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Par délibération en date du 3 mars 1967, la faculté a arrêté que les opinions émises 

dans les dissertations qui lui seront présentées doivent être considérées comme 

propres à leurs auteurs et qu’elle n’entend leur donner aucune approbation ni 

improbation.   
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« Je n’ai pas peur de la mort. Ce sont les préliminaires qui m’inquiètent »  

Leonard Cohen 
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I. INTRODUCTION 

Si la mort et la période de vie plus ou moins longue qui la précède sont largement 

esquivées et refoulées par nos sociétés occidentales dites modernes (1), depuis 

quelques années, le débat sur la fin de vie est très présent. La médiatisation de 

plusieurs affaires (telles que l’affaire Vincent Humbert au début des années 2000, 

l’affaire Chantal Sebire en 2008 ou l’affaire Vincent Lambert encore en cours) a conduit 

les Français à s’interroger sur leur propre fin de vie. Ces derniers souhaitent pouvoir 

décider de la manière dont elle se déroulera et voir leurs volontés respectées. Les 

progrès constants de la médecine avec une hyper technicisation croissante font 

craindre aux patients un acharnement thérapeutique non raisonnable. La fin de vie 

paraît trop médicalisée avec une médecine centrée exclusivement sur les aspects 

curatifs et l’absence d’anticipation (1).   

Par ailleurs, dans le contexte actuel de changement de paradigme de la relation 

soignant-malade, le rôle du médecin est en pleine évolution. Longtemps le médecin, 

dans un positionnement paternaliste, était le savant pouvant prendre seul une décision 

concernant le malade, sans le consulter. Aujourd’hui, la relation patient/soignant 

s’équilibre, avec les notions d’information et de consentement renforcées. Dans la 

thématique de la fin de vie, la commission « Penser solidairement la fin de vie » (2) 

recommande « avant tout de donner la plus grande importance aux paroles et aux 

souhaits des personnes malades en fin de vie, et de faire en sorte qu’elles soient 

entendues dans leur situation d’extrême vulnérabilité […] ». D’autre part, les patients 

souhaitent être acteurs de leur prise en charge. Ainsi, dans une population de patients 

atteints de cancer au diagnostic d’incurabilité1, Hagery et al. (3) rapportent que 89% 

d’entre eux souhaitent discuter de leur fin de vie avec les soignants.  

 

Un des enjeux des lois relatives aux droits des malades est ce respect du principe 

d’autonomie des patients, fondamental dans l’éthique médicale. Il vient modifier en 

profondeur les pratiques quotidiennes des soignants. Par exemple, de manière à éviter 

toute situation d’acharnement thérapeutique, la « Loi relative aux droits des malades 

et à la fin de vie » du 22 avril 2005 dite Leonetti « s’attache à définir les procédures de 

limitation et d’arrêt de traitement des patients qu’ils soient ou non en fin de vie et qu’ils 

                                            
1 Il n’existe, à notre connaissance, pas d’étude portant sur l’ensemble de la population.   
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puissent ou non exprimer leur volonté » (4). Cette loi a été complétée par trois décrets 

d’application en février 2006 dont un relatif aux directives anticipées. L’introduction 

de cette notion essentielle permet d’ouvrir le dialogue entre le patient, le médecin, les 

soignants et les proches. Ce dispositif d’anticipation de la fin de vie vient compléter la 

notion de personne de confiance apparue en 2002 dans les textes de loi. Ces deux 

dispositifs visent à préserver l’autonomie de la personne lorsque celle-ci ne peut plus 

exprimer directement sa volonté. Ils traduisent, par un document écrit ou le témoignage 

de la personne de confiance, la « volonté de la personne relative à sa fin de vie en ce 

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

traitements ou actes médicaux» (5). 

 

Malgré leur introduction, ces deux dispositifs ne sont que très peu utilisés. En effet, 

selon l'Observatoire National de la Fin de Vie (6), en 2012, seuls 2,5% des personnes 

décédées avaient rédigé leurs directives anticipées. Trop souvent les malades ont 

encore le sentiment que leurs volontés ne sont pas respectées par les médecins (7). 

Selon le rapport de Claeys et Leonetti datant de 2014 (8), la loi Leonetti de 2005 n’est 

pas suffisamment appliquée par manque de connaissance du grand public et des 

médecins, notamment des médecins généralistes. Leurs résultats sont confirmés par 

une étude réalisée en Haute-Normandie en début 2016 (9). Celle-ci révèle que 

seulement 8,6% des médecins généralistes interrogés désignent systématiquement 

une personne de confiance avec leurs patients et leur proposent la rédaction de 

directives anticipées. Alors que le médecin généraliste est au centre de la prise en 

charge des patients, il semble que celui-ci ne soit pas assez informé, formé et entouré 

pour accompagner ses patients en fin de vie. C’est pourquoi Messieurs Claeys et 

Leonetti proposent une actualisation de la loi concernant la fin de vie publiée le 02 

février 2016. L’un des objectifs de cette nouvelle loi est de placer l’accompagnement 

du malade en fin de vie au cœur des missions de la médecine, au même titre que les 

soins curatifs (10). Elle réévalue et renforce des dispositions permettant aux malades 

d'exprimer par anticipation ce qu'ils souhaitent pour leur fin de vie. De plus, elle donne 

un rôle central au médecin généraliste. Celui-ci se voit octroyer un rôle pédagogique. 

Il doit, non seulement, informer les patients de l’existence et de l’importance de ces 

dispositifs mais aussi les guider dans la rédaction des directives anticipées et la 
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désignation de la personne de confiance. Finalement, il est également responsable de 

la conservation des informations.  

 

Nous allons, dans le cadre de notre travail, étudier comment, en pratique, les médecins 

généralistes, dont le rôle est souligné dans la nouvelle loi, envisagent de se l’approprier 

et la mettre en application ? Notre principal objectif est de trouver des outils pour 

faciliter leurs actions dans la mise en œuvre de la loi. 

 

Ce travail est important dans le contexte actuel puisqu’un sondage IFOP, réalisé en 

novembre 2016 (11), révèle que 62% des Français ne connaissent pas la loi Claeys-

Leonetti. De plus, parmi les 44% des Français qui ont entendu parlé de la notion de 

directives anticipées 12% seulement en ont rédigées.   

 

Notre travail est structuré en quatre parties : 

Dans une première partie, les notions de personne de confiance et directives 

anticipées sont définies et développées avec leurs objectifs et leurs limites.  

Dans une deuxième partie, la méthodologie de travail est présentée et justifiée.  

Les résultats sont ensuite détaillés puis discutés, dans une troisième partie. 

Enfin, la quatrième partie est consacrée à la conclusion. Nous rappelons alors l’intérêt 

de notre travail centré sur la loi Claeys-Leonetti actuellement mal connue par les 

médecins généralistes. Nous montrons que nous devons nous préparer à une nouvelle 

période durant laquelle il est important de lever les tabous et de parler librement de la 

fin vie. Le but ultime reste la démocratisation de l’anticipation de la fin de vie. 
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II. La fin de vie et son cadre législatif  

En France, trois grandes lois évoquent les droits des malades en fin de vie : 

 la loi du 9 juin 1999 visant à garantir le droit d’accès aux soins palliatifs ; 

 la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système 

de santé ; 

 la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie complétée 

par la loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et 

des personnes en fin de vie. 

 

L’ensemble de ces lois insiste sur le développement des soins palliatifs, la 

reconnaissance des droits accrus aux malades, la condamnation de l’obstination 

déraisonnable et le respect du principe d’autonomie des patients. 

Le respect de l’autonomie d’une personne malade consiste à lui permettre de prendre 

avec le soignant après une information claire, loyale et adaptée, les décisions qui 

paraîtront raisonnables et qui tiendront compte de ses priorités (15). Lorsque le malade 

n’est plus en capacité d’exprimer sa volonté, son autonomie est préservée grâce à 

deux dispositifs primordiaux : 

 la personne de confiance ; 

 et les directives anticipées, qui doivent être consultées par les soignants.  

La loi du 2 février 2016 souligne l’importance et la valeur de ces deux dispositifs de 

représentation du malade en fin de vie dans la procédure collégiale, lorsqu’il n’est plus 

en capacité de s’exprimer. Nous avons ciblé notre travail sur ceux-ci. 

 

A. Avant 2016  

Nous allons, tout d’abord, exposer les avancées réalisées avant 2016 concernant ces 

deux notions. 

1. La personne de confiance 

Le dispositif de personne de confiance est introduit par la loi relative aux droits des 

malades et à la qualité du système de santé du 4 mars 2002, dite loi Kouchner (16). 

Cette loi concrétise la proposition faite par le CCNE en 1998 : « Toute personne 
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majeure peut désigner une personne de confiance qui peut être un parent, un proche 

ou le médecin traitant et qui sera consultée au cas où elle-même serait hors d'état 

d'exprimer sa volonté et de recevoir l'information nécessaire à cette fin. » Elle peut 

accompagner le patient, s’il le souhaite, dans ses démarches médicales. Mais son rôle 

principal est de représenter le malade et d’être son porte-parole pour les décisions 

concernant son état de santé si celui-ci n’est plus apte à le faire. 

 

La loi n°2005-370 du 22 avril 2005 (17) renforce la place de la personne de confiance. 

Son avis « prévaut sur tout autre avis non médical, à l'exclusion des directives 

anticipées, dans les décisions d'investigation, d'intervention ou de traitement prises 

par le médecin ». 

2. Les directives anticipées 

La notion de directives anticipées est, quant à elle, plus récente. Elle a été introduite 

par la loi du 22 avril 2005 (17) relative aux droits des malades et à la fin de vie :  « 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 ». 

Les directives anticipées sont valables si elles ont été établies « moins de trois ans 

avant l’état d’inconscience » et sont révocables ou modifiables à tout moment. « Le 

médecin en tient compte pour toute décision d'investigation, d'intervention ou de 

traitement la concernant » mais elles ne s’imposent pas à lui.   

 

B. Notions essentielles mais peu appliquées  

La loi de 2005 fut une avancée considérable garantissant le respect de sa dignité, de 

son bien-être et de son autonomie au patient en fin de vie. Depuis leur introduction 

dans les lois, de nombreuses études sont réalisées pour montrer l’importance des 

outils d’anticipation de la fin de vie (1) (5) (18) (19). 
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1.  Intérêts des dispositifs 

Les décisions médicales en fin de vie sont fréquentes, elles concernent 82% des décès 

et interviennent pour 2/3 des patients à un moment où ils ne sont plus en capacité 

d’exprimer leurs volontés (19). Ces chiffres témoignent de l’importance de l’anticipation 

pour les soignants. Le médecin doit alors s’appuyer sur les directives anticipées ou sur 

la personne de confiance pour prendre sa décision, avoir mis en œuvre une procédure 

collégiale et avoir informé les proches.  

Cela permet au praticien une prise de décision rapide en conformité avec la loi et les 

critères éthiques et le protège d’éventuelles désapprobations des familles ou de 

plaintes juridiques (5). 

 

Par ailleurs, ces dispositifs d’anticipation répondent à une demande sociétale. Tout 

d’abord, les Français souhaitent ne pas souffrir et redoutent principalement 

l’acharnement thérapeutique. Marc Faessler (18) décrit les directives anticipées 

comme un outil de dialogue précieux permettant de créer un climat de confiance entre 

patients, médecins et soignants sans laisser les proches à l’écart. L’anticipation se 

concentre autour de trois craintes existentielles : l’intolérance de la douleur, la perte 

de dignité et d’autonomie, la déchéance mentale et corporelle. Ceci est spécifique à 

chaque malade, c’est pourquoi il est nécessaire de le préciser à sa personne de 

confiance ou dans les directives anticipées.   

De plus, une grande majorité des Français souhaite mourir à domicile auprès des 

leurs. En effet, selon une étude IFOP, 81 % des Français souhaitent « passer leurs 

derniers instants chez eux », pourtant encore 58% décèdent en institution (20).  Une 

étude réalisée en 2014 (21) montre que la rédaction de directives anticipées permet 

une diminution de transferts en urgence ou de ré hospitalisation. 

Finalement, un travail mené par le groupe de recherche FAMIREA (22) souligne 

l’importance aux yeux des Français de la désignation d’une personne de confiance. 

8000 personnes représentatives de la population générale ont été interrogées. Plus 

de 90% des répondants se sont déclarés favorables à la désignation d’un 

« représentant » s’ils étaient hospitalisés en réanimation et 85% souhaitent que celui-

ci participe aux décisions médicales. 
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Les notions de directives anticipées et de personne de confiance sont donc reconnues 

en France mais restent très peu utilisées, ainsi que nous le montrons dans la partie 

suivante.    

2. Mise en pratique difficile  

Malgré leur intérêt certain, seules 2,5% des personnes décédées en 2009 avaient 

rédigé leurs directives anticipées, selon une étude de l’INED (6) publiée en 2012, en 

collaboration avec l’observatoire national des fins de vie (ONFV). En revanche, 38% 

avaient désigné une personne de confiance. Dans l’ensemble des études réalisées, 

nous notons une plus large diffusion de la notion de personne de confiance. Cette 

différence d’appropriation de ces deux dispositifs est sans doute liée à l’ancienneté 

législative de la personne de confiance, à sa dénomination plus explicite et à son 

obligation de proposition de désignation à chaque hospitalisation. 

Nous cherchons dans cette partie à expliquer la faible diffusion de dispositifs 

essentiels.  

 

a) Mauvaise connaissance du grand public 

 

Ainsi que nous venons de le voir, en France, l’adoption de ces dispositifs date d’environ 

dix ans. Cependant, ils sont encore souvent méconnus du grand public. Comme 

l’illustre un sondage BVA (24) « les Français et les droits des patients » publié le 30 

septembre 2010, à la question « globalement avez-vous le sentiment de savoir quels 

sont vos droits de patients ? » seulement 27 % des personnes interrogées répondent 

oui. Or, comme le précise le rapport du 24 février 2011 (25), « des droits méconnus 

sont le plus souvent des droits mal appliqués ».  

 

Au-delà d’un manque de connaissances, les Français s’interrogent sur l’utilité de ces 

dispositifs. Par exemple, une étude réalisée en 2013 à l’hôpital Cochin met en 

évidence une réticence des patients vis-à-vis des directives anticipées. 186 personnes 

de plus de 75 ans ont été interrogées sur cet outil (26). 90% des personnes interrogées 

ont dit n’en avoir jamais entendu parler avant l’entretien. Cependant, après avoir été 

informées de leur finalité, elles étaient encore 83% à exprimer qu’elles n’étaient pas 
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intéressées, soit qu’elles ne se sentaient pas concernées, soit qu’elles trouvaient le 

dispositif inefficace, inutile ou même dangereux.  

Concernant la personne de confiance, elle est souvent confondue avec la personne à 

prévenir. La proposition de désignation est obligatoire lors de toute hospitalisation et 

est souvent noyée dans une masse d’informations administratives et médicales à 

l’entrée du patient. 61% des patients déclarent ne pas avoir reçu d’explications sur la 

personne de confiance lors de leur entrée dans un service du CHU de Rouen en 2015 

(27).  

Le médecin a alors rôle pédagogique, il se doit d’informer les patients, de répondre à 

leurs craintes et de les rassurer sur les limites des directives anticipées et de la 

personne de confiance. 

 

b) Mauvaise connaissance des professionnels de santé 

 

Le personnel soignant manque également de connaissances concernant le cadre 

législatif. En effet, une étude (28) réalisée cinq ans après la loi Leonetti interrogeant 

178 médecins généralistes de Haute Vienne a montré que 77% ne connaissaient peu 

ou pas la loi et 79% les directives anticipées. En revanche, 81 % des médecins étaient 

demandeurs d’une information supplémentaire sur la loi.  

 

Nous pouvons penser que ces dispositifs d’anticipation de la fin de vie sont moins 

connus en libéral qu’en milieu hospitalier, la désignation d’une personne de confiance 

étant proposée à tous les patients hospitalisés. Pourtant, une étude réalisée au CHU 

de Limoges en 2012 (29) révèle une mauvaise connaissance du personnel, soignants 

et administratifs, des textes de lois relatifs à la fin de vie. 47% des personnes 

interrogées déclarent ne pas connaître la loi de 2005 et 54 % déclarent ne pas 

connaître les directives anticipées. Cependant, 79% précisent bien que la personne 

de confiance « c’est la personne qui prend la décision à la place du malade quand 

celui-ci n’est plus en mesure de le faire lui-même ». Ce résultat n’est pas étonnant, 

comme nous l’avons précisé auparavant, la désignation d’une personne de confiance 

est obligatoire lors de chaque hospitalisation, elle est donc mieux connue et comprise 

par les professionnels hospitaliers.  
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Nous venons de montrer que de nombreuses études ont mis en évidence le fait que 

les dispositifs d’anticipation de la fin de vie étaient peu utilisés car mal connus par le 

grand public ainsi que par les professionnels de santé. Cependant, selon une étude 

citée par Zeisser (23) datant de 2014  et réalisée par l’espace de réflexion éthique de 

la région Alsace, le défaut d’information n’est pas le seul obstacle à leur diffusion.  

Nous allons chercher à comprendre les raisons de ce désintérêt et cette mauvaise 

compréhension. 

 

c) Limites des directives anticipées  

 

Les directives anticipées telles qu’elles sont définies dans la loi de 2005 soulèvent de 

nombreuses questions pour les patients et les professionnels de santé.  

Plusieurs travaux (1) (30) (31) (32) ont été réalisés pour rechercher les facteurs limitant 

leur développement. 

 

Tout d’abord, l’un des principaux obstacles à la rédaction est la difficulté d’anticiper sa 

fin de vie. Celle-ci est d’autant plus importante quand les directives anticipées sont 

rédigées par une personne en bonne santé. La projection dans une situation médicale 

future s’avère complexe voire impossible. De plus, le malade n’est pas toujours au fait 

des enjeux médicaux, des progrès de la médecine, ce qui peut être un frein à 

l’utilisation des directives anticipées par les médecins. Les souhaits exprimés par le 

patient à un instant donné peuvent ne pas correspondre avec la situation d’un autre 

instant. Les rédiger nécessite de connaître les enjeux thérapeutiques et les rapports 

bénéfices-risques de chaque traitement.  

D’autre part, les patients soulignent qu’il est difficile de savoir ce que doivent ou 

peuvent contenir les directives anticipées. Ils considèrent la dimension écrite comme 

réductrice ou déformant la pensée. 

Par ailleurs, ils décrivent la difficulté psychologique de parler de sa propre mort 

pouvant être source d’angoisse, surtout quand celle-ci est évoquée lors une période 

de vulnérabilité extrême. 

Les malades s’interrogent sur le poids de leurs directives anticipées. D’un côté, 

certains font part du risque de perte de chance en déresponsabilisant le médecin. 

Celui-ci risquerait d’attribuer un rôle déterminant aux directives anticipées en se 
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déchargeant de toute responsabilité. D’un autre côté, certains patients expriment leur 

peur que leurs souhaits décrits ne soient pas respectés. En effet, les directives 

anticipées ne sont que consultatives et non contraignantes. SI le médecin doit 

nécessairement les consulter, elles restent seulement  des souhaits du patient. 

Enfin, un frein régulièrement cité est le mode de conservation et leur accessibilité. Il 

n’existe pas à l’heure actuelle de registre national permettant un accès simple et rapide 

aux directives anticipées.  

 

Face aux difficultés rencontrées pour que soit appliquée la loi, la commission « Penser 

solidairement la fin de vie » plaide, dans son rapport publié en 2012, pour une 

application plus effective des lois de 2002 et 2005, un renforcement du rôle des 

directives anticipées et un développement de l’enseignement des soins palliatifs. C’est 

sur l’ensemble de ces constats qu’une mission parlementaire dirigée par les 

Professeurs Claeys et Leonetti est mise en œuvre pour aboutir à la loi du 2 février 

2016.  

 

C. La loi du 2 février 2016  

La loi du 2 février 2016 (33) s’inscrit dans une volonté de renforcer l’autonomie du 

patient tout en préservant un équilibre avec sa vulnérabilité. Elle renforce les 

dispositions permettant aux malades d'exprimer par anticipation ce qu'ils souhaitent, 

par écrit (directives anticipées) ou par l’intermédiaire de leur personne de confiance. 

1. La personne de confiance 

Afin de généraliser les connaissances des Français et d’éviter les amalgames sur la 

personne de confiance, le rôle d’information est attribué au médecin traitant. « Dans 

le cadre du suivi de son patient, le médecin traitant s'assure que celui-ci est informé 

de la possibilité de désigner une personne de confiance et, le cas échéant, l'invite à 

procéder à une telle désignation. »  

Le rôle de la personne de confiance doit être expliqué au patient pour qu’il comprenne 

les enjeux et qu’il puisse la différencier de la personne à prévenir. 
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2. Les directives anticipées 

En 2016, des modifications sont faites pour une meilleure utilisation des directives 

anticipées :  

 Elles s’imposent désormais au médecin :  

« Les directives anticipées s'imposent 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. »   

« La décision de refus d'application des directives anticipées, jugées par le médecin 

manifestement inappropriées ou non conformes à la situation médicale du patient, est 

prise à l'issue d'une procédure collégiale définie par voie réglementaire et est inscrite 

au dossier médical. Elle est portée à la connaissance de la personne de confiance 

désignée par le patient ou, à défaut, de la famille ou des proches. » 

 La durée de validité est supprimée et « en présence de plusieurs écrits 

répondant aux conditions de validité, le document le plus récent l'emporte ».  

 La mission d’information des patients est confiée au médecin traitant : « Le 

médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de 

rédaction de directives anticipées. »  

 Afin de faciliter la rédaction, le décret d’application du 3 aout 2016 (34) officialise 

deux formulaires type de directives anticipées : « Elles peuvent être rédigées 

conformément à un modèle dont le contenu est fixé par décret en Conseil d'Etat 

pris après avis de la Haute Autorité de santé. Ce modèle prévoit la situation de 

la personne selon qu'elle se sait ou non atteinte d'une affection grave au 

moment où elle les rédige. » 

 Les modalités de conservation de celles-ci sont également précisées : mention 

ou dépôt dans le dossier médical partagé, dossier médical en institution, dossier 

hospitalier, ou confié au médecin traitant et/ou à sa personne de confiance.  

 

Trois rôles importants sont donc confiés au médecin traitant dans la discussion de la 

fin de vie :  

 un rôle d’information sur les outils d’anticipation,  
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 un rôle d’aide à la rédaction,  

 et enfin, un rôle de conservation.  

Un des enjeux pour les médecins généralistes va donc être de renforcer, aux yeux des 

patients, leur place d’interlocuteur privilégié pour évoquer la fin de vie.  

 

La loi de 2016 qui a pour but de pallier les limites des dispositifs précédents donne de 

nouvelles responsabilités au médecin traitant. Nous souhaitons donc, dans notre 

étude, comprendre comment il envisage ces modifications et comment il pense 

s’approprier la loi. Pour cela nous avons mené une étude qualitative. Les détails de 

cette étude sont présentés dans la partie suivante. 
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III. METHODOLOGIE 

Afin de comprendre le point de vue des médecins généralistes sur la loi Claeys-

Leonetti et comment, en pratique, ils envisagent se l’approprier et la mettre en 

application, nous avons fait le choix d’une étude qualitative fondée sur des entretiens 

collectifs (focus group).  

 

A. Design global 

Nous avons travaillé en deux étapes. Dans un premier temps, nous avons recherché 

des articles académiques et des travaux de recherche traitant de notre sujet. Cela 

nous a permis d’effectuer un état des lieux de la recherche dans le domaine. Dans un 

second temps, nous avons mis en place une étude qualitative afin de récolter des 

données primaires. 

1. Recherche bibliographique 

Afin de rechercher des données concernant l’anticipation de la fin de vie dans la 

littérature, nous avons utilisé des mots clés : « personne de confiance », « directives 

anticipées », « loi du 02 février 2016 » (dite loi Claeys-Leonetti), « médecin 

généraliste » et en anglais, « advance directives » « General practice ». 

Différentes sources ont permis le recueil des informations : 

• Internet :  

 moteur de recherche Google Scholar, 

 bases de données Pub Med, Cairn et Science Direct, 

 bases francophones Cismef, BIUM, 

• Catalogue universitaire SUDOC, 

• Ouvrages papiers : thèses de confrères. 

 

L’ensemble des documents a été répertorié à l’aide du logiciel Zotero dans la 

bibliographie.  
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2. Méthodologie qualitative 

Notre travail est une étude de type qualitatif dont l’objectif est la compréhension et 

l’interprétation de phénomènes et d’événements dans leur milieu naturel afin de créer 

des hypothèses de travail. Le raisonnement est alors inductif, contrairement au 

raisonnement déductif de la méthode quantitative, dans laquelle l’hypothèse est 

statistiquement analysée (35).  

Notre étude s’appuie sur une démarche compréhensive centrée sur l’expérience des 

médecins généralistes concernant l’anticipation de la fin de vie de leurs patients. Nous 

nous intéressons aux médecins dans leur environnement et recherchons les 

déterminants de leurs comportements face à la loi Claeys-Leonetti.  

La recherche qualitative est particulièrement adaptée à la recherche en médecine 

générale, car elle permet un abord plus élargi de la compréhension de la santé et des 

déterminants des soins (36). 

 

B. Mode de recueil : les entretiens collectifs 

Le recueil des données s'est fait par organisation de groupes de discussion focalisée 

appelés « focus group » ou « entretien collectif ». 

1. Choix de la méthode  

En France, selon Lannoy et Nijs (37) nous observons un intérêt grandissant pour cette 

technique dans les recherches portant sur les médecins généralistes qui permet 

d’analyser différentes dimensions concrètes de leur pratique.  

L’objectif principal de l’entretien collectif est la production de connaissances. Sa 

particularité est néanmoins de puiser collectivement dans les vécus des participants. 

Le but est, en effet, de dégager des manières de faire en matière de santé et de soins 

et d’examiner, grâce aux échanges entre les participants, leur spécificité et leur typicité 

(37). 

Les focus group permettent de recueillir des données riches en un temps court grâce 

à une dynamique de groupe, d'explorer des idées et des expériences individuelles ou 

partagées (38).  
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2. Guide d’entretien 

La réalisation de focus group nécessite au préalable la rédaction d’un guide 

d’entretien. Celui-ci exige de définir le fil directeur que nous voulons donner à la 

discussion et d’en prévoir les ressorts et les étapes. Il vise à introduire une dynamique 

et une progression dans la discussion et permet de recentrer si besoin les propos sur 

le thème de recherche (39). 

Le guide, présenté en Annexe 1, comprend une première partie consacrée à la 

présentation du travail avec la définition des termes du sujet et le rappel des textes 

législatifs. Une deuxième partie précise l’organisation des entretiens avec le rappel 

des rôles de chacun. Enfin, la troisième partie comporte les questions à aborder par 

l’animateur avec des indications pour recentrer le débat ou préciser la réponse si 

nécessaire. Les questions étaient centrées sur l'expérience des médecins, leurs 

connaissances législatives, conformément à la question de recherche et en 

adéquation avec les méthodes de recueil : 

 

1) Comment abordez-vous la fin de vie avec vos patients ? 

Qui initie la discussion ? à quel moment ?  

2) Quelles expériences pratiques avez-vous des directives anticipées ? et de la 

personne de confiance ?  

Avez-vous déjà aidé un patient à rédiger des directives anticipées ? ou désigner 

une personne de confiance ? Dans quel contexte ? 

3) Connaissez-vous la loi du 2 févier 2016 ? Qu’en pensez-vous ? 

La loi va-t-elle modifier vos pratiques ? Allez-vous évoquer ces notions de 

manière systématique ? 

4) Comment peut-on vous aider à aborder ces notions avec vos patients ? Quels 

seraient vos besoins ? 

Connaissez-vous les aides de l’HAS ? SFAP ? 

5) Que proposeriez-vous pour améliorer l’anticipation de la fin de vie ?  

Formation des étudiants ? diffusion des informations au grand public ? 

campagnes de publicité ? posters en salle d’attente ? plaquette destinée aux 

patients ? aux professionnels ? d’autres outils ?  
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Si un participant n’avait pas connaissance de la loi du 2 février 2016, l’animateur la 

présentait rapidement afin que l’ensemble des médecins puisse répondre à la 

deuxième partie de la troisième question. 

Au fur et à mesure des entretiens, le guide d’entretien fut modifié afin qu’il soit le plus 

adapté au focus group.  

3. Déroulement des entretiens  

Le lieu des entretiens a été choisi avec l'accord des médecins généralistes en 

favorisant la proximité et un cadre agréable. La discussion s’est déroulée autour d’une 

table, les participants pouvaient se voir entre eux et étaient placés sur un pied d’égalité.   

 

Nous avons, tout d’abord, distribué un questionnaire, présenté en Annexe 2,  au début 

de chaque séance. Cela nous a permis de recueillir des données factuelles concernant 

les participants : 

 Les données épidémiologiques telles que : sexe, âge du médecin, années 

d’exercice, mode d’exercice (libéral ou salarié et rural ou urbain) ; 

 L’expérience en soins palliatifs : titulaire d’un diplôme, formation suivie ; 

 Les connaissances générales sur la législation telles que : loi dite Leonetti, les 

dispositifs de personne de confiance et directives anticipées.  

Ce questionnaire n’a pas pour objectif d’être exploité dans le cadre d’une étude 

quantitative mais permet une présentation synthétique de l’échantillon. 

Puis, nous avons commencé le débat en suivant les différentes questions ouvertes du 

guide d’entretien.  

L’entretien était dirigé par un animateur. Il avait pour rôle d’expliquer l’objectif de la 

démarche et les modalités de son déroulement selon le plan prédéfini dans le guide 

d’entretien. Son objectif était de faire émerger les différents points de vue en amenant 

tous les participants à s’exprimer. Il utilisait des techniques de reformulation et de 

relance permettant de recentrer la discussion. Un modérateur le soutenait dans ce rôle 

afin qu’aucune information ne soit mise de côté et qu’il y ait toujours quelqu’un pour 

rebondir sur une remarque ou répondre aux questions des participants. 

Les données ont été enregistrées intégralement par dictaphone en respectant 

l'anonymat des participants. Les médecins étaient informés au début de chaque 

enregistrement et ont donné leur accord pour l'étude et l'utilisation des données 
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recueillies. Aucune rémunération ni dédommagement financier n'ont été proposés. Les 

participants étaient tous volontaires. Ces conditions de réalisation ont permis un climat 

détendu lors des entretiens. 

Le nombre d'entretiens n'était pas fixé par avance et le recueil s'est poursuivi jusqu'à 

obtention d'une saturation des données, c'est-à-dire lorsqu'aucune idée nouvelle n'a 

émergé des entretiens. 

 

C. Constitution de la population de l’étude  

1. Choix des participants : les médecins généralistes 

Dans ce type d'étude, l'objectif n'est pas d'obtenir un échantillon de médecins 

représentatif de la population médicale mais un panel le plus varié possible de 

pratiques et d'expériences dans des contextes différents (37). La sélection vise à 

panacher les opinions pour faire émerger tous les points de vue sur le sujet. 

Les critères d’inclusion sont :  

 les médecins généralistes de la Seine Maritime et de l’Eure, 

 ayant une activité en cabinet de ville, 

 homme ou femme.  

Les critères d’exclusion sont :  

 les médecins hospitaliers 

 les médecins spécialistes. 

 

2. Sélection des répondants  

La réalisation des entretiens collectifs a nécessité la constitution de groupes. Selon 

l’ensemble des spécialistes de cette méthode, le nombre de participants devait être 

compris entre 4 et 8 (37). 

 

Nous avons contacté par mail, puis par téléphone des médecins généralistes de la 

région Normande pour leur exposer notre travail et demander leur participation sur la 

base du volontariat. L’échantillon obtenu est présenté de manière détaillée dans la 
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première partie des résultats. Nous discutons des difficultés rencontrées et des limites 

dans la partie discussion. 

D. Analyse des données 

Après enregistrement des entretiens, l’ensemble des données a été retranscrit 

littéralement, sans reformulation, constituant ainsi les verbatims qui ont servi de base 

pour l’analyse. Les retranscriptions se trouvent en Annexe 6. A la lecture des 

retranscriptions, le texte a été codé et réarrangé en une liste de catégories faisant 

émerger les thèmes principaux. C’est l’analyse catégorielle thématique. Le travail de 

codage a été réalisé à l’aide du logiciel N’Vivo.  
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IV. RESULTATS 

Après avoir présenté l’état de la recherche sur l’anticipation de la fin de vie puis notre 

méthodologie de travail, nous détaillons les résultats de l’étude menée dans le but de 

comprendre comment les médecins réagissaient face à la nouvelle loi de 2016. La 

première partie est consacrée à la description de l’échantillon avec les données issues 

du questionnaire distribué en début d’entretien (Annexe 2). Nous présentons les 

participants en décrivant leurs caractéristiques socio démographiques, leurs modes 

d’exercice, leurs expériences en soins palliatifs et enfin leurs connaissances 

législatives.  

Dans la deuxième partie, nous exposons les résultats obtenus au cours de nos 

entretiens. 

 

A. Description de l’échantillon 

1. Généralités 

Le recueil de données a eu lieu entre avril et juin 2017. Quatre entretiens collectifs, 

rassemblant trois à cinq médecins, ont été réalisés afin d’obtenir une saturation des 

données. Les échanges ont duré en moyenne une heure. Les quatre entretiens sont 

présentés dans le Tableau 1. 

Deux cabinets médicaux ont répondu favorablement à notre requête :  

 un cabinet de Grand Quevilly 

 un cabinet de Neufchâtel en Bray  

Nous avons, de plus, sollicité des médecins indépendants avec l'idée d'obtenir des 

expériences différentes sur le phénomène étudié.  

Focus group Date Durée Lieu 
Nombre de 
médecins 

1 27/04/17 01h 
Neufchâtel en 
Bray 

5 médecins 

2 11/05/17 01h15 Rouen 5 médecins 

3 16/05/17 01h15 Grand Quevilly 3 médecins 

4 08/06/17 01h30 Rouen 4 médecins 

 



46 
 
 

Tableau 1 : Présentation des entretiens 

2. Caractéristiques socio démographiques  

L’ensemble de notre échantillon est composé de 17 médecins, dont 13 femmes et 4 

hommes. L’âge minimum est de 28 ans et l’âge maximum est de 58 ans, la moyenne 

d’âge est de 35,7 ans. La figure 1 indique le nombre d’années d’exercice : il varie de 

1 à 31 ans.  

 

 

Figure 1 : Ancienneté d’exercice 

 

Dans notre échantillon de 17 médecins, 11 ont une activité de médecine générale 

libérale exclusive et 6 exercent une activité partagée : EHPAD, SSR, SMUR, planning 

familial. Ainsi, chaque mode d’exercice est représenté, comme l’illustre la fFigure 2. 

0

1

2

3

4

5

6

7

8

9

<5 ans 5-10ans >10ans



47 
 
 

 

Figure 2 : Mode d'exercice 

3. Connaissances législatives et expériences en soins palliatifs 

Notre échantillon est également hétérogène sur le plan des connaissances des textes 

de lois et de l’expérience en soins palliatifs.  

Comme l’illustrent les figures Figure 3,Figure 4 etFigure 5, les médecins sont 

globalement mieux renseignés sur la loi Leonetti datant de 2005 que sur la loi Claeys-

Leonetti datant de 2016.  

 

 

Figure 3 : Connaissance de la loi de 2005 dite Léonetti 
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Figure 4 : Connaissance de la loi de 2016 dite Claeys-Leonetti 

 

Figure 5 : Connaissance du nouveau rôle des médecins 

 

 

Par ailleurs, dans notre panel constitué de 17 de médecins généralistes, 2 sont 

titulaires d’un diplôme de soins palliatifs de type diplôme universitaire et 8 ont déjà 

participé à un séminaire de soins palliatifs, lors de leurs études ou dans le cadre de la 

formation continue. 

En pratique, 16 médecins ont déjà suivi des patients en situation palliative et 9 ont déjà 

évoqué la possibilité de rédiger des directives anticipées avec un patient.  
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Figure 6 : Médecins ayant déjà évoqué la possibilité de la rédaction de directives 

anticipées avec un patient 

 

B. Résultats de l’étude 

L’analyse des données a permis de créer des nœuds ou thèmes regroupés en 

catégories. Chaque nœud est illustré par un ou plusieurs verbatims.  

Chaque focus group s’est vu attribuer une lettre et chaque participant un nombre 

 Focus group 1 : lettre A (de A1 à A5) 

 Focus group 2 : lettre B (de B1 à B5) 

 Focus group 3 : lettre C (de C1 à C3) 

 Focus group 4 : lettre D (de D1 à D4) 

Pour plus de lisibilité, l’ensemble des nœuds et verbatims est présenté sous forme de 

tableaux (Tableau 2 àTableau 7). Nous consacrons un tableau par catégorie. 

Dans un premier temps, nous présentons la manière dont les médecins se 

représentent la loi du 2 février 2016. Puis, nous exposons les solutions proposées pour 

faciliter leur appropriation de celle-ci. 

 

1. Connaissances et représentations de la loi Claeys-Leonetti  

a) Connaissances des dispositifs d’anticipation de la fin de vie 

 

Tous les professionnels interrogés ont déclaré connaître les notions de directives 

anticipées et de personne de confiance. Cependant, nous pouvons noter quelques 
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imprécisions dans la définition et dans les formalités. Les verbatim nous ayant permis 

de faire ce constat sont rassemblés dans le Tableau 2. 

 

Nœuds Verbatims 

Quelques 

imprécisions sur 

la définition  

 « C’est surtout ça mais après il faut l’informer que c’est trois ans 

donc ça change » B4 

« Tous les 3 ans il faut le changer, qu’ils remettent à jour » D2 

« Je ne sais pas si on peut le faire tout seul ou s’il ne faut pas 

deux témoins » B4 

« J’ai un patient qui m’a demandé ça justement, qui m’a posé des 

questions sur les DA je n’ai pas du tout su lui répondre parce que 

je n’en savais rien » B4 

« Les DA, je n’ai jamais eu l’occasion d’en rédiger avec un patient 

et je ne saurais pas trop quoi noter spécifiquement » D1 

Non 

connaissance 

des enjeux 

législatifs 

« La personne de confiance en médecine libérale généraliste je 

ne sais pas si elle a un intérêt mais peut-être qu’il faut la 

formaliser mais je ne sais pas si ça sert à quelque chose » C3 

« Comme c’est eux (les proches) qui appellent, ils sont en 

demande donc dans ces cas-là, tu réponds à la détresse de la 

famille plus qu’à la détresse du malade qui lui ne se rend plus 

compte de grand-chose » A4 

Discussions non 

formelles 

 « C’est vrai qu’effectivement le terme de PDC on ne va pas 

forcément ni l’exprimer auprès de la famille ni nous, le noter » A2 

 « Les DA c’est quelque chose de formalisé mais à l’oral » C2 

Informations 

intuitives  

« Globalement intuitivement c’est la personne qui accompagne 

en consultation et il n’y a pas forcément un papier qui atteste que 

c’est la personne de confiance » C2 

« Des fois c’est plus implicite par exemple ça va être le conjoint 

ou la conjointe mais c’est vrai que de là à le faire par écrit et même 

vraiment à l’exprimer auprès de l’entourage de dire c’est vous qui 

allez être la PDC non c’est vrai qu’on ne va pas forcément le 

verbaliser ou en tout cas le faire écrire par l’entourage » A2 
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« La PDC, c’est implicite pour nous, on le sait pour les gens qu’on 

suit depuis longtemps » C1 

« C’est un peu un truc, ce n’est pas officiel en fait la personne de 

confiance je pense que les patients viennent avec leur compagne 

et du coup c’est pas officiel ils ne savent pas qu’il faut désigner 

quelqu’un qui peut ne pas être leur fils ou leur mari ou leur femme 

et du coup en fait on y pense pas et on en parle pas et même les 

patients ne le savent pas » B2 

« En libéral on connait enfin j’espère qu’on connait les patients on 

connait les familles en général le patient nous a dit qu’il ne 

s’entendait pas avec sa femme qui s’entendait bien ou pas avec 

tel ou tel enfant et du coup je crois qu’intuitivement on va donner 

les infos à telle ou telle personne en fonction du lien qu’on a sans 

oublier le secret médical » C3 

 

Tableau 2 : Citations des verbatims illustrant les nœuds concernant les 

connaissances et l'utilisation des dispositifs 

 

Le discours des médecins révèle qu’ils n’ont qu’une connaissance approximative des 

dispositifs de personne de confiance et directives anticipées et plus particulièrement 

des modifications de la loi Claeys-Leonetti. Ils ne connaissent pas les modalités de 

rédaction des directives anticipées et de désignation de la personne de confiance. 

Certains médecins n’ont pas conscience des enjeux de ces notions et soulèvent le peu 

d’intérêt pour leur pratique. Ils se sentent de moins en moins impliqués dans les 

décisions et l’accompagnement de fin de vie de leurs patients. 

Pour de nombreux participants, les discussions sont le plus souvent orales et ne sont 

pas retranscrites dans le dossier. Plusieurs médecins pensent connaître la personne 

de confiance sans le demander aux patients ; c’est, selon eux, la personne qui 

accompagne le malade. Ils n’ont pas besoin de le spécifier clairement dans le dossier, 

considérant connaître suffisamment leur patient. Peu de médecins savent qu’ils 

peuvent, eux-mêmes, être désignés comme personne de confiance par un patient.  
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b) Application de la loi  

 

Il est à noter que l’ensemble des médecins interrogés regrette de ne pas avoir été 

averti par les autorités de leur nouvelle fonction. Par exemple, « on ne reçoit pas de 

courrier pour nous dire […] on pourrait recevoir une petite lettre : nous vous informons 

que depuis cette date vous êtes censés dire à votre patient… » A2. 

 

Nous les avons donc informés de leur nouveau rôle lors des entretiens. Nous les avons 

interrogés, par la suite, sur leur pratique. Les réponses sont partagées comme l’illustre 

le Tableau 3. En effet, si certains considèrent que la loi n’est pas applicable à tous les 

patients, d’autres pensent changer de comportement vis-à-vis de la fin de vie.  Pour 

ces derniers, le fait d’avoir pris connaissance de leur nouveau rôle et d’avoir pu en 

discuter en groupe dans le cadre de notre étude va modifier leur pratique. « Le fait 

d’en discuter aujourd’hui ça va changer un peu notre pratique, on va forcément plus y 

réfléchir » A2. 

Nœuds Verbatims 

Non 
modification de 

leur pratique 

« En systématique non parce que ce n’est pas forcément facile à 

aborder et ils ne viennent pas forcément pour ça, cela prend un 

temps fou si tu l’abordes à chaque patient » B1 

« Le faire en systématique ce n’est pas possible » B2 

« Je ne suis pas sûre que même si j’avais été informée pour le 

coup ça facilitera mes démarches » D3 

« Ce n’est pas parce qu’une loi est passée qu’on va forcément 

avoir plus de réflexes pour en parler aux gens » D4 

« Il y a un problème il y a une inadéquation entre la théorie et la 

mise en pratique on est au centre de plein de choses en fait » A4 

« Tu ne peux pas l’aborder en systématique tu vois quand tu as 

des jeunes » B1 

« Nous donner une mission d’information c’est pas possible quoi 

de devoir penser à informer les gens que ça existe si on y pense 

c’est bien tant mieux mais on ne peut pas être exhaustif par contre 

qu’on soit un réfèrent si le patient veut s’orienter vers nous parce 
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qu’il a entendu parler de ça, oui pourquoi pas au contraire il faut 

bien quelqu’un qui fasse référence donc le médecin traitant a 

toute sa place là-dedans. B4 

Changement de 
pratique 

« Ce n’est pas parce qu’il y a une loi et un changement qui passe 

que l’on va l’appliquer tout de suite… il y a un temps entre 

l’information qu’on nous donne et la mise en pratique pour tous 

les changements » A3 

« Si, peut-être de savoir qu’on a ce rôle-là… ça permet de nous 

le rappeler qu’on est censé faire ça mais après il faut être bien 

informé de la façon de procéder, du schéma de rédaction » B4 

« Justement si c’est obligatoire, c’est vraiment au médecin traitant 

de le faire effectivement on a plein de choses à faire différentes 

mais pour moi ça peut vraiment toucher tout le monde on ne sait 

pas qui va avoir un accident de voiture ou qui va avoir une rupture 

d’anévrisme ou je ne sais quoi donc je pense que c’est 

intéressant pour tout le monde finalement » C1  

« Les directives anticipées ça fait partie de la prise en charge 

globale il faut l’intégrer, après je ne sais pas comment il faut y 

réfléchir mais il faut l’intégrer » C3 

« L’avantage par contre de notre [travail], voilà en tant que 

généraliste, comme on peut revoir le patient régulièrement, en 

tout cas ce n’est jamais quelque chose qu’on va aborder sur une 

seule consultation […] c’est vraiment quelque chose qui va se 

travailler […] sur plusieurs soit consultations ou visites à domicile 

si c’est sur du domicile » A2 

« C’est vrai que les personnes en fin de vie je leur demande 

systématiquement qui est leur personne de confiance » D1 

 

Tableau 3 : Citations des verbatims illustrant les nœuds concernant la 

modification de leur pratique 
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Au-delà des désaccords sur l’application de la loi par les médecins généralistes, ces 

derniers s’accordent sur les difficultés pratiques d’aborder la fin de vie avec leurs 

patients. Les questionnements qu’ils soulèvent sont exposés dans leTableau 4. 

Nœuds Verbatims 

Manque de 
temps 

« Ça demande du temps c’est pas en 10 minutes de consultation 

tu vois bien comme ça se passe, tu ne peux pas prendre une 

heure pour tout le monde en tout cas » A4 

« Il faut leur expliquer bien les choses ils peuvent revenir à 

chaque fois et à chaque moment de leur vie mais c’est sûr que 

tout ça, ça prend un temps fou au cabinet » B4 

Sujet tabou 

« Je crois qu’en médecine générale on n’est pas là pour enfin la 

médecine tout court on n’est pas là pour aborder la mort on est là 

pour guérir les gens soigner les gens mais les guérir surtout 

donner la vie mais la mort c’est quelque chose qui est un peu 

repoussant à part les soins palliatifs »C3 

« Je trouve qu’avec la PDC et les DA les soins palliatifs c’est 

quand même la mort qui est en face et c’est notre principal échec 

enfin en tant que médecin » D2  

« Je pense qu’on transfère surtout notre propre peur on a peur 

aussi de parler de notre mort donc pourquoi on irait parler de la 

mort de nos patients » D1 

Proximité avec 
le patient 

« Le vécu du médecin et la proximité finalement d’avoir vu les 

gens naitre alors peut-être une espèce d’injustice de se dire 

pourquoi lui » C3 

« Des patients que l’on voit régulièrement euh un jour il y a un 

diagnostic qui tombe et toute la suite est perturbée alors qu’il y 

avait déjà un vécu des échanges nombreux et ça c’est quelque 

chose pour nous qui est difficile aussi pour trouver le recul 

suffisant pour avoir les bons mots et la bonne attitude » A4 

Qui initie ? 
« Je pense que l’hôpital a un rôle central là-dedans parce que 

vous (les médecins hospitaliers) pouvez déjà avertir un peu les 
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gens et puis nous on est derrière mais je pense que c’est plus 

facile en institution » B5 

Quand les 
aborder ? 

« Je trouve que c’est déjà aussi plus facile de l’aborder quand le 

patient est malade » B2 

« Ce n’est pas qu’en situation de soins palliatifs qu’on peut les 

faire » C2 

« C’est pour ça que c’est plus facile de l’aborder quand les gens 

vont bien parce que du coup quand ils vont bien on ne projette 

rien en fait enfin il n’y a pas de question de gravité » C1 

« Quand on aborde le sujet c’est qu’on sait déjà que ça ne va pas 

très très bien qu’on est dans une pathologie avancée » B5 

« Je le demande systématiquement, mais aux personnes qui sont 

enfin vraiment en situation de soins palliatifs » D1 

 

Tableau 4 : Citations des verbatims illustrant les nœuds concernant les 

difficultés pour appliquer la loi 

 

Tout d’abord, la première difficulté soulignée par les médecins généralistes est le 

manque de temps. Cela leur semble difficile d’aborder l’anticipation de la fin de vie 

avec leurs patients. Ils estiment que les consultations de médecine générale de 15 

minutes en moyenne ne se prêtent pas à ces discussions. Dans le cadre de la prise 

en charge globale du patient, le médecin généraliste a de nombreuses missions, 

notamment des missions de prévention. Un médecin rapporte : « On a tellement déjà 

de prévention à faire » D1. Cela lui laisse peu de temps pour ce nouveau rôle.  

 

De plus, la fin de vie reste un sujet tabou pour un grand nombre de médecins. Certains 

décrivent une certaine pudeur pour aborder ces notions. Plusieurs participants 

considèrent la mort de leurs patients comme un échec. La proximité qu’ils 

entretiennent avec ceux-ci semble rendre cette tâche encore plus difficile, surtout pour 

des patients qu’ils suivent depuis des années et sur plusieurs générations. 

 

Pour l’ensemble de ces raisons, les médecins considèrent que c’est au patient 

d’aborder en premier ces notions avec eux. « Il faudrait qu’ils s’interrogent avant, qu’ils 
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préparent un petit peu le truc et on en parle ensemble » A4. Il ne veut pas prendre la 

responsabilité d’initier la discussion avec le patient.  

 

Finalement, les médecins soulèvent la question du moment adéquat pour parler de la 

fin de vie. Souvent ces notions d’anticipation ne sont abordées que dans les contextes 

de soins palliatifs et de fin de vie. Un médecin D1 interrogé déclare être systématique 

uniquement dans le cadre d’une maladie chronique évolutive. En effet, les médecins 

ont des difficultés pour aborder l’anticipation de la fin de vie avec des patients jeunes, 

en bonne santé.  

 

Même si cela ne concerne qu’une faible partie de leur activité, les médecins aspirent 

à être plus à l’aise dans ses situations. Comme le dit un médecin interrogé : « Moi 

clairement oui c’est quelque chose où j’ai envie justement de pouvoir être à l’aise 

même si ce n’est pas si fréquent, quand ça arrive c’est quand même agréable de ne 

pas se sentir complètement démuni et je trouve que c’est un moment important de la 

vie à la fois du patient et de son entourage donc c’est mieux si ça peut se passer le 

plus sereinement possible » A3.  

Durant les entretiens, ils proposent différentes solutions pour les aider dans 

l’anticipation de la fin de vie des patients. Nous les exposons dans la partie suivante. 

 

2. Que mettre en place pour faciliter leur nouveau rôle ?  

Après les avoir informés, ou pour quelques-uns, avoir rappelé l’évolution législative de 

2016, les médecins ont débattu sur les aides à mettre en place pour leur permettre 

d’appliquer la loi.  

  

a) Formation des professionnels 

 

Lors de chaque focus group, les médecins ont évoqué leur manque de connaissances 

sur les soins palliatifs et plus particulièrement sur les notions de personne de confiance 

et directives anticipées. Ils souhaitent être plus à l’aise dans les situations de fin de 

vie. L’ensemble des verbatims relatifs à l’information et la formation des professionnels 

est présenté dans le Tableau 5 ci-dessous.  
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Nœuds Verbatims 

Participer à un 

 Quoi de neuf 

« Dans les formations il y a effectivement tout ce qu’il y a 

communication, discussion mais il y a aussi les aides 

thérapeutiques, les réseaux, les professionnels qui peuvent aider, 

ce sont des formations intéressantes » A3 

« Il faut faire un quoi de neuf parce que ça va mettre à plat les 

choses » B5 

« Un quoi de neuf soins palliatifs/douleurs, il y aura un monde de 

fou » B1 

« Des réunions informatives sont de bons moyens de diffuser 

l’information même à un petit nombre de professionnels » D3 

« Je pense qu’un quoi de neuf vous pourriez rassembler du 

monde »C2 

Plaquettes 

informatives 

« Ça pourrait être pas mal d’avoir un formulaire reprenant les 

définitions et une aide rédactionnelle mais pour nous, médecins » 

B4 

 

Tableau 5 : Citations des verbatims illustrant les nœuds concernant la formation 

des professionnels 

 

Les médecins sont alors unanimes sur l’importance de la formation continue. Ils sont 

volontaires pour participer à des formations régulières de type « Quoi de neuf ?» 

organisées lors d’une soirée. Conscients que ce genre de réunion ne rassemble 

qu’une petite partie des médecins de la région, ils rappellent que chaque participant 

pourra diffuser l’information à ses collègues. Selon eux, l’échange entre les 

professionnels lors de ces rencontres est « très riche » A3. En effet, en dehors des 

thérapeutiques, les médecins sont également informés de l’ensemble des organismes 

pouvant intervenir à domicile et les aides médicales disponibles (numéro de téléphone 

d’astreinte, réseaux...) 
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Par ailleurs, un médecin B4 a suggéré une fiche destinée aux professionnels résumant 

les informations essentielles ainsi que les conseils pratiques sur les dispositifs 

d’anticipation de la fin de vie.  

 

b)  Information du grand public  

 

Ainsi que nous l’avons vu plus haut, les médecins sont préoccupés à l’idée d’aborder 

le sujet de la fin de vie avec leurs patients. Ils proposent alors plusieurs solutions afin 

que ce soit le patient qui initie la conversation. Les verbatims relatifs à l’information du 

grand public sont regroupés dans le Tableau 6 ci-dessous.  

Nœuds Verbatims 

Affiches en salle 

d’attente 

« Un petit mot en salle d’attente, souvent les gens, en attendant, 

lisent tous ce qu’ils croisent sous leurs yeux et ils peuvent y 

réfléchir, peut-être en parler avec leur famille et puis un jour nous 

en reparler » C1 

« Qu’il y ait plus d’information dans les salles d’attente que ce soit 

sous forme d’affichage ou flyers pour que les gens sentent qu’ils 

ont la possibilité d’en parler oui ça me parait plus adapté » A2 

« J’avais mis une affiche dans la salle d’attente ce qui fait que les 

gens posent les questions » D4 

Plaquettes 

informatives 

« Il y a des petites plaquettes qu’on peut utiliser comme support 

pour qu’on sache ce qu’ils lisent et qu’ils ne lisent pas n’importe 

quoi » C1 

 « Il faudrait qu’on ait des petits prospectus un peu détaillés à 

donner sans qu’on ait besoin de tout expliquer et puis 

éventuellement ils les lisent et s’ils ont des questions la prochaine 

fois ils me les posent » B4 

« Des petits dépliants qu’on peut déposer enfin après chaque 

cabinet oriente sa communication » C1 

Campagnes 

publicitaires 

« Il peut y avoir des outils comme les campagnes de prévention, 

ça peut être des campagnes d’information à la télé ou la radio » 

B3 
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« Pour la campagne publicitaire, il faudrait peut-être la relancer à 

différents moments » D1 

« Ça commence à être fait parce qu’avec la télé il y a quand 

même les spots publicitaires sur justement « où en êtes-vous 

avec la fin de vie ? » » A1 

Information sur 

le site de la 

sécurité sociale 

« Il pourrait le faire sur un site de la sécu, qu’il y ait des petits 

spots publicitaires à l’ouverture du site » D1 

Campagnes 

nationales 

« Pourquoi ne recevraient-ils pas un courrier par exemple « et 

vous où en êtes-vous avec vos directives anticipées, parlez-en 

avec votre médecin traitant » et donc à cette occasion ils viennent 

avec un courrier et quelque chose qu’eux reçoivent ils 

s’interrogent avant ils préparent un petit peu le truc et on en parle 

ensemble » A4 

« Le patient reçoit un courrier l’informant des dispositifs et il va 

voir le médecin traitant pour ça » B2 

 

Tableau 6 : Citations des verbatims illustrant les nœuds concernant l'information 

du grand public 

 

Tout d’abord, plusieurs médecins évoquent l’exposition d’une affiche en salle d’attente. 

Cet outil autorise le patient à en parler, il permet de montrer que le médecin est 

sensibilisé au sujet et ouvert à la discussion.  

 

L’idée de la plaquette informative destinée au patient est aussi citée par les 

participants. Celle-ci pourrait être disponible en salle d’attente ou être donnée aux 

patients qui le souhaitent. Ils pourront alors si besoin repréciser les choses avec leur 

médecin dans un second temps.  

 

Par ailleurs, de nombreux médecins comparent l’anticipation de la fin de vie au don 

d’organes. En prenant exemple sur la campagne télévisée « Tous donneurs » réalisée 

en 2016, plusieurs participants suggèrent une campagne d’information invitant les 

Français à exprimer leur souhait concernant leur fin de vie. Néanmoins, seul un 
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professionnel a vu celle lancée le 20 février 2017 « La fin de vie : parlons-en » et aucun 

médecin n’a eu de retour de la part de ses patients. Un médecin fait référence à la 

campagne « Les antibiotiques c’est pas automatique » qui a duré plusieurs mois afin 

de pouvoir changer les habitudes.  

  

Afin de sensibiliser le plus grand nombre de Français, il est important de multiplier les 

sources d’information. Certains médecins ont pensé au site de la sécurité sociale pour 

diffuser l’information. L’attention des patients se connectant sur Ameli est attirée par 

des spots publicitaires qui donnent accès à une documentation sur l’anticipation de la 

fin de vie. 

 

Enfin, toujours dans l’optique que ce soit le patient qui fasse la démarche, les 

professionnels interrogés ont pensé à une campagne d’information du grand public 

semblable aux campagnes de dépistage du cancer (colon à partir de 50 ans et utérus 

à partir de 25 ans). Les patients recevraient chez eux un document les informant de la 

nouvelle loi, des dispositifs d’anticipation de la fin de vie et les invitant à en parler avec 

leur médecin. Ainsi, les patients intéressés pourront obtenir de plus amples 

informations et éventuellement une aide médicale. Cette idée a été à l’origine de 

nombreuses questions : à qui l’envoyer ? A partir de quel âge ? Quand relancer ?  

 

c) Outils à développer 

 

Si les médecins sont soucieux de bien faire, ils reconnaissent ne pas avoir les outils 

adaptés à leurs besoins. Ceux-ci leur permettraient d’augmenter le nombre de 

directives anticipées et de désignations de personne de confiance. Les verbatims 

illustrant chaque outil évoqué sont regroupés dans le Tableau 7 ci-dessous. 

Nœuds Verbatims 

Consultation 

dédiée 

« Il faudrait une consultation express, que le motif de la 

consultation soit « bonjour je viens discuter avec vous des 

modalités de ma fin de vie » et qu’on ait le temps de faire que ça 

» A1 
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« Je fixe moi-même avec eux le prochain rendez-vous pour ne 

parler que de ça » C1 

« J’ai eu des consultations vraiment dédiées » D2 

Aide 

hospitalière 

« Ce qui serait plus facile c’est qu’on soit sollicité par un matériel 

quelconque : un courrier d’hospitalisation au médecin traitant » 

A4 

« Ça pourrait aussi être suggéré dans les comptes rendus de 

l’hôpital que l’aggravation de la maladie a été abordée, il serait 

intéressant d’aborder les DA. » A3 

« Ça apparait dans les comptes rendus d’hospitalisation depuis 

peu mais il y a juste « a désigné une PDC », ça serait bien qu’on 

ait le nom le prénom le numéro de téléphone et qu’on puisse le 

coller dans notre dossier » D2  

Aide extérieure 

 « Pourquoi ne pas inclure cette discussion dans la fonction des 

infirmières ASALEE qui sont dédiées entièrement à la prévention, 

ça pourrait être pas mal parce qu’elles auraient le temps d’en 

discuter ils ont ce temps que l’on n’a pas » C2  

« On travaille beaucoup avec les infirmières libérales, on 

communique, on se voit, elles sont quand même au cœur du 

problème et jouent un rôle central » B5 

« Les réseaux de soins palliatifs, c’est eux qui viennent apporter 

la question des DA et de la PDC » C2 

« Le grand avantage de Dousopal je trouve qu’ils ont du temps et 

ils nous font des comptes rendus, des synthèses » A4 

« Travailler en binôme avec Dousopal c’est important, on n’a pas 

été les seuls à aborder ce sujet-là auprès du patient et de son 

entourage et du coup je pense que ça facilite peut-être aussi ce 

type de démarche après » A2 

Systématisation 

« Quand on reprend les antécédents du patient, on pourrait poser 

la question des DA, je pense que la question n’est pas forcément 

porteuse d’un sens particulier si on le fait systématiquement » C1 

« Lorsque tu créés le dossier, pourquoi ne pas mettre une case 

en plus de DA ou PDC » D2 
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Supports 

papiers 

« Il faudrait avoir des formulaires préremplis, on s’adapterait 

après selon les patients peut-être que certains patients 

voudraient tout remplir et puis d’autres peut être pas mais je 

pense que ça peut-être des outils qui pourraient nous aider » A2 

 

Tableau 7 : Citations des verbatims illustrant les nœuds concernant les outils à 

développer 

 

Premièrement, les médecins interrogés pensent que consacrer une consultation à 

l’anticipation de la fin de vie permettrait de répondre plus facilement aux demandes 

des patients. Celle-ci pourrait avoir une cotation spécifique comme, par exemple, le 

test de Hamilton utilisé pour mesurer la sévérité des symptômes dépressifs. 

 

Deuxièmement, ils évoquent des moyens de communication entre les différents 

professionnels de santé. Le médecin généraliste se sent isolé pour évoquer la fin de 

vie. C’est la raison pour laquelle la plupart des médecins souhaite que la discussion 

soit initiée par des collègues tels que les infirmières libérales, les réseaux de soins 

palliatifs ou les professionnels hospitaliers. Effectivement, plusieurs médecins 

évoquent le fait que ces notions soient abordées lors d’une hospitalisation et que cela 

soit précisé sur le compte-rendu de sortie. Le médecin généraliste peut alors s’appuyer 

dessus pour introduire le sujet. 

De même, un des participants travaille avec les infirmières ASALEE qui se consacrent 

à la prévention. Il propose qu’elles soient formées sur l’anticipation de la fin de vie pour 

sensibiliser les patients sur ce sujet et qu’ils puissent communiquer avec elles. 

 

Troisièmement, un autre médecin suggère que les logiciels médicaux proposent une 

rubrique spécifique dans laquelle il pourrait noter le nom de la personne de confiance 

et la présence ou non de directives anticipées. En effet, afin de généraliser ces notions, 

plusieurs participants pensent qu’il faut être systématique et poser la question à 

chaque ouverture de dossier, lorsque les antécédents du patient sont abordés. 

Plusieurs médecins font le parallèle avec les idées suicidaires qui sont évoquées de 

façon plus systématique avec les patients dépressifs sans pour autant choquer.  
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Enfin, dans l’optique de faciliter la rédaction des directives anticipées, des participants 

suggèrent d’avoir des formulaires pré remplis pour les directives anticipées.  

 

 

Nous venons de mettre en évidence que le cadre légal régissant la fin de vie en France 

est insuffisamment connu par les professionnels. Cependant cela ne semble pas être 

la seule raison de la faible diffusion des notions de personne de confiance et directives 

anticipées. Nous montrons que la majorité des praticiens sont demandeurs 

d’informations mais aussi d’aides pour pouvoir appliquer au mieux cette loi. Dans la 

partie suivante, nous mettons en perspective leurs propositions et les confrontons à la 

littérature existante. 
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V. DISCUSSION 

Dans cette partie, nous allons confronter nos résultats avec les données de la 

littérature actuelle afin de répondre à notre question centrale : comment, en pratique, 

les médecins généralistes, dont le rôle est souligné dans la nouvelle loi du 2 février 

2016 créant de nouveaux droits aux malades en fin de vie, envisagent de se 

l’approprier et de la mettre en application ? Pour ce travail, nous avons choisi une 

méthode de recherche qualitative, le focus group. 

 

A. Validité interne  

1. Forces de l’étude  

L’analyse de la perception de la loi Claeys-Leonetti de 2016 par les médecins 

généralistes est particulièrement pertinente dans le contexte actuel. La loi les place au 

premier plan pour sensibiliser les patients à l’anticipation de la fin de vie. Plusieurs 

études observationnelles ont été réalisées depuis la loi Leonetti de 2005 (12) (13) (14) 

mettant en avant la difficulté de mise en pratique des lois sur la fin de vie. Cependant, 

à notre connaissance, il n’existe que trois thèses prenant en compte la modification 

législative de 2016. La thèse de Bigourdan Brouard (2016) s’intéresse à la manière 

dont les patients perçoivent la loi. Dans notre étude, nous nous concentrons sur la 

représentation des médecins généralistes puisque ce sont eux qui sont au centre de 

la loi. De plus, cette thèse, comme celle de Vernant (2017), est un travail de recherche 

quantitative. Nous privilégions une méthodologie qualitative avec recueil des données 

par focus group. La réalisation d’entretiens collectifs est un recueil d’informations rare 

permettant de créer un environnement favorisant les échanges et le partage des 

expériences. La dynamique de groupe permet ainsi de faire émerger des idées 

nouvelles. La thèse de Leclerc et Pannet (2016) cherche à mettre en avant les freins 

et les motivations des médecins généralistes à aborder la fin de vie. Nous nous 

concentrons plus spécifiquement sur la loi elle-même et sur sa mise en application. 

Nous recherchons des moyens concrets permettant d’assurer la mise en œuvre de la 

loi. 
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Afin de répondre à notre question de recherche, nous avons choisi un mode de recueil 

de données original : les entretiens collectifs. Ils amènent une dynamique de groupe 

qui enrichit les opinions. Selon le Comité National des Généralistes Enseignants 

(CNGE), sollicité par Cousin et Fayeulle, en 2011 (12), une étude sur l’anticipation de 

la fin de vie nécessite une approche qualitative. De plus, il souligne que la technique 

de focus group est la plus adaptée. Nous nous sommes alors appuyés sur ce constat 

pour construire notre méthodologie. 

L’organisation de focus group favorise les échanges. Les médecins généralistes ont 

pu parler librement de leurs doutes sur les possibilités d’application de la loi mais aussi 

de leurs difficultés à évoquer la fin de vie avec des patients qu’ils connaissent depuis 

de longues années. Pour traiter d’un sujet aussi complexe, le travail en groupe s’est 

avéré tout à fait pertinent. Nous nous sommes rendus compte que les médecins 

avaient apprécié parler de leurs difficultés et de leurs incompréhensions concernant la 

loi avec des confrères. A la fin des entretiens, ils comprenaient mieux ce qui était 

attendu d’eux et pourquoi. Quant à la problématique même de ce travail, les échanges 

en groupe ont favorisé l’émergence de propositions d’aide à la mise en place de la loi, 

chaque suggestion, discutée par tous, pouvant en inspirer d’autres.   

 

2. Limites de l’étude 

L’un des principaux biais de notre étude repose sur la sélection basée sur le volontariat 

des participants. En effet, nous pouvons penser que les médecins ayant accepté de 

participer à cette étude étaient sensibilisés au sujet, ils connaissaient le thème des 

focus group avant d’accepter.    

 

Par ailleurs, la population étudiée est majoritairement composée de jeunes femmes 

avec peu d’années d’expérience. Notre échantillon de médecins n’est donc pas 

représentatif de l’ensemble des professionnels.  A l’échelle nationale, en 2016 (40), 

les médecins inscrits au tableau de l’Ordre sont âgés en moyenne de 51,3 ans. En 

2015, 58% des médecins nouvellement inscrits sont des femmes. Cependant, la 

représentativité de la population n’est pas essentielle dans les études qualitatives.  
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Finalement, une des difficultés des focus group est le biais d’influence. Tout d’abord, 

lors des focus group, le modérateur et l’animateur ont parfois eu besoin de reformuler 

les idées des participants quand celles-ci étaient imprécises. Certains points de vue 

ont pu être modifiés par cette technique. De même, il est probable que les réponses 

des médecins puissent être influencées par la présence de collègues proches. On 

parle alors d’effet leader de certains participants (41). Nous avons essayé de limiter 

ce biais en réalisant des entretiens avec des médecins issus de cabinets différents.   

 

B. Validité externe  

1. Connaissances législatives et pratiques des médecins généralistes  

a) Méconnaissance de la loi  

 

Nos résultats révèlent que les médecins généralistes interrogés dans le cadre de notre 

travail ont déjà entendu parlé des notions de directives anticipées et de personne de 

confiance. Cela témoigne d’une évolution depuis 2014 puisque Mellin (13) rapportait 

que 70,8% des médecins généralistes ne connaissaient pas les directives anticipées. 

Nous pouvons alors penser que la loi de 2016 a permis de faire en sorte que les notions 

d’anticipation de la fin de vie soient plus connues par les soignants. Malgré tout, la 

connaissance qu’ils en ont reste superficielle. En effet, la complexité de ces notions 

est telle que cela n’a pas permis leur appropriation complète par les médecins 

généralistes. Ces derniers semblent, d’après les travaux de Leclerc et Pannet (42), 

avoir une vision négative de ces deux dispositifs. La personne de confiance est pour 

eux un « concept inutile et non nécessaire en médecine générale le considérant 

comme une charge administrative supplémentaire ». La rédaction de directives 

anticipées est jugée comme « superflue, inutile pour leur pratique ». D’ailleurs, il 

semble que les médecins généralistes n’aient qu’une connaissance approximative de 

la loi de 2016 alors même que celle-ci leur donne une place centrale et les encourage 

fortement à aborder la fin de vie avec leurs patients. Ce résultat obtenu par nos 

entretiens confirme celui d’une enquête quantitative (43) réalisée, en même temps que 

la nôtre, en Basse Normandie interrogeant 83 médecins généralistes. Seulement 52 % 

d’entre eux déclarent connaître l’évolution législative de 2016. Par conséquent, la loi 
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est peu mise en application. En effet, 38,5 % des médecins seulement ont déjà aidé 

un patient à rédiger des directives anticipées, par exemple. Pour la plupart des 

médecins participant à nos focus group, les informations sont intuitives et il n’est pas 

nécessaire de formaliser par écrit les volontés de leurs patients. Ce constat de 

mauvaise connaissance des dispositifs d’anticipation de la fin de vie est partagé par le 

Comité Consultatif National d’Ethique. Celui-ci souligne dans son avis n°121 que la loi 

« est méconnue, peu ou mal appliquée ». Le conseil regrette que la loi n’ait « pas été 

accompagnée par une politique adéquate de formation des professionnels de santé et 

que l’information (à l’initiative des pouvoirs publics, mais aussi des médias) n’en a pas 

permis une appropriation suffisante par les citoyens. »  

 

b) L’ambiguïté de la place centrale du médecin généraliste 

 

i. Un médecin généraliste au centre des discussions sur la fin de vie … 

 

D’après la loi Claeys-Leonetti, les médecins généralistes se doivent d’informer les 

patients des dispositifs existants, de les aider pour la rédaction des DA et de conserver 

les informations dans le dossier médical. Selon Puyaubrau (44), dans son mémoire de 

DIU de Soins Palliatifs et d’Accompagnement cité par Mellin (13), « le médecin 

généraliste peut devenir le partenaire idéal à la promotion des directives anticipées si 

elles viennent s’inscrire au terme d’une relation de confiance. En mettant à profit ses 

rapports privilégiés et la connaissance de son patient affinée au fil du temps, il peut 

initier la discussion sur les directives anticipées et l’accompagner dans leurs 

préparations ». 

Ainsi, les médecins que nous avons interrogés ont reconnu ne pas avoir conscience 

de cette place centrale qui leur avait été donnée par cette nouvelle loi. Cependant, une 

fois que cela leur a été expliqué durant les focus group la plupart d’entre eux ont réalisé 

qu’ils devaient modifier leur pratique et ont accepté cette idée. Les patients sont 

également demandeurs de recevoir l’information de leur médecin traitant et cela 

indépendamment de leur état de santé (45)(46)(47) : 77,2% des patients en bonne 

santé et 91,1% des patients atteints d’une maladie grave dans l’étude de Bigourdan 

(46). 
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Par ailleurs, il nous semble important d’insister sur le fait que trop de patients ou même 

de médecins ont tendance à restreindre l’anticipation de la fin de vie qu’aux cas de 

maladies chroniques graves. Cela s’est retrouvé dans le discours des médecins 

généralistes interrogés dans le cadre de notre étude. Pourtant, les différents textes de 

lois énoncés auparavant reflètent la volonté du législateur de permettre à toute 

personne, malade ou non, apte légalement, d’appréhender son avenir et d’anticiper sa 

fin de vie. C’est dans le contexte d’absence de pathologie que le médecin traitant a 

toute sa place. Quel autre professionnel médical voit un patient jeune en bonne santé 

en dehors d’un médecin généraliste ? Ce dernier peut profiter des consultations 

destinées à la vaccination (le rappel des 25 ans, par exemple), aux certificats pour la 

pratique d’une activité sportive pour aborder ces dispositifs.  

Les situations les plus difficiles à traiter, pour nos confrères réanimateurs notamment, 

sont les cas de patients jeunes ayant subi des accidents graves. Pour illustrer nos 

dires, nous pouvons nous référer à une situation largement médiatisée, celle de 

Vincent Lambert. Suite à un accident de la voie publique en 2008, ce jeune homme 

présente un état neurologique altéré, qualifié de « pauci-relationnel » Lors d’une 

procédure collégiale, les médecins ont conclu, en avril 2013, à une obstination 

déraisonnable et ont alors décidé d’arrêter l’alimentation et l’hydratation artificielles. 

S’ensuit alors un conflit entre les membres de sa famille et la saisie des plus grandes 

instances juridiques administratives françaises. La présence d’écrits du patient sur ses 

volontés concernant sa fin de vie aurait peut-être permis d’éviter ce déchirement 

familial et de guider les décisions des soignants dans leur accompagnement du 

patient. Leclercq et Pannet (42) soulignent que ce sont, dans ces contextes difficiles 

(patients jeunes, personnes isolées, aggravation rapide de maladie), que connaître les 

volontés du patient est un atout majeur. Dans ces cas très complexes, seul le médecin 

traitant est en capacité de recueillir, en amont, les volontés écrites ou orales (par 

l’intermédiaire de la personne de confiance) des patients. Il semble donc souhaitable 

d’aborder la fin de vie et de les informer le plus tôt possible même s’il est difficile de 

trouver le bon moment. Une étude qualitative réalisée en Suisse en 2014 (48) « 

recommande une approche précoce, chez des patients en bonne santé ». Ils sont alors 

plus modérés et plus rationnels dans leurs demandes comme l’indique une étude 

américaine réalisée en janvier 2017 (49): « une documentation précoce sur les 

directives anticipées ne serait pas associée à une augmentation des préférences pour 
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des soins agressifs alors que les directives anticipées complétées tardivement, dans 

les derniers mois de vie, seraient plutôt orientées vers ce type de soins ». En effet, 

chacun a une idée plus ou moins précise sur ce qu’il souhaite concernant sa fin de vie, 

les quelques affaires médiatisées ayant permis de nous faire réfléchir. Il semble plus 

facile d’aborder ce que l’on souhaite lorsque cette fin de vie apparait hypothétique que 

lorsqu’elle apparait plus concrète. 

 

ii. …alors qu’il a du mal à trouver sa place 

 

Nos résultats mettent cependant en avant que les médecins généralistes sont mal à 

l’aise avec cette place qui leur est donnée pour anticiper la fin de vie.  

Tout d’abord, la mort reste un sujet tabou et difficile à aborder. Jean Leonetti soulève 

dans son livre intitulé « C’est ainsi que les hommes meurent » (50) un paradoxe : « Ce 

corps médical est cependant encore peu préparé à prendre en charge la gestion de la 

mort alors que sa mission première est de préserver la vie ». Cette situation 

inconfortable à laquelle doivent faire face les médecins est soulignée durant nos 

entretiens. Ils considèrent la mort d’un malade comme un « échec ». Ce sentiment est 

d’autant plus fort qu’ils peuvent suivre leurs patients durant leur vie entière ou presque 

et même des familles sur plusieurs générations. Cette proximité rend la discussion sur 

la fin de vie délicate car elle peut être source d’angoisse pour le soignant. Elle apparait, 

dans plusieurs études, comme un des principaux freins à la rédaction de directives 

anticipées et à la désignation de la personne de confiance (12) (31). Certains cas 

comme cités auparavant (patient jeune, aggravation rapide de maladie…) rendent la 

tâche des médecins généralistes plus difficile même si ceux-ci admettent que « les 

situations où la rédaction des directives anticipées est la plus utile, sont les situations 

où il est le plus difficile d’en parler » (13). 

Deuxièmement, les médecins généralistes disent avoir une activité relativement limitée 

dans les suivis de fin de vie. Si 80% d’entre eux déclarent accompagner des malades 

en fin de vie à domicile, ils ne sont impliqués que dans un nombre  limité de situations 

chaque année, 7 en moyenne selon une étude en 2013 (51). En effet, de plus en plus 

de Français décèdent à l’hôpital, à distance de leur médecin traitant. En 2014, 57% 

des Français sont décédés dans un établissement de santé. De plus, lors d’un 

entretien, un médecin a fait part de son regret que lors de la découverte d’une maladie 
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chronique grave le plus souvent cancéreuse, le patient est pris en charge à l’hôpital. 

Dans ces cas, le médecin traitant perd son rôle de pivot et intervient peu dans les 

décisions médicales. Il lui est alors difficile, si cela n’a pas été fait en amont, d’aborder 

sereinement avec son patient les questions sur sa fin de vie.  

 

Les résultats de notre étude ont permis de mettre en évidence le fait que la loi était 

mal connue mais surtout très peu appliquée par les médecins généralistes. Si ces 

derniers ont conscience de l’importance de l’anticipation de la fin de vie, ils ont des 

difficultés à s’approprier la loi et à l’appliquer concrètement.  

Lorsque nous les avons interrogés, ils ont fait référence à des solutions à mettre en 

place pour les accompagner dans ce nouveau rôle qui leur a été attribué par la loi de 

2016.  Dans la partie suivante, nous évaluons la pertinence de ces propositions et 

cherchons à construire des recommandations concrètes.  

 

2. Les solutions proposées 

a) Plus que des connaissances, un réel besoin de compétences 

 

Les médecins de notre panel regrettent de ne pas être suffisamment formés sur les 

soins palliatifs dans le cadre des études médicales et au cours de la formation 

continue. Quant aux deux médecins ayant validé un diplôme universitaire, ils 

verbalisent se sentir plus à l’aise pour évoquer ces dispositifs avec leurs patients et 

donc appliquer la loi. Cette formation effectuée sur une année entière comprenant 

l’intervention de nombreux professionnels (psychologues, médecins, infirmières…) 

permet d’aborder tous les aspects des soins palliatifs.  

L’importance de la formation des soignants est soulignée dans de nombreux travaux 

de recherche (32) (42). Conscients de ce constat, les autorités précisent, dans la loi 

du 2 février 2016, qu’il faut que « la formation initiale et continue des médecins, des 

pharmaciens, des infirmiers, des aides-soignants, des aides à domicile et des 

psychologues cliniciens comporte un enseignement sur les soins palliatifs ». Dans le 

cadre du plan national 2015-2018, une note d’information interministérielle (52) est 

parue en mai 2017 prévoyant :  
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 un enseignement interdisciplinaire relatif aux soins palliatifs pour les étudiants 

des différentes filières de formation en santé ; 

 au moins un stage dans un dispositif spécialisé en soins palliatifs pour chaque 

étudiant, en filière médicale et paramédicale .  

Les formations théoriques des personnels soignants paraissent indispensables afin 

que les notions d’anticipation de la fin de vie soient connues et comprises. Cependant, 

elles restent insuffisantes pour accroitre le nombre de rédaction des directives 

anticipées et de désignation de la personne de confiance. En effet, Mellin (38), dans 

le cadre de son travail de thèse, a proposé une auto-formation par l’intermédiaire d’une 

plaquette informative et d’un formulaire d’aide à la rédaction des directives anticipées 

à un échantillon aléatoire de 90 médecins généralistes des Pyrénées-Atlantiques. Il 

n’a pu être mis en évidence de différence significative entre le nombre de rédaction 

des directives anticipées avant et après l’envoi des documents. Pourtant, les médecins 

ont déclaré se sentir suffisamment informés par les outils proposés par le chercheur. 

Ainsi, il apparait que le manque de connaissances ne permet pas d’expliquer à lui seul 

la faible utilisation des dispositifs d’anticipation de la fin de vie. De plus, il semblerait 

que les médecins aient tendance à sous-estimer leurs connaissances concernant les 

lois relatives à la fin de vie. Par exemple, concernant la loi « Leonetti », Schulz (49) 

montre que seulement 29 % des médecins généralistes picards déclarent connaître a 

priori la loi, alors qu’ils sont 58% à répondre correctement à au moins 10 questions sur 

14. Celles-ci portent sur les dispositifs d’anticipation de la fin de vie, leurs formalités et 

leurs enjeux juridiques suite à la loi de 2005.  

Nos entretiens ont mis en évidence le fait que les médecins généralistes ont des 

connaissances théoriques mais trop peu pratiques. Ainsi, ils ne maîtrisent pas assez 

les modalités de rédaction des directives anticipées et de désignation de la personne 

de confiance mises à jour avec la loi de 2016.  

Au-delà des formations orientées sur la loi en tant que telle et les connaissances 

théoriques qui en découlent, les médecins ont besoin de savoir-faire voire de savoir-

être. Il conviendrait donc d’enrichir les enseignements universitaires et 

postuniversitaires de formations plus pratiques, plus concrètes, éventuellement à base 

de jeux de rôles.  Celles-ci pourraient être complétées par des formations plus courtes 

et s’adressant à l’ensemble des médecins généralistes. Cela permettrait les 

interactions, les échanges de bonnes pratiques et les débats d’idées. Dans ce cas, 
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des sessions en petits groupes seraient plus adaptées. Patin (53) précise  que 

« l’intérêt du jeu de rôle est de faire s’articuler des savoirs théoriques et pratiques 

comme une construction de sens pour appréhender les techniques, en prenant appui 

sur l’expérience des apprenants, sur le jeu et sur le groupe comme lieu d’élaboration 

et de croissance ». 

Lors de nos entretiens, il a aussi été évoqué la participation à des réunions 

d’informations organisées par le département de médecine générale en Normandie et 

animées par des professionnels spécialistes en soins palliatifs, dont l’objectif est la 

diffusion de la culture palliative et le rappel des textes législatifs. 

 

Enfin, les médecins paraissent avoir besoin d’un support, d’être accompagnés dans 

leur pratique. Il serait peut-être alors intéressant de mettre en place des groupes de 

paroles permettant un échange. En effet, face à l’anticipation de la fin de vie, les 

médecins doivent être soutenus et écoutés. Selon Baudin (31), la discussion sur la fin 

de vie demande une grande écoute et peut être source d’angoisse à l’origine d’ « un 

épuisement psychologique, une souffrance difficile à gérer pour ces médecins ». De 

même, Rowe (54) rappelle qu’une des situations les plus éprouvantes sur le plan 

émotionnel est « Quand il n'y a plus rien à faire » : « Accompagner une personne qui 

va bientôt mourir est une expérience très troublante pour la plupart des soignants ». 

Ils doivent donc être préparés au mieux en amont, avoir des outils à leur disposition et 

savoir à qui s’adresser s’ils ont besoin d’aide. Le support doit être là aussi a posteriori 

si le médecin éprouve la nécessité de parler. Chacun réagira de manière différente 

selon son histoire de vie, ses expériences précédentes ou encore sa personnalité.  

 

b) Diffusion d’une culture palliative 

 

Les médecins de notre étude ont souligné leur souhait que la discussion soit initiée 

par le patient lui-même. Cette idée est en contradiction avec les recommandations du 

législateur qui précise que le médecin se doit d’informer ses patients sur les dispositifs 

d’anticipation de la fin de vie. Dans les faits, nos résultats mettent en évidence que les 

patients posent peu voire pas de questions. Chacun souhaite que ce soit l’autre qui 

aborde le sujet (42) (45). Durant les entretiens, les médecins ont proposé plusieurs 

solutions permettant d’informer les patients en amont des consultations. Celles-ci 
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pourraient permettre de casser ce cercle vicieux et amener les patients à demander 

des précisions sur les directives anticipées et la personne de confiance. Par exemple, 

ils ont évoqué l’affiche en salle d’attente ou les dépliants explicatifs. Cependant, une 

thèse réalisée en 2015 (32) a démontré que ces solutions étaient insatisfaisantes. 

Après avoir placé durant un mois des dépliants chez un groupe de médecins 

généralistes et des affiches dans la salle d’attente d’un autre groupe, il s’avère que le 

nombre de directives anticipées rédigées et la désignation d’une personne de 

confiance n’est pas significativement plus important que dans le groupe témoin. De 

plus, si les patients ayant eu accès à des dépliants posent plus de questions que ceux 

du groupe témoin à leur médecin, l’effet ne se retrouve pas chez ceux ayant pu voir 

des affiches dans leur salle d’attente. Même si le dépliant informatif semble être le 

support le plus efficace, le chercheur conclut son travail en proposant de s’orienter 

vers des supports plus modernes ou plus interactifs (spots publicitaires télévisés, site 

internet…). Ces résultats sont éclairés par une étude réalisée en 2010 (55) d’après 

laquelle les patients recherchent dans la salle d’attente une distraction, une coupure 

avec leur rythme habituel, mais ne sont pas demandeurs d’informations particulières. 

De plus, elle révèle qu’en cas de pathologie chronique ou sévère, l’attente chez le 

médecin peut être chargée d’angoisse, le patient n’étant alors pas réceptif à des 

informations.  

 

Par ailleurs, convaincus par les résultats des campagnes sur le don d’organes ou les 

antibiotiques qui ont pu, sur du long terme, modifier les pratiques médicales et les 

représentations de la population, les médecins de notre étude ont évoqué la campagne 

nationale pour promouvoir l’utilisation des directives anticipées et de la personne de 

confiance. Cette idée est également partagée par des médecins d’autres études (42) 

(43). Nos entretiens ont été réalisés entre avril et juin 2017 soit quelques mois après 

la campagne « La fin de vie, parlons-en », pourtant seul un médecin a vu ces spots 

télévisés et aucun n’a eu de remarques de la part d’un patient. Nous pouvons penser 

qu’une campagne plus longue avec des slogans marquants tels que « Les 

antibiotiques, c’est pas automatique » cité lors de nos entretiens, relayés par les 

médias pourrait sensibiliser un plus grand nombre de personnes.  
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Afin de multiplier les sources d’informations, d’autres moyens pour diffuser les 

informations ont été proposés par les médecins, par voie postale, sur le site internet 

Améli… 

Cependant, il semble qu’une information personnalisée et personnelle soit essentielle 

pour augmenter la rédaction des directives anticipées. Un entretien avec un médecin 

généraliste, interlocuteur privilégié des patients, est donc indispensable. Le travail de 

celui-ci sera facilité s’il s’adresse à des individus sensibilisés et informés. Il est donc 

essentiel de diffuser une culture palliative. Pour cela, une solution serait de 

dédramatiser les discussions sur la fin de vie en allant jusqu’à les rendre ludiques. Par 

exemple, les Anglo-Saxons ont mis en place un jeu de cartes « go wish » permettant 

d’exprimer à ses proches ses choix concernant sa fin de vie (56). Chaque personne 

répartit en trois colonnes les cartes identifiées comme très prioritaires, moyennement 

prioritaires et nullement prioritaires. Pour exemple, « avoir ses proches auprès de 

soi », « ne pas être branché à des machines » … Chaque carte est discutée ensuite 

avec le patient, son médecin et un proche. Une étude à petite échelle réalisée en 

Suisse (57) dans un établissement médicosocial sur l’intérêt de ce dispositif conclut à 

des résultats plutôt intéressants. Effectivement, comme dans d’autres pays, les Etats-

Unis par exemple, les directives anticipées ne sont pas une sélection ou non de soins 

envisagés en fonction de l’état de santé du patient, mais prennent en compte les 

valeurs et priorités de chacun. Les patients décrivent ce qu’ils attendent des soins et 

des traitements en fin de vie sans s’appuyer sur des situations cliniques précises (23). 

 

c)  Boîte à outils des médecins généralistes 

 
Les médecins interrogés ont évoqué durant les entretiens certains outils qui pourraient, 

selon eux, les aider à faire face à ce nouveau rôle que leur donne la loi de 2016.  

Dans un premier temps, ils réclament des supports papiers pour avoir toutes les 

informations à disposition quand ils abordent la fin de vie avec leurs patients, ainsi 

qu’un formulaire d’aide à la rédaction des directives anticipées.  

Ces résultats sont relativement surprenants dans le sens où ces outils sont déjà mis 

en place et sont à disposition des médecins généralistes aujourd’hui. Par exemple, 

l’HAS rédige en octobre 2016 des fiches repères pour la rédaction des directives 

anticipées. Aucun des médecins interrogés dans le cadre de notre travail ne 
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connaissait l’existence de ces fiches. Certains utilisent des documents non officiels 

trouvés sur internet pour donner des informations aux patients. Une étude (58) réalisée 

peu de temps après la mise en place de ces fiches cherche à connaître les opinions 

des médecins généralistes sur ces documents. Elle montre que ces documents sont 

pertinents et complets mais peut-être complexes pour certains patients. Les médecins 

interrogés les considèrent comme un support pouvant faciliter la discussion. Les 

auteurs mettent en avant l’importance de l’information des professionnels et de la 

population sur l’existence de ces documents.  

De même, dans le cadre du plan national 2015-2018 pour le développement des soins 

palliatifs et l’accompagnement, le ministère des Affaires Sociales et de la Santé a initié 

une campagne d’information intitulée « La fin de vie, parlons-en avant ». L’ensemble 

de cette campagne a pour but de sensibiliser les professionnels de santé à ce sujet 

afin qu’ils puissent s’approprier les termes de la loi de 2016 afin d’en parler avec leurs 

patients. Le dispositif de communication intègre des affiches destinées aux 

professionnels, un guide de repères et des fiches pratiques sur :   

−     les directives anticipées ; 

−     la personne de confiance ; 

−     le refus de l’obstination déraisonnable ; 

−     la sédation profonde et continue ; 

−     la procédure collégiale. 

Deux exemples de fiches sont disponibles en Annexe 3 et Annexe 4. A nouveau, ces 

outils ne sont pas connus par les médecins.  Il est nécessaire de trouver des solutions 

pour qu’ils y accèdent facilement. Par exemple, notre panel de médecins généralistes 

évoque la possibilité de recevoir ces fiches associées aux comptes rendus 

d’hospitalisation.  

 

Dans un deuxième temps, certains participants à l’étude demandent un protocole 

administratif dédié à la fin de vie avec une consultation spécifique et l’introduction d’un 

onglet « Directives anticipées/ Personne de confiance » sur les logiciels médicaux 

qu’ils utilisent.  

Pour pallier le manque de temps très souvent cité comme obstacle dans la discussion, 

des médecins ont proposé d’intégrer une consultation dédiée avec une cotation 

spécifique. Durant cette consultation, les dispositifs d’anticipation ainsi que leurs 
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modalités seront évoqués. Cependant, dans différentes études (12) (32), les médecins 

pensent que la discussion doit se faire sur plusieurs consultations permettant ainsi aux 

patients d’évoluer dans leur réflexion. Une consultation durant laquelle la fin de vie est 

abordée est complexe, l’’aide à la rédaction des directives anticipées demande du 

temps. Ainsi, dans le travail réalisé par notre consœur à Caen (43), seulement 34% 

des médecins aimeraient disposer d’une consultation dédiée s’inscrivant dans la prise 

en charge globale du patient. En revanche, ils sont 65% à estimer qu’il devrait exister 

une consultation programmée introduisant les directives anticipées et la personne de 

confiance, dans le cadre du parcours de soins pour une pathologie cancéreuse.  

L’introduction d’un onglet spécifique dans chaque logiciel informatique est une idée 

intéressante pouvant permettre la systématisation. Le médecin sera alors encouragé, 

à l’ouverture d’un dossier, par exemple, à aborder la fin de vie. Cependant, un médecin 

souligne qu’il a un logiciel avec cet onglet et qu’il ne l’utilise pas. Cet outil ne sera 

adopté par les médecins que si les discussions sur la fin de vie sont démocratisées.   

 

Dans un troisième temps, les répondants ne souhaitent pas être les seuls à être 

responsabilisés. Ils expriment le besoin que l’ensemble des professionnels de santé 

soit investi dans l’anticipation de la fin de vie. Ils réclament une aide extérieure, par 

exemple, une aide hospitalière.   

La désignation de la personne de confiance est obligatoire lors de chaque 

hospitalisation. Il pourrait être envisagé que cette information soit précisée sur le 

compte-rendu de sortie et être repris par le médecin traitant ensuite.  

Concernant les directives anticipées, les médecins proposent qu’elles soient 

introduites à l’hôpital et relayées, de la même manière, par le médecin généraliste. 

Cela ne concerne alors pas les patients bien portants. Dans le cas d’annonce d’une 

maladie grave, par exemple, il serait possible que la discussion soit initiée lors d’une 

consultation de suivi par l’infirmière d’annonce. Cette préconisation est proposée par 

les médecins interrogés dans l’étude de notre consœur de Caen (43). D’après nos 

propres résultats, nous émettons une réserve sur cette solution. Elle doit, selon nous, 

n’être utilisée que dans des cas exceptionnels. Il est, en effet, délicat d’aborder la fin 

de vie juste après une annonce diagnostique.  

Pour que le médecin ne soit pas seul à parler de l’anticipation de la fin de vie aux 

patients et que les décisions du patient soient accessibles à tous, il est nécessaire 
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d’assurer une bonne communication entre tous les professionnels de santé. D’après 

Mellin (13) : « Une meilleure communication entre tous les acteurs de la fin de vie 

devrait se mettre en place. Le but étant d’améliorer la coordination des soins, de 

faciliter le partage d’informations entre professionnels de santé et de renforcer la 

collaboration ville-hôpital, en se centrant toujours sur le patient. » 

Concrètement, deux solutions sont envisageables. La première serait l’existence d’un 

fichier commun. L’ensemble des informations concernant les directives anticipées et 

la personne de confiance de chacun serait alors accessible à tous. Ce registre existe 

aujourd’hui en Espagne, par exemple (23). En France, la loi fait effectivement 

référence à un tel outil mais sa mise en place a été retardée. « Les directives 

anticipées sont notamment conservées sur un registre national faisant l'objet d'un 

traitement automatisé dans le respect de la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative à 

l'informatique, aux fichiers et aux libertés. Lorsqu'elles sont conservées dans ce 

registre, un rappel de leur existence est régulièrement adressé à leur auteur ». La 

seconde solution plus facilement applicable à court terme serait, comme souligné 

précédemment, que la personne de confiance soit précisée dans le compte rendu 

d’hospitalisation envoyé au médecin généraliste et les directives anticipées jointes 

lorsqu’elles sont rédigées.  

 

Les solutions envisagées par les médecins généralistes nous ont amenés à réfléchir 

à la formation des professionnels et à l’information du grand public. Ce sont deux des 

grands axes du plan national triennal pour le développement des soins palliatifs et 

l’accompagnement en fin de vie 2015-2018. Il apparait qu’ils n’ont pas conscience de 

toutes les aides à leur disposition pour les guider lorsqu’ils abordent la fin de vie avec 

leurs patients. Ce plan est encore en cours et il va falloir du temps avant d’en voir les 

répercussions. Cependant, il est aussi important de développer et d’améliorer la 

communication autour de celui-ci. De plus, nous montrons l’importance de leur 

constituer une boîte à outils. L’ensemble des recommandations concrètes 

développées au cours de notre étude est rassemblé dans l’encadré suivant.  

  

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000000886460&categorieLien=cid


78 
 
 

Recommandations : 

 

❖ Information et formation des professionnels : 

 

 Connaissances théoriques 

 Informer les médecins généralistes des modifications législatives les concernant par 

courrier ou par des moyens plus modernes : mail, vidéos ; 

 Leur rappeler régulièrement leur rôle par des documents d’information joints aux 

comptes-rendus d’hospitalisation ; 

 Détailler de manière plus spécifique le contenu des enseignements de soins palliatifs, 

dans le cadre des études médicales, pour chaque professionnel de santé en portant 

une attention toute particulière aux médecins généralistes ; 

 Organiser régulièrement, dans notre région des « Quoi de neuf ? », réunions 

animées par des professionnels de soins palliatifs normands ; 

 

 Compétences  

 Développer des formations pratiques pour les médecins généralistes avec 

apprentissage d’un savoir-faire et savoir-être en organisant des jeux de rôle ; 

 

 Soutien  

 Organiser des réunions de patients animées par un médecin généraliste et un 

spécialiste en soins palliatifs pour parler des directives anticipées et de personne de 

confiance 

 Mettre en place un soutien psychologique ou de groupe de parole pour les 

médecins généralistes pour permettre un partage d’expérience ; 

 

❖ Information du grand public afin de diffuser la culture palliative  

 

 Multiplier les sources d’informations pour promouvoir l’anticipation de la fin de vie : 

affiches, campagne nationale, slogans chocs, site de la sécurité sociale ; 
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 Faire en sorte de dédramatiser la fin de vie en rendant la discussion plus ludique : 

utiliser des jeux de type « go wish » par exemple ; 

 Organiser des soirées sur le thème des directives anticipées avec des mises en 

scène pour lever les tabous et démocratiser les discussions sur la fin de vie ; 

 

❖ Outils  

 

 Faire connaître les différents formulaires élaborés par l’HAS pour les médecins 

généralistes, méconnus jusqu’alors : aides rédactionnelles, fiches pratiques, guides 

repères. Les joindre aux comptes-rendus d’hospitalisation ou les diffuser par mail ; 

 Installer un onglet « Personne de confiance » et « Directives anticipées » sur les 

logiciels informatiques des médecins permettant la systématisation de la discussion ; 

 Mentionner les dispositifs d’anticipation de la fin de vie lors de la lecture de la carte 

vitale ; 

 Faciliter la diffusion des outils d'anticipation de la fin de vie par le biais du dossier 

médical partagé ;  

 Ajouter une cotation spécifique dans la nomenclature de médecine générale : « aide 

à la rédaction de directives anticipées ou au choix d’une personne de confiance » ; 

 Améliorer la communication entre les différents acteurs de la prise en charge de la 

fin de vie en favorisant la collaboration ville/hôpital en précisant les informations 

recueillies au cours d’hospitalisation sur les comptes-rendus de sortie ; 

 Mettre en place des consultations à l’hôpital dédiées à la rédaction des directives 

anticipées. 
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VI. CONCLUSION 

La loi du 2 février 2016 s’inscrit dans une volonté du législateur de respecter le principe 

d’autonomie de chacun. Elle complète les lois précédentes, la loi dite « Kouchner » de 

2002 et celle dite « Leonetti » de 2005 en garantissant au patient le respect de ses 

volontés quand celui-ci ne sera plus en capacité de s’exprimer. Dans cette dernière loi 

relative aux droits des malades en fin de vie, les deux dispositifs d’anticipation de la 

fin de vie, les directives anticipées et la personne de confiance, sont clarifiés pour 

développer leur utilisation. Une des précisions importantes de la nouvelle loi est la 

place centrale donnée au médecin généraliste pour évoquer l’anticipation de la fin de 

vie avec leurs patients. Malgré l’évolution législative et les outils mis à leur disposition, 

le nombre de personnes ayant rédigé leurs directives anticipées ou désigné une 

personne de confiance reste très insuffisant. 

 

C’est face à ce constat que nous avons souhaité comprendre comment les médecins 

généralistes appréhendent cette loi, comment ils comptent se l’approprier. Pour cela, 

nous avons fait le choix de les interroger lors d’entretiens collectifs pour leur permettre 

de partager leurs expériences et favoriser l’émergence de nouvelles idées. 

 

Notre étude confirme que les médecins généralistes n’ont, pour la plupart, pas 

connaissance de l’évolution législative du 2 février 2016, bien qu’ils connaissent les 

dispositifs de directives anticipées et de personne de confiance. N’ayant pas 

conscience de la place centrale qu’elle leur donne, ils ne peuvent se sentir concernés 

par l’anticipation de la fin de vie des patients. Par conséquent, la loi est peu appliquée. 

Une fois qu’ils ont été informés, les médecins acceptent ce nouveau rôle. Cependant, 

pour se l’approprier, ils reconnaissent avoir besoin d’aides.  

Tout d’abord, en plus des connaissances théoriques, ils semblent avoir besoin de 

formations sur la manière de communiquer avec leurs patients sur la fin de vie.  

Ensuite, il est nécessaire de développer une culture palliative en France. La discussion 

sur la fin de vie doit être démocratisée afin de faciliter ce nouveau rôle du médecin 

généraliste.  
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Finalement, les médecins ont besoin d’outils leur permettant d’aborder plus facilement 

la fin de vie avec leurs patients et de communiquer avec les autres professionnels de 

santé notamment par le biais d’une meilleure coordination ville/hôpital. 

 

Ce travail nous a donc permis d’élaborer des recommandations concrètes permettant 

de guider le travail des médecins.  

 

Comme évoqué précédemment, malgré les lois de 2002, 2005 et 2016, les droits des 

droits des malades en fin de vie restent peu connus du grand public et des 

professionnels de santé et par conséquent peu appliqués. En effet, concernant les 

outils d’anticipation de la fin de vie abordés dans ce travail, la France apparait en retard 

par rapport à de nombreux pays. Lorsqu’en 2012, seuls 2,5% des français avaient 

rédigés leurs directives anticipées, ils étaient 10% dans l’ensemble des autres pays 

occidentaux et près de 70% aux Etats-Unis. Si ces chiffres doivent être traités avec 

beaucoup de prudence car difficilement comparables étant données les différences 

législatives (annexe 5), ils révèlent tout de même le chemin qu’il reste à parcourir pour 

améliorer le respect des droits des malades et l’anticipation de leur fin de vie en 

France. Afin de mieux comprendre ce retard, une étude qualitative interrogeant les 

médecins étrangers permettrait de connaitre leur positionnement et leurs 

représentations des dispositifs d’anticipation de la fin de vie.  

 

Enfin, la loi Claeys-Leonetti du 2 février 2016 reste une très jeune loi. Mais afin de 

favoriser sa mise en application et ainsi répondre aux demandes des français de 

respect de leurs volontés concernant leur fin de vie, nous proposons des pistes de 

travail à développer : information, formation et communication.  
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ANNEXES 
 

Annexe 1 : Guide d’entretien 

I) PRESENTATION DU TRAVAIL 

 

1) Contexte 

 

Depuis quelques années, le débat sur la fin de vie est très présent dans notre société. Le 

principe d’autonomie du patient joue un rôle central dans l’éthique médicale. Plusieurs lois 

insistent sur le respect de celui-ci, avec la reconnaissance des droits accrus aux malades, le 

développement des soins palliatifs, la condamnation de l’obstination déraisonnable… Nous 

allons plus particulièrement nous intéresser à deux notions : la personne de confiance et les 

directives anticipées, introduits dans la loi, respectivement en 2002 et 2005.  

Selon le rapport de Mme Claeys et M. Leonetti datant de 2014, elles ne sont que très peu 

utilisées dans la pratique courante. De nombreuses études ont été réalisées afin de connaître 

les raisons de cette faible diffusion.   

Le 2 février 2016, une nouvelle loi entre en vigueur, dite « loi créant de nouveaux droits 

en faveur des malades et des personnes en fin de vie ». Elle précise ces deux notions et place 

le médecin généraliste au premier plan pour informer les patients sur leurs droits en fin de 

vie.  

 

2) Problématique 

 

Comment, en pratique, les médecins généralistes, dont le rôle est souligné dans cette nouvelle 

loi, envisagent de se l’approprier, de la mettre en application ? 

 

3) Méthodologie 

 

Nous avons choisi un modèle qualitatif de recueil de données : la réalisation d’entretiens 

collectifs ou focus group.  

C’est un recueil d’informations rare, pourtant il permet de créer un environnement favorisant 

les échanges, le partage des expériences.  

 

4) Résultats attendus  

 

L’objectif principal de cette étude est de connaître les opinions des médecins généralistes et 

d’évaluer leur besoins et attentes.  

L’objectif final est d’optimiser l’accompagnement des patients par les médecins généralistes 

en termes d’anticipation de la fin de vie.  
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II) DEFINITIONS DES TERMES  

 

1) La personne de confiance 

 

La notion de personne de confiance est introduite par la loi relative aux droits des malades et 

à la qualité du système de santé du 4 mars 2002, dite Kouchner.  

« Toute personne majeure peut désigner une personne de confiance qui peut être un parent, 

un proche ou le médecin traitant et qui sera consultée au cas où elle-même serait hors d'état 

d'exprimer sa volonté et de recevoir l'information nécessaire à cette fin. Elle rend compte de 

la volonté de la personne. Son témoignage prévaut sur tout autre témoignage. Cette 

désignation est faite par écrit et cosignée par la personne désignée. Elle est révisable et 

révocable à tout moment. Si le patient le souhaite, la personne de confiance l'accompagne 

dans ses démarches et assiste aux entretiens médicaux afin de l'aider dans ses décisions. » 

Article L1111-6 du Code de Santé Publique  

 

La loi n°2005-370 du 22 avril 2005 renforce la place de la personne de confiance : « l'avis de 

cette dernière, sauf urgence ou impossibilité, prévaut sur tout autre avis non médical, à 

l'exclusion des directives anticipées, dans les décisions d'investigation, d'intervention ou de 

traitement prises par le médecin. » 

La loi du 02 février 2016 dite « loi créant de nouveaux droits en faveur des malades et des 

personnes en fin de vie » précise le rôle du médecin traitant :  

« Dans le cadre du suivi de son patient, le médecin traitant s'assure que celui-ci est 

informé de la possibilité de désigner une personne de confiance et, le cas échéant, l'invite 

à procéder à une telle désignation. » 

 

2) Les directives anticipées 

 

La notion de directives anticipées est, elle, plus récente, introduite par la loi du 22 avril 2005 

relative aux droits des malades et à la fin de vie.  

 « 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. Elles sont révocables à tout moment. A condition qu'elles aient été établies moins 

de trois ans avant l'état d'inconscience de la personne, le médecin en tient compte pour toute 
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décision d'investigation, d'intervention ou de traitement la concernant. » Art. L. 1111-11 du 

Code de Santé Publique 

La loi du 2 février 2016 modifie certains points : 

Elles expriment la volonté de la personne relative 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.  

Révisables et révocables à tout moment et par tout moyen, elles peuvent être rédigées 

conformément à un modèle dont le contenu est fixé par décret en conseil d’Etat pris après 

avis de la Haute Autorité de Santé et qui prévoit la situation de la personne selon qu’elle se 

sait, ou non, atteinte d’une affection grave au moment où elle les rédige 

La mission d’information des patients est confiée au médecin traitant : « Le médecin 

traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de rédaction de directives 

anticipées. » (Article 8, alinéa 6) 

 

Leur renouvellement n’est désormais plus nécessaire et « en présence de plusieurs écrits 

répondant aux conditions de validité, le document le plus récent l'emporte ». 

Elles s’imposent 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.  

Dans ce cas, si le médecin décide de ne pas appliquer les directives anticipées, il doit solliciter 

un avis collégial. La décision collégiale s’impose et est inscrite dans le dossier médical ; la 

personne de confiance ou à défaut la famille ou les proches en sont informés. 

Les conditions d’information des patients et les conditions de validité, de confidentialité et 

de conservation sont définies par un décret en Conseil d’État, après avis de la Commission 

nationale de l’informatique et des libertés. Elles sont notamment conservées sur un registre 

national. 
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III) ORGANISATION DU FOCUS GROUP 

 

• Où ?  

Les entretiens se dérouleront dans différents lieux selon les groupes. Il faut préférer un endroit 

neutre, agréable et convivial. La discussion se fera autour d’une table ronde de préférence 

pour que les participants puissent se voir entre eux, et placés sur un pied d’égalité.  

• Quand ?  

La date et l’horaire seront choisis en fonction des contraintes de chacun. La séance durera en 

moyenne 1h30, il est conseillé de ne pas dépasser 2heures.  

• Qui ?  

Les participants : Le nombre idéal de participants est compris entre 6 et 8 personnes par 

groupe, toutes volontaires. Il faut créer un groupe le plus homogène possible pour que le 

débat soit fructueux et égalitaire. 

Nous allons réaliser les entretiens avec des médecins d’un même cabinet, qui se connaissent 

donc, afin d’instaurer une bonne dynamique d’échange. C’est l’interactivité qui permettra de 

comprendre la diversité des expériences et des situations. 

Le modérateur : a pour fonction d’animer le groupe en amenant tous les participants à 

s’exprimer et en dirigeant les débats.  

L’observateur dont le rôle est de rapporter tous les éléments de la communication non 

verbale. 

• Comment ?  

L’ensemble du débat sera enregistré à l’aide d’un appareil placé au centre de la table. Les 

données seront par la suite interprétées.  

Au début de chaque séance, un questionnaire sera distribué aux participants afin de connaître 

leurs caractéristiques sociodémographiques.  

Après un bref rappel du sujet, l’entretien débutera.  

Chacune des questions suivantes sera abordée. Les participants devront parler distinctement 

et chacun leur tour afin d’avoir un enregistrement audio de bonne qualité.  

L’entretien se termine une fois que tous les médecins auront exprimé leurs idées sur le sujet.  

Le nombre d’entretiens n’est pas défini à l’avance, il sera déterminé par l’obtention de 

« saturation d’idées » : le moment où il n’y a plus d’émergence de nouvelles idées majeures 

dans les groupes. En moyenne, 3 à 4 groupes sont nécessaires.  
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IV)  QUESTIONS OUVERTES  

 

1) Quelles expériences pratiques avez-vous des directives anticipées ? et de la personne 

de confiance ?  

 Avez-vous déjà aidé un patient à rédiger des directives anticipées ? ou à désigner une 

personne de confiance ? Dans quel contexte ? 

2) Connaissez-vous la loi du 2 févier 2016 ? Qu’en pensez-vous ? 

  La loi va-t-elle modifier vos pratiques ?  

 Allez-vous évoquer ces notions de manière systématique ?  

 

3) Comment peut-on vous aider à aborder ces notions avec vos patients ? Quels seraient 

vos besoins ? 

 Formation des professionnels 

 Plaquettes informatives pour les médecins avec des aides à la rédaction des DA. 

Connaissez-vous les aides de l’HAS ? SFAP ?  

 Consultation dédiée d’une heure, codage, consultation dédiée avec motif de cs : 

modalités de fin de vie 

 Campagne d’information du grand public : Courrier d’information à tous les 

patients, Affiches en salle d’attente  

 Courrier informatif accompagnant un courrier (ALD, déclaration MT) 

 Discussion systématique à partir d’un certain âge 

 Travailler en binôme avec les médecins hospitaliers/ réseau  

 

4) Que proposeriez-vous pour améliorer l’anticipation de la fin de vie ?  

 Formation des étudiants ?  

 Diffusion des informations au grand public ?  

 Campagnes de publicité ?  

 Plaquette destinée aux patients ? aux professionnels ?  

 D’autres outils ?  
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Annexe 2 : Questionnaire sur les caractéristiques socio-démographiques des 

répondants (et leur connaissance de la loi) 

Caractéristiques socio démographiques : 

• Etes-vous :     un homme ☐    une femme ☐ 

• Quel âge avez-vous ?    ________________________________________________ 

• Depuis combien d’années exercez-vous ? __________________________________ 

• Quel est votre mode d’exercice ?   

Libéral strict ☐   Libéral et salarié ☐   Remplaçant ☐     

Précisez les activités complémentaires (SSR, EHPAD…) : __________________________ 

• Quel est votre type d’exercice ?   Urbain☐  Rural ☐ Semi rural☐ 

Expérience en Soins Palliatifs : 

• Etes-vous titulaire d’un diplôme de Soins Palliatifs, de type Diplôme Universitaire ?   

Oui ☐     Non ☐ 

• Avez-vous déjà participé à un séminaire de Soins palliatifs ? 

Oui ☐     Non ☐ 

Précisez: __________________________________________________________________ 

• Avez-vous déjà suivi des patients en situation palliative ?  

Oui ☐     Non ☐ 

• Avez-vous déjà évoqué la possibilité de rédiger des directives anticipées avec un 

patient ?    Oui ☐       Non ☐ 

 Connaissances des textes de loi : 

• Connaissez-vous la loi de 2005 dite Leonetti ?  

Oui ☐     Non ☐ 

• Connaissez-vous les notions de personne de confiance et directives anticipées ?  

Oui ☐     Non ☐ 

• Connaissez-vous la modification de loi datant du 2 février 2016 dite loi Claeys 

Leonetti?           Oui ☐       Non ☐ 

• Connaissez-vous la place donnée par cette loi au médecin traitant dans l’anticipation 

de la fin de vie des patients ?  

Oui ☐     Non ☐ 
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Annexe 3 : Fiche pratique à destination des professionnels de santé concernant 

les directives anticipées 
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Annexe 4 : Fiche pratique à destination des professionnels de santé concernant 

la personne de confiance 
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Annexe 5 : Cadres législatifs dans le monde(59)(60)(23)(61) 

Pays Législations 
Taux de 

rédaction 
Forme/contenu Prise en compte  

Etats Unis 

1991 PSDA 1990 : 4-17% 

2008 : 18-36% 

2016 : 70% 

Ecrites, signées 

Aide médicale 

Différentes 

formes selon les 

états   

 

Contraignantes 

Angleterre 

2005 MCA 8-10%  Ecrites, signées  

Témoins  

DA : uniquement 

pour fin de vie  

 

Contraignantes 

même si urgence 

vitale 

Non 

contraignantes si 

mineur  

Allemagne 

2009 10% en moyenne 

(60) 

Ecrites, signées  

Aide médicale 

Formulaire pré 

rempli 

Situations 

précises 

Contraignantes  

Belgique 

2002 et 2005 50%  

(mais en maison 

de retraite) 

Ecrites 

Formulaire 

prérempli 

Mention 

euthanasie 

possible 

Valable 5ans  

Registre national  

Contraignantes 

sauf pour les 

demandes 

d’euthanasie 
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Espagne 

2002 0.2% (59) Ecrites, signées 

Registre national 

Contraignantes 

Italie 

Absence de loi  Aucune exigence  Aucune valeur 

juridique  

Hongrie 

Health Care Act 

en 1997 

 Ecrite devant 

notaire 

Validité 

conditionnée par 

l’avis d’un 

psychiatre 

Renouvelé tous 

les 2 ans  

Contraignantes  

Finlande 

1992-1999-2006 7% Orale ou écrite 

Dans dossier 

médical 

Révisable à tout 

moment  

Contraignantes 

en cas d’urgence  

Autriche 

2006 8% Orale ou écrite  

Valable 5ans  

Carte à porter sur 

soi 

 

Forme orale non 

contraignante  
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Annexe 6 : Retranscription des entretiens 

 

L’ensemble des entretiens retranscrit est disponible sur ce lien : 

 

https://docs.google.com/document/d/1TTqBKoLroFz8J5mHlEF4iQluHPStlRE_ZTu

7xFd5iU8/edit?usp=sharing 

 

Vous pouvez y accéder jusqu’au 03 octobre 2017. Au-delà, l’ensemble des données 

est accessible sur demande auprès de l’auteur. 

  

https://docs.google.com/document/d/1TTqBKoLroFz8J5mHlEF4iQluHPStlRE_ZTu7xFd5iU8/edit?usp=sharing
https://docs.google.com/document/d/1TTqBKoLroFz8J5mHlEF4iQluHPStlRE_ZTu7xFd5iU8/edit?usp=sharing
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RESUME 
 

Introduction : La loi du 2 février 2016 renforce l’autonomie du patient en précisant les dispositifs 
d’anticipation de la fin de vie, la personne de confiance et les directives anticipées. Afin 
d’encourager leur diffusion, la loi place les médecins généralistes au centre pour évoquer ces 
notions avec les patients. Nous avons alors décidé d’étudier comment les médecins 
envisagent s’approprier ce nouveau rôle. Notre principal objectif est de trouver des outils pour 
faciliter leurs actions afin d’appliquer la loi. 
Méthode : Selon une méthodologie qualitative, à travers des entretiens collectifs, ou focus 
group, nous avons pu mettre en évidence les besoins des médecins pour aborder la fin de vie 
avec leurs patients et développer les dispositifs d’anticipation de la fin de vie.  
Résultats : Notre étude révèle que les médecins ont globalement les connaissances 
théoriques mais ils manquent de formation pratique, ce qui ne leur permet pas de mettre en 
application la loi. De plus, ils souffrent d’une culture palliative peu développée en France, ce 
qui rend leur mission difficile. Finalement, les entretiens démontrent qu’ils ont besoin d’un 
cadre clair et de ne pas porter seuls la responsabilité de l’anticipation de la fin même s’ils 
acceptent la place centrale que leur donne la loi. Les solutions proposées s’articulent autour 
de trois grands axes : la formation théorique et pratique des professionnels, l’information du 
grand public et des outils facilitant d’une part, la communication entre le médecin généraliste 
et le patient, et d’autre part, entre le médecin généraliste et les autres professionnels. 
Conclusion : Les médecins sont volontaires pour appliquer la loi mais pour cela, ils doivent 
être aidés par les autorités, les professionnels hospitaliers, le personnel paramédical et les 
patients eux-mêmes. Il faut lever les tabous et démocratiser la discussion sur la fin de vie. 
Enfin, une meilleure coordination ville/hôpital est nécessaire pour augmenter le nombre de 
rédaction des directives anticipées et de désignation de personne de confiance. 
Mots-clés : Personne de confiance, directives anticipées, loi Claeys-Léonetti, anticipation de 
fin de vie, Médecine générale 
 
 
Introduction: Law of February 2, 2016 improves the patient’s autonomy specifying the end of 
life care, the trusted person and the advance directives. In order to promote their diffusion, the 
law sets the general practitioners (GPs) at the centre of this topic to evoke these notions with 
patients. The aim of the thesis is to study how the GPs will carry on this new assignment. The 
primary task is to identify tools which facilitate their missions in agreement with this law. 
Method: According to a qualitative methodology, through focus groups, we highlight the GP’s 
needs to discuss end life care with their patients. We have also worked on the development of 
an end life procedure. 
Results: Our study reveals that GPs have a good understanding of theoretical knowledge in 
end life care. However, they need more practical training in order to fulfill the new law 
requirement. Moreover, their missions are even more difficult to accomplish regarding the lack 
of palliative care culture in France. Finally, the interviews demonstrate that GPs need a real 
framework and an assistance to support the responsibility of end life care even though they 
agree to be at the centre of this matter. The proposed solutions regarding this challenge follow 
three mains axis: theoretical and practical training of medical staff, raise awareness among the 
general public and development of tools to improve communication between GPs and patient 
and also between GPs and medical staff. 
Conclusion: GPs are willing to apply the law however they needs to be helped by the 
authorities, the hospital staff, the paramedical staff and the patients. It is of the utmost 
importance to break the taboos about the end life and to speak freely about it. Finally, an 
improvement of town/hospital coordination is required in order to increase the number of 
trusted persons and advance directives. 
Keywords: Person of trust, advance directives, Claeys-Léonetti law, end-of-life, anticipation, 
general medicine 


