecins généralistes disaient avoir été confrontés à la question des directives anticipées 

dans l’année passée dans 67,5% des cas. Ils y avaient même été confrontés en moyenne 2,8 

fois dans l’année. C’est donc une question qui ne semble pas si rare en consultation de 

médecine générale. La littérature ne contient pas de données similaires qui permettrait de 

comparer nos résultats. Cependant, ce chiffre pouvait témoigner d’un intérêt porté par les 

patients et les médecins sur cette question spécifique des directives anticipées. 

Contrastant avec l’intérêt que les médecins peuvent témoigner pour cette question, cette étude 

a montré que 70% de médecins ne connaissaient pas les modifications apportées par la 

nouvelle loi aux DA définies en 2005. D’ailleurs, la loi Léonetti était elle-même déjà mal connue 
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des médecins et des patients. (3) (9) En particulier, ce travail a montré que concernant les 2 

principales modifications : directives opposables et contraignantes pour les médecins et 

absence de durée de validité limite, seulement 17,5% et 7,5% des médecins, respectivement, 

avaient une réponse conforme à la loi. Et 5% répondaient correctement aux 2 items 

simultanément. De manière cohérente, notre étude identifiait que la principale difficulté 

éprouvée par les médecins lors de l’utilisation des directives anticipées était liée à la 

méconnaissance de la cadre juridique. Ce résultat est cohérent avec d’autres données de la 

littérature, puisque dix ans après l’adoption de la loi Léonetti, une étude qualitative identifiait 

les obstacles suivants à la mise en place des DA ; la méconnaissance du dispositif était la plus 

souvent citée, puis venaient la difficulté à aborder le sujet, la difficulté à formaliser une 

discussion et le un manque de temps. (10)  

2. Entre les lignes des directives anticipées, ce qui se passe 
en marge du cadre législatif 

L’effet produit dans la relation patient-médecin par la production et la remise des directives 

anticipées dépasse largement le questionnement de la démarche juridico-administrative. Il 

n’est pas possible de répondre à une question si complexe par une réponse simple et 

standardisée. La recherche qualitative est un moyen de rendre accessible les enjeux de cette 

situation complexe. 

Les pratiques hétérogènes, identifiées dans cette étude, sont peut-être un reflet de la difficulté 

à aborder ce sujet et de l’angoisse qu’elle suscite en chacun. Les DA sont souvent représentées 

négativement chez les médecins : peur du caractère anxiogène pour les patients, difficulté 

personnelle à aborder le sujet de la mort, crainte de choquer, de surprendre voire d’aggraver 

l’état du patient. (11) Les ressentis après la rédaction des DA lors d’une thèse qualitative 

étaient pour leur part positifs : soulagement, satisfaction, sérénité, rassurant. Le ressenti était 

très majoritairement positif.(11)  
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La loi nous propose un outil et le médecin a le devoir d’informer ses patients de son existence. 

Néanmoins, il n’existe aucune obligation à rédiger ses directives anticipées. On voit d’ailleurs 

dans les études que les personnes informées de la possibilité de rédiger des DA ne le font que 

rarement. (12) En effet, le problème de l’écrit, du passage à la mise en forme qui transforme 

et qui est un acte angoissant et conflictuel qui engage l’identité de l’auteur. L’enjeu des 

directives anticipées est de ce fait spirituel. Il s’agit d’un outil de dialogue qui permet de parler 

d’un sujet qui parfois ne s’aborde pas avec l’entourage. Peut-être cherche-t-il aussi à 

apprivoiser l’avenir redouté et à conjurer l’angoisse ? 

Finalement, à l’heure actuelle, l’outil juridique semble être principalement un moyen de 

provoquer les discussions anticipées. 

3. Une définition des soins palliatifs  

Les soins palliatifs sont définis depuis 1990 par l’OMS comme étant des « soins actifs, complets, 

donnés aux malades dont l’affection ne répond pas au traitement curatif. La lutte contre la 

douleur et les autres symptômes, ainsi que la prise en considération de problèmes 

psychologiques, sociaux et spirituels sont primordiaux. (…) Leur but est de préserver la 

meilleure qualité de vie possible jusqu’à la mort. » La définition de la SFAP en 1996 ajoute qu’il 

s’agit d’une approche globale de la personne atteinte d’une maladie grave. Ils sont pratiqués 

en équipe multidisciplinaire pour viser à sauvegarder la dignité de la personne malade et 

soutenir son entourage. 

Ce travail a permis d’interroger les médecins généralistes sur leur définition des soins palliatifs. 

Spontanément, ils évoquaient dans plus de 50% des cas : la notion de patient en « fin de vie » 

avec un pronostic vital engagé à court ou moyen terme ; une opposition avec les soins curatifs 

et la prise en charge des symptômes physiques tels que la douleur. L’intégration de la famille 

restait minoritaire tout comme la prise en charge des symptômes globaux notamment 
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psychologiques, dans une moindre mesure. Ces résultats suggéraient que les médecins 

restaient plutôt du côté du corps et de la maladie y compris dans les soins en fin de vie. On 

peut aussi faire l’hypothèse que cela témoignait d’une plus grande facilité pour eux d’aborder 

la fin de vie sur le plan biomédical. 

Ces résultats s’opposaient à ceux d’autres travaux de la littérature. Certaines études 

qualitatives, parmi lesquelles une thèse réalisée en 2016 dans la Somme, retrouvaient que les 

concepts définissants les soins palliatifs chez les médecins généralistes étaient : 

l’accompagnement et l’écoute, les soins de confort et la qualité de vie, le patient dans sa 

globalité, l’arrêt des traitements curatifs, le soulagement des symptômes physiques et 

psychiques, l’entourage et la notion de fin de vie.(13) On retrouvait ainsi pratiquement les 

définitions de l’OMS et de la SFAP. 

La différence des méthodes peut expliquer l’impression d’opposition des résultats. En effet, 

l’approche qualitative permet de mettre en avant toutes les notions évoquées lors d’entretiens. 

L’analyse quantitative permet à l’inverse de hiérarchiser ou de pondérer les propositions des 

répondants. De manière indirecte, cela peut renseigner sur les aspects sur lesquels ils se 

sentent le plus à l’aise : ici, la prise en charge biomédicale.  

En 2003, une étude de l’INPES questionnant les professionnels de santé identifiait déjà une 

restriction de la définition des soins palliatifs au notion de traitement et d’accompagnement. 

Cette restriction semblait découler de la connotation péjorative du terme « soins 

palliatifs ».(14) Néanmoins, une thèse réalisé en 2004, montrait que la méconnaissance de la 

définition théorique des soins palliatifs, notamment dans la confusion soins palliatifs-soins 

terminaux, n’empêchait pas les médecins généralistes d’avoir une notion adéquate de leur rôle 

dans la pratique de soins palliatifs. (15) 
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4. Intérêt et limites de l’étude 

4.1. Limites de l’étude 

La principale limite de ce travail est liée à sa faible puissance statistique. Le calcul du nombre 

de sujet à inclure avait été déterminé pour répondre à l’objectif principal en partant de 

l’hypothèse que plus de 50% des médecins méconnaissaient le contenu de la loi. Cette 

hypothèse a été vérifiée puisque seulement 5% connaissaient les 2 principales modifications 

des directives anticipées. Cependant, les résultats obtenus pour les questions secondaires 

n’étaient pas statistiquement significatifs. Ils permettaient de dégager des tendances de 

réponse qu’il faudrait approfondir dans une étude de plus grande ampleur. Ce travail a été 

limité par les moyens mis en œuvre et notamment en termes de temps. En effet, il fallait en 

moyenne 3 appels pour chaque médecin contacté (soit près de 275 appels pour obtenir 40 

entretiens) et ces appels ne pouvaient être effectués qu’aux heures d’ouverture des cabinets. 

Notre échantillon présentait un biais de sélection puisque certaines caractéristiques de notre 

population étaient différentes de celles retrouvées à l’échelle départementale ou nationale. 

L’âge moyen était comparable ; 53 ans pour la moyenne française au 1er janvier 2016 et 52 

ans dans notre échantillon. (16) En revanche, la proportion de médecin femme était de 25% 

contre 46% en France.(16) Les médecins exerçant en cabinet de groupe représentaient 85% 

contre 67% en Pays de la Loire.(16) Et nous retrouvions une activité mixte dans 38% des cas 

contre 8,3% en France.(16) L’extrapolation de nos résultats à la population générale des 

médecins généralistes français présentait donc des limites.  

En mettant de côté les limites méthodologiques, on peut peut-être faire l’hypothèse que 

certaines de ces caractéristiques soient liées à une plus grande facilité dans la pratique des 

soins palliatifs (exercice en cabinet de groupe, activité mixte). 
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4.2. Intérêt de l’étude 

La principale force de ce travail tenait à son originalité. En effet, la plupart des travaux sur les 

directives anticipées sont réalisés du côté des attentes et du ressenti des patients. Par ailleurs, 

la connaissance de la loi Léonetti a été étudié mais pas celle de la loi Claeys – Léonetti de 

février 2016 qui est récente. De plus, la plupart de ces études sont des travaux qualitatifs ce 

que ne permet pas d’avoir une vision représentative à la fois de la pratique des directives 

anticipées et de la connaissance de la loi.  

Le taux de participation dans notre étude était de 44%. Une étude réalisée en 2012 montrait 

que le taux de réponse était d’environ 25% sur 37 thèses de médecines générales étudiées, 

avec des taux variant de 20% à 48%.(17) Notre travail se trouvait donc dans la moyenne 

haute. Ce résultat est probablement dû au mode de recueil par téléphone. D’ailleurs, dans 

cette même étude de 2012, le recueil par téléphone était plus efficace avec un OR = 3,6 

(IC95=3-4,5).(17) 

De plus, un seul enquêteur a mené tous les entretiens avec toujours le même mode d’entretien. 

Le questionnaire était également standardisé et testé avant le début de l’étude. Il existe donc 

une reproductibilité importante.  

Au-delà du travail d’enquête, cette étude a également contribué à diffuser le contenu de la loi, 

en informant ceux qui disaient ne pas savoir et ceux qui ne répondaient pas de manière 

conforme. 
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5. Perspectives 

Les premiers résultats de ce travail (après 15 entretiens) ont été utilisé pour à la réalisation 

d’une communication en mars 2016 (Printemps de la Médecine Générale).  

Il pourrait être intéressant de réaliser un document à visée des médecins généralistes et de 

leur distribuer pour une utilisation au cabinet. Il pourrait contenir les informations importantes 

sur les directives anticipées notamment les points majeurs de la loi.  

Cette thèse pourrait également être un point de départ d’autres travaux permettant d’affiner 

la compréhension des pratiques actuelles, des difficultés et des attentes des médecins 

généralistes. Plus particulièrement, la question du devoir d’information qui incombe désormais 

au médecin constitue un autre point d’intérêt. En effet, les résultats montraient que dans la 

majorité des cas l’initiative venait des patients et seulement dans 17,5% des médecins.  

L’enjeu majeur pour les médecins généralistes serait, avec la loi du 2 février 2016, de renforcer 

leur place d’interlocuteur privilégié pour les discussions sur la fin de vie. 
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I 

ANNEXES 

Annexe I. Questionnaire  
DATE :  

 

• Quel est votre âge ? 

• Depuis combien de temps êtes-vous installé (en années) ? 

• Exercez-vous en cabinet de groupe ou isolé ? 

• Avez-vous une activité de soin mixte ; hors du cabinet et en dehors des activités 

universitaires ? Oui / Non 

Si oui : est-ce dans le champ touchant aux soins palliatifs : HAD, coordination EHPAD… 

• Quelle est pour vous la définition des soins palliatifs ? (texte libre) 

� « fin de vie » pronostic vital en jeu patho chronique 

� patient au centre du dispositif de soin 

� opposition soins curatifs 

� PEC douleur physique et symptomatique 

� PEC souffrance globale 

� Intégration famille et environnement 

• A combien évaluez-vous le nombre de patients que vous suivez par an en soins 

palliatifs ? (0 / 1-2 / 3-5/ >5) 

• Avez-vous eu des formations en soins palliatifs ?  

Dans votre formation médicale Initiale ? Par des FMC ? Et des formations spécifiques sur le 

thème des DA ? 

• Avez-vous participé à la journée du printemps de médecine générale du 19 mars 2016 ? 

• Comment vous évaluez votre pratique vis-à-vis des soins palliatifs ? 



II 

• Et si vous deviez vous donnez une note entre 0 et 10, quelle serait-elle ? 

 

• Avez-vous été confronté récemment, c’est-à-dire dans l’année, à la question des 

directives anticipées pour un de vos patients ? Oui/non 

Si oui dans quel délai ?                  Combien de fois dans la dernière année ?  

Si non, pensez-vous que certains de vos patients bénéficieraient à rédiger ce document ? 

Oui/non 

• Lors de la dernière remise de DA 

• De qui venait l’initiative ? Patient / Médecin / Entourage/personnel paramédical 

• Vous ou le patient, vous êtes-vous appuyés sur un document pré-rempli comme aide 

rédactionnelle ou rédaction sur papier libre ? (Exemple : support HAS, SFAP, JALMAV) 

Doc pré rempli / papier libre signé / pas de doc écrit 

• Les avez-vous conservées ? Oui / Non.  

Si non, pourquoi ?  

• Comment sont-elles conservées ? Papier, dossier informatique, les 2 

• Quel en était le contenu ? (Texte libre) 

� Refus d’obstination déraisonnable d’une manière générale 

� Refus de soins techniques nommés spécifiquement 

• Les avez-vous transmis à d’autres professionnels de santé notamment équipe 

hospitalière ? Oui / Non 

• Dans quel contexte ont-elles été rédigées ?  

• Etait-ce dans le contexte d’un décès d’un proche, d’un évènement aigu compliquant une 

pathologie chronique ou lors d’une annonce diagnostique ? (phrase dites seulement si 

nécessité de précision de la part du médecin interrogé) 

• Quel était l’âge du patient ?         



III 

• Quel était son état de santé au moment de la rédaction des directives anticipées ? 

• Eprouvez-vous des difficultés par rapport aux directives anticipées, proposées par la Loi 

Léonetti de 2005 ? Oui / Non 

 Oui Non 

Aucune   

Méconnaissance   

Manque de temps   

Difficultés du sujet   

Réticence au dispositif administratif   

Autres 

 

  

 

Items déclinés : est-ce qu’un manque de connaissance, de temps, des difficultés à aborder ce 

sujet, le dispositif administratif vous posent souci pour parler des DA avec vos patients ? 

Commentaires : (texte libre) 

• Seriez-vous intéressés par le développement d’une nomenclature spécifique 

(revalorisation) pour une consultation traitant de la question des directives anticipées ? 

oui / non 

• Avez-vous connaissance de la nouvelle Loi Claeyes-Léonetti ? Oui / Non 

• Quelles modifications apporte-t-elle ? Apporte-t-elle des modificiations sur : 

 Oui/ Non Conformité de la réponse 

Durée de validité   

Caractère contraignant   

Document unique   



IV 

Enregistrement dans réseau 

informatique 

  

Autres    

 

Commentaires : (texte libre) 

• Pensez-vous que le changement de statut des directives anticipées modifiera votre 

attitude vis-à-vis des directives anticipées ? Pas du tout, augmente des réticences, 

diminue les réticences ?   Pourquoi ?(texte libre) 

• Seriez-vous favorables à l’enregistrement de ce document dans un réseau informatique, 

pour les rendre accessibles en cas de besoin (par exemple, sur la carte vitale) ? 

Préféreriez-vous l’utilisation d’un support-carte (type PM, diabète, carte de groupe 

sanguin) ? 

• Quelles sont vos attentes d’une formation sur les directives anticipées



V 

Annexe II. Décret n°2016-1067 du 3 août 2016 relatifs aux DA prévues 

par la loi n°2016-87 du 2 février 2016 

 

Décrets, arrêtés, circulaires 

TEXTES GÉNÉRAUX 

MINISTÈRE DES AFFAIRES SOCIALES ET DE LA SANTÉ 

Décret no 2016-1067 du 3 août 2016 relatif aux directives anticipées prévues par la loi no 2016-87 
du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin 
de vie 

NOR : AFSP1618421D 

Publics concernés : personnes majeures. 
Objet : rédaction, révision, révocation et conservation des directives anticipées. 
Entrée en vigueur : le décret entre en vigueur le lendemain de sa publication. 
Notice : le décret a pour objet de préciser les modalités de rédaction, de révision et de révocation des directives 

anticipées, rédigées dans l’hypothèse où les personnes seraient hors d’état d’exprimer leur volonté. 
Il précise également les modalités selon lesquelles ces directives anticipées sont conservées. 
Références : le décret est pris pour l’application de la loi no 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux 

droits en faveur des malades et des personnes en fin de vie. Les dispositions du code de la santé publique modifiées 
par le présent décret peuvent être consultées, dans leur rédaction résultant de cette modification, sur le site 
Légifrance (http://www.legifrance.gouv.fr). 

Le Premier ministre, 
Sur le rapport de la ministre des affaires sociales et de la santé et du garde des sceaux, ministre de la justice, 
Vu le code de l’action sociale et des familles ; 
Vu le code de la santé publique, notamment ses articles L. 1111-11 et R. 1111-30 ; 
Vu le décret no 2016-5 du 5 janvier 2016 portant création du Centre national des soins palliatifs et de la fin 

de vie ; 
Vu l’avis de la Haute Autorité de santé en date du 6 juillet 2016 ; 
Vu l’avis de la Commission nationale de l’informatique et des libertés en date du 21 juillet 2016 ; 
Vu la saisine du gouvernement de la Nouvelle-Calédonie en date du 6 juillet 2016 ; 
Vu la saisine du gouvernement de la Polynésie française en date du 6 juillet 2016 ; 
Le Conseil d’Etat (section sociale) entendu, 

Décrète : 
Art. 1er. – L’article R. 1111-17 du code de la santé publique est ainsi modifié : 

1o Le premier alinéa est remplacé par les dispositions suivantes : 
« Les directives anticipées mentionnées à l’article L. 1111-11 s’entendent d’un document écrit, daté et signé 

par leur auteur, majeur, dûment identifié par l’indication de ses nom, prénom, date et lieu de naissance. La personne 
majeure sous tutelle peut rédiger des directives anticipées avec l’autorisation du juge ou du conseil de famille 
s’il a été constitué. » ; 

2o Le dernier alinéa est remplacé par les dispositions suivantes : 
« Les directives anticipées peuvent être, à tout moment, soit révisées, soit révoquées. Elles sont révisées selon 

les mêmes modalités que celles prévues au premier alinéa pour leur élaboration. En présence de plusieurs écrits 
répondant aux conditions de validité, le document le plus récent l’emporte. » 

Art. 2. – L’article R. 1111-18 du code de la santé publique est remplacé par les dispositions suivantes : 
« Art. R. 1111-18. – I. – Le modèle mentionné à l’article L. 1111-11, selon lequel peuvent être rédigées 

les directives anticipées, comporte : 

« 1o Les informations suivantes : 
« a) Les éléments d’identification mentionnés à l’article R. 1111-17 relatifs à l’auteur des directives ; 
« b) Les éléments d’identification de la personne de confiance mentionnée à l’article L. 1111-6 ; 
« c) Le cas échéant, les mentions relatives aux autorisations nécessaires en cas de mesures de tutelle 

mentionnées au dernier alinéa de l’article L. 1111-6 ; 
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Directives anticipées : connaissance de la loi Claeys-Leonetti et limites dans la 

pratique des médecins généralistes de Maine-et-Loire, Mayenne et Sarthe 
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