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1. Introduction 
 

Les directives anticipées ont été mises en place en France depuis la loi LEONETTI de 2005 (1), loi 

révisée récemment en 2016 (2). Cette loi, avec les lois de 1999 (3) visant à garantir le droit d'accès aux 

soins palliatifs ainsi que la loi KOUCHNER en 2002 (4) s’inscrivent dans une réflexion autour de la fin 

de vie, des soins palliatifs et de la place centrale du patient dans les décisions médicales. 

 

Les directives anticipées permettent aux patients d'exprimer leurs souhaits concernant leur fin de vie en 

cas d'un état de santé les rendant hors d'état d'exprimer leur volonté. Les directives anticipées étaient 

initialement valables 3 ans et devaient être prises en compte lors de la décision médicale (1). Depuis 

2016, le dispositif des directives anticipées est renforcé avec une durée de validité illimitée. De plus, 

elles s'imposent dans la décision médicale hormis deux situations où cette dernière condition est remise 

en question, en situation d'urgence vitale et lorsqu'elles paraissent non conformes ou inappropriées à 

la situation médicale. Dans ce dernier cas, un processus de décision collégiale est mis en place (2). 
 

La révision de la loi en 2016 met également en avant le fait que l’accès et l’utilisation des directives 

anticipées doivent être facilités (2).  

Pour cela, la HAS met en place en 2016 un formulaire prévu pour le recueil des directives anticipées, 

un pour les personnes ayant une maladie grave et un pour celles indemnes d'une pathologie sévère 

(5). Le médecin généraliste est défini comme acteur principal dans l’information et le recueil des 

directives anticipées « Le médecin traitant informe ses patients de la possibilité et des conditions de 

rédaction des directives anticipées » (6). 
Des recommandations de la HAS ont également été mises en place pour guider les médecins dans 

l'aide à la rédaction des directives anticipées (6). 

Des campagnes de publicité ont aussi été réalisées auprès des professionnels de santé : « La fin de 

vie : parlons-en avant » (7) ainsi que du grand public en 2017 : « La fin de vie, et si on en parlait ? » (8). 

 

Dans une récente étude effectuée en 2018 pour le Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de 

Vie (9), on retrouve que 15% des médecins généralistes interrogés n’ont aucune connaissance de la loi 

Léonetti ni des directives anticipées. 23% des médecins généralistes interrogés n'abordent pas le sujet 

des directives anticipées avec leurs patients et parmi eux 28% ont moins de 40 ans. 

 

Nous avons donc voulu faire un état des lieux concernant les directives anticipées chez les internes de 

médecine générale. 

L’objectif principal était d’explorer les représentations des internes de médecine générale rennais à ce 

sujet, en ciblant leur formation, le concret des consultations, leurs utilité et pertinence. L’objectif 

secondaire était de faire un état des lieux des limites perçues par les internes à propos des directives 

anticipées. 
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2. Matériel et méthodes 
 
Une étude qualitative par entretiens individuels semi dirigés a été menée de novembre 2018 à janvier 

2019 auprès d'internes de médecine générale rattachés au CHU de Rennes, ayant effectué au moins 3 

semestres dans la maquette de l'internat de médecine générale, dont le stage de niveau 1 chez le 

praticien. 

 

Le guide d'entretien (Annexe 1) a été réalisé à partir de la littérature et d'entretiens exploratoires conduits 

auprès d'un médecin généraliste, d'un médecin exerçant en USLD (unité de soins longue durée), d'un 

médecin réanimateur et d'un médecin exerçant en soins palliatifs. Il a ensuite été affiné au fur et à 

mesure des entretiens. 

 

Un échantillonnage mixte, en recherche de variation maximale et par effet boule de neige, a été réalisé. 

Les critères de variation sont les suivants : sexe, âge, nombre de semestres d'internat réalisés, lieu de 

formation médicale initiale, année de passage des ECN. 

Les participants ont été contactés par mail ou téléphone après avoir répondu positivement à une 

annonce publiée sur les réseaux sociaux relatifs aux internes de médecine générale ainsi que sur des 

mails d'information concernant ces mêmes internes. Le choix de la date et du lieu de l'entretien étaient 

libres. 

 

Les entretiens ont été conduits par le seul chercheur jusqu'à obtention de la suffisance des données. 

Un questionnaire de recueil des caractéristiques des participants (Annexe 2) a été également rempli en 

fin d'entretien. 

 

Les entretiens ont été enregistrés au moyen de deux dictaphones puis retranscrits intégralement mot à 

mot. Les propos ont été anonymisés lors de la retranscription. Une analyse thématique a été réalisée 

au fur et à mesure des entretiens dans une perspective de théorie ancrée, manuellement à l'aide du 

logiciel Word®. L'ensemble des entretiens a été analysé de manière indépendante par deux chercheurs. 

Puis les éléments analysés ont été mis en commun et discutés entre les chercheurs, permettant de 

construire un cadre d'analyse et d'identifier les thèmes et les sous thèmes d'analyse. 
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3. Résultats 
 

Douze internes rennais de médecine générale ont été interrogés. Les entretiens ont duré en moyenne 

32 minutes. Tous les entretiens ont eu lieu au domicile des participants ou au domicile de l’investigateur, 

selon leur souhait. La suffisance des données a été obtenue au dixième entretien, confirmée par 2 

entretiens supplémentaires. Les caractéristiques des participants et des entretiens sont exposées dans 

le tableau 1. 

 Durée de 

l’entretien 

(minutes)  

Sexe Age 

 

Nombre de 

semestres 

réalisés 

Lieu de 

formation 

initiale 

Année 

des 

ECN 

Expériences 

en soins 

palliatifs 

Entretien 1 17  F 25 ans 5ème  Rennes 2016 Oui (externat) 

Entretien 2 32  F 26 ans 5ème  Tours 2016 Oui (externat 

et internat) 

Entretien 3 45  M 27 ans 6ème Rennes 2015 Oui (internat) 

Entretien 4 30  F 25 ans 5ème Rennes 2015 Oui (internat) 

Entretien 5 35  M 27 ans 4ème Rennes 2017 Oui (internat) 

Entretien 6 41  M 28 ans 5ème Paris 2016 Non 

Entretien 7 32  F 25 ans 5ème Rennes 2016 Oui (internat) 

Entretien 8 46  F 25 ans 6ème Nantes 2015 Oui (externat 

et internat) 

Entretien 9 35  M 26 ans 4ème Caen 2017 Oui (externat 

et internat) 

Entretien 10 32 M 27 ans 5ème Amiens 2016 Non 

Entretien 11 30  F 27 ans 5ème Rennes 2016 Non 

Entretien 12 28  F 26 ans 5ème Tours 2016 Oui (internat) 

Tableau 1. Caractéristiques des participants et des entretiens 
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3.1. Parcours des internes 
 

3.1.1.  Expériences en soins palliatifs 

 

La majorité des internes interrogés avait eu une expérience en soins palliatifs (stage en USP, LISP ou 

collaboration avec l’EMSP) durant leur externat et/ou internat. 

Très peu de participants n’avaient jamais eu de contact avec un service ou une équipe de soins palliatifs. 

 

3.1.2. Formation pendant l'externat 

 

3.1.2.a. Modalités de la formation 

 

Les directives anticipées étaient abordées dans le module de soins palliatifs.  Ces cours étaient sous la 

forme de cours magistraux et/ou de travaux dirigés avec mises en situation. 

Les enseignants étaient soit des médecins de soins palliatifs, ce qui était très apprécié des internes 

concernés « Surtout qu'il sait de quoi il parle vu qu'il bosse là-dedans et qu'il est spécialisé. » (E1), soit 

des médecins légistes ou de santé publique « Une formation par des médecins légistes mais du coup 

assez éloignés de la pratique. » (E8). 

Le sujet était abordé dès la PACES. L’enseignement à propos des directives anticipées faisait partie 

intégrante du programme obligatoire des études de médecine, du programme des ECN. 

Il y avait également dans plusieurs facultés des options proposées à propos de l’éthique, des soins 

palliatifs, de la législation. 

 

 3.1.2.b. Apports et limites de la formation pendant l’externat 

 

Les participants étaient satisfaits à propos de l’apprentissage d’une manière particulière de raisonner : 

« Et puis il t'amène à chercher une solution, c'est toute la réflexion qui est intéressante. » (E4), d’une 

ouverture d’esprit : « Une réflexion dans l'empathie et l’humanité » (E2) et l’apport de moyens concrets 

de communication : « Être à l’écoute, savoir prendre en compte les avis de tout le monde. Ça t’aide à 

savoir, à pas asséner des choses mais tu poses des questions, t’attends de voir ce qu’ils te demandent, 

de reprendre, reformuler. Quelques principes de bases en communication. » (E12). 

Cependant, la formation spécifique à propos des directives anticipées était jugée insuffisante pour la 

plupart des participants : « Et pour les soins pall, j'ai été plus sensibilisé à la limitation de soins, tout ça. 

Mais très peu aux directives anticipées. » (E8). 

 

Un des participants soulignait le caractère récent des directives anticipées lors de leur formation initiale : 

« Après c'est quelque chose de nouveau donc il y a 10 ans c'était les tout débuts donc c'est normal 

qu'on en ait pas trop entendu parler nous mais ça va être de plus en plus développé. » (E3). 
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3.1.3.  Formation pendant l'internat 

 

3.1.3.a. Modalités de la formation 

 

Les vecteurs de formation à propos des directives anticipées pendant l’internat étaient : 

- des cours par les équipes de soins palliatifs dans les différents centres hospitaliers, 

principalement centrés sur la prise en charge de la douleur : « Et pendant l’internat, j’ai eu 

quelques cours avec des médecins de soins pall dans les hôpitaux. Plus des choses pratiques 

quoi sur la douleur, et on survolait les directives anticipées. » (E12) 

- des travaux de recherches personnels au sein des stages ou universitaires : « Les internes 

faisaient des petits topos et à un topo on est venus à parler de ça. C'était pas le sujet principal 

mais ça a fini dessus. » (E3), « Je m'étais renseignée dessus pour une RSCA » (E4). 

 

3.1.3.b. Apports et limites de la formation pendant l’internat 

 

La formation universitaire par le DMG était jugée insuffisante « Et en cours à la fac, j’ai été à absolument 

aucun cours sur la fin de vie. » (E6) même si quelques cours abordaient le sujet succinctement : « J’étais 

allée à une journée soins palliatifs organisée par le DMG. Un cours typique, à 30, à réfléchir sur des cas 

pratiques. » (E5). 

La plupart des internes interrogés décrivaient une formation à propos des soins palliatifs et directives 

anticipées principalement sur le terrain : « Et pendant mon internat, plus dans les services directement 

en appelant les équipes de soins pall et tout et où ils t'expliquent des notions mais dans la pratique. » 

(E4). 

 

Quelques participants étaient satisfaits de leur formation : « J’ai l’impression d’être au courant de que 

c’est les unités de soins palliatifs, les équipes mobiles, les directives anticipées, la loi maintenant la 

sédation. C’est des trucs que je sais à quoi ça correspond et dans quelles conditions ça peut avoir lieu. » 

(E5).  

Mais la plupart des internes interrogés rapportaient des carences concernant leur formation : « J’ai plein 

de lacunes et du coup je me sens pas capable de faire les choses assez bien pour me lancer et 

accompagner mes patients vis-à-vis de ça et c’est vraiment dommage. » (E6). 

 

Ils soulignaient aussi un manque d’encadrement notamment autour des fins de vie accompagnées qui 

rendait difficile le rapport avec la mort : « Il y a toujours un élément marquant, dans toute fin de vie et 

on est souvent seul face à ça. » (E6). Les fins de vie étaient jugées particulièrement marquantes quand 

il s’agissait de personnes jeunes, de décès brutal, quand il y avait un certain attachement à la personne 

ou au contraire aucune connaissance de la personne et de sa situation notamment en garde et quand 

la gestion de l’entourage était difficile. La notion de culpabilité personnelle apparaissait aussi pour 

certains internes dans des situations où ils ne s’étaient pas sentis à la hauteur. 
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Plusieurs participants mentionnaient également le rôle de l’actualité dans cette approche des directives 

anticipées durant leur externat et internat, par le biais de conférences de M. Sicard et/ou M. Léonetti, et 

à travers les affaires de Vincent Lambert et Vincent Humbert. 

 

3.1.4.  Connaissances sur les directives anticipées 

 

Les directives anticipées étaient définies par les participants comme un moyen pour la personne 

d’exprimer sa volonté : « T'as réfléchi à ta fin de vie, s'il t'arrive tel ou tel truc, qu'est-ce que tu veux ? 

Qu'est-ce que tu veux pas ? » (E4) si elle ne peut plus s’exprimer d’elle-même : « permettre que sa voix 

soit entendue quand il est pas capable de s'exprimer » (E8). 

Un interne les définissait comme une « ligne de conduite pour la fin de vie » (E11). 

 

Les participants relevaient que les directives anticipées avaient été instaurées par la loi Léonetti et qu’il 

y avait eu « une modification récente de la loi » (E3). 

Pour les internes il s’agissait d’un « document daté, écrit, signé » (E6), qu’elles étaient « révocables à 

tout moment » (E1), qu’elles étaient « valables 3 ans je crois et maintenant y’a pas de durée limitée » 

(E3), qu’elles s’imposaient au médecin : « Et que contrairement à avant, ça s'impose au médecin alors 

qu'avant ça aidait le médecin à prendre la décision. » (E3), qu’elles primaient par rapport à la personne 

de confiance et qu’elles étaient applicables « sauf en situation d'urgence » (E3). 

La rédaction des directives anticipées pouvait être aidée par des formulaires ou bien libre : « Je crois 

que ça peut être écrit sur n'importe quel bout de papier ou sur un formulaire. Je suis pas sûre que ça 

doive être fait avec un notaire. C'est pas très réglementé pour moi. » (E8) 

Les directives anticipées pouvaient être remplies par tous, « c'est quelque chose que tout le monde 

peut faire, sur la loi, même sous tutelle » (E2), « Qu'on soit en bonne santé ou pas. » (E4), « j’ai retenu 

qu'il fallait être majeur » (E7). 

 

Quelques participants ne savaient pas définir les directives anticipées : « c'est une notion qui reste 

quand même assez floue » (E2) ou ne connaissaient pas les détails techniques de ces dernières (durée 

de validité…). 

 

Un des participants a confondu les directives anticipées avec la fiche SAMU PALLIA en voulant les 

définir. 

 

3.2. Les directives anticipées en pratique 
 

3.2.1. Place du médecin 

 

3.2.1.a. Place du médecin généraliste 

 

Le rôle du médecin généraliste dans le recueil des directives anticipées était principalement un rôle 

d’information et d’accompagnement : « faire connaître, les informer de leurs droits ! Et puis les 
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encourager à le faire, les accompagner, les aider à formuler, les aider à préciser les termes et à 

recueillir » (E9), de « leur rappeler régulièrement qu'ils peuvent les changer, en reparler, les 

réactualiser. » (E4). 

Pour la plupart des internes, le médecin généraliste était l’interlocuteur privilégié dans le recueil des 

directives anticipées en raison de la relation de confiance avec le patient, de sa vision globale de la 

personne, de la situation et de sa disponibilité : « Le médecin généraliste il a cette accessibilité et cette 

relation de confiance qui font que c'est l'acteur phare ! » (E9). 

 

Aborder les directives anticipées permettait au médecin d’aborder le sujet de la fin de vie : « Au moins 

ça fait un prétexte légal pour pouvoir bien l'expliquer à la patiente, ça fait un support de discussion » 

(E10), et de son possible caractère anxiogène : « Découvrir que ça les angoisse par exemple, essayer 

de voir ce qu'on peut faire pour leurs angoisses. » (E2). 

 

La plupart des internes interrogés soulignaient le fait que le médecin généraliste était peu confronté à 

des situations de fin de vie donc peu concerné par leur application : « En tant que médecin généraliste, 

après on est très peu confronté à la fin de vie de la personne, à part cas exceptionnel, mais de nos jours 

la mort c'est à l’hôpital. » (E3). 

 

3.2.1.b.  Place du spécialiste 

La pertinence du spécialiste dans le recueil des directives anticipées était en lien avec ses 

connaissances précises concernant l’évolution de la pathologie : « Les spécialistes ils connaissent plus 

l'évolution de la maladie, les complications précises. » (E3).  

Il était souligné par certains la moindre disponibilité des spécialistes. 

La coordination entre les différents acteurs était jugée comme primordiale, entre gériatres, médecins de 

soins palliatifs, médecins généralistes et spécialistes concernant l’organe atteint : « Travailler les uns 

avec les autres, pas chacun de son côté. Surtout que ce sont des patients qui vivent une épreuve 

vraiment difficile, on a chacun notre rôle, ensemble. » (E6). 

3.2.1.c. La place du médecin en tant que tel 

Pour tous les internes interrogés, la pierre d’angle dans le recueil des directives anticipées était la 

confiance entre le patient et le médecin : « C’est franchement la confiance le maître mot. » (E11). 

Le fait d’aborder les directives anticipées avec le patient était considéré comme une mission intrinsèque 

du métier de médecin : « Après ça devrait être le rôle de tout médecin. (…) C'est intrinsèque à ce métier 

de respecter le choix du patient donc d’informer aussi » (E8). 

Les directives anticipées dans les décisions concernant la fin de vie étaient décrites comme un moyen 

de mieux vivre ces situations du fait de les anticiper : « C'est important, on vit toujours mieux les choses 

quand on les anticipe, pour le patient mais aussi pour le médecin et les équipes. » (E3).  
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Elles permettaient d’être dans une démarche centrée sur le patient : « C'est vraiment de mettre le patient 

au centre le but de tout ça, de respecter ses souhaits tout en étant dans le cadre législatif. » (E9), « Ça 

permet de se poser des bonnes questions et de pas devenir automatique en tant que médecin dans ces 

situations. Ça te raccroche à la personne. Ça aide à rentrer dans un vrai raisonnement empathique de 

ce qu’il aurait voulu même si c’est un bout de papier avec des directives mais ça t’aide à une réflexion 

bien placée. » (E11). 

3.2.2.  Place de la personne de confiance et de l'entourage 

 

En pratique, les décisions dans une situation de fin de vie où la personne n’était pas en mesure de 

s’exprimer étaient très souvent prises suite au recueil de l’avis de la personne de confiance et de 

l’entourage : « Vu qu’on a vraiment tendance à se référer à la personne de confiance on oublie les 

directives anticipées dans la pratique. On a pas du tout le réflexe même s’il y en a peu en pratique. » 

(E12). 

Les directives anticipées étaient décrites comme un outil permettant d’éviter des conflits familiaux, des 

incompréhensions dans des situations de fin de vie : « Des directives anticipées ça pourrait épargner 

pas mal de souffrances et d’incompréhensions à leur famille. » (E11). 

La responsabilité pour la personne de confiance et l’entourage dans ces situations était décrite comme 

importante et parfois associée à un vécu négatif de celle-ci : « On peut être des témoins de leurs 

volontés mais c'est pas acté et ça laisse une responsabilité à la famille qui n'est pas anodine. » (E8). 

3.2.3.  Place du patient 

 

Le but des directives anticipées était de rendre le patient acteur de sa fin de vie : « Le but des directives 

anticipées c'est quand même que la personne ait le choix de sa fin de vie, d'être maître de sa fin de 

vie. » (E3). 

Cela ne s’opposait pas à une certaine confiance dans les décisions médicales prises. 

 

Plusieurs des personnes interrogées relevaient une certaine surprise des patients quand on leur 

demandait leur avis : « On reste un peu, pour certains patients en tout cas, dans une relation 

paternaliste. (…) Souvent y’en a qui sont surpris qu'on leur demande leur avis justement. Pour nous 

c'est assez évident de prendre la décision avec le patient mais ça l'est pas forcément pour les gens. » 

(E2). 

 

Les directives anticipées étaient un atout majeur pour les personnes ayant des volontés précises 

concernant leur fin de vie : « Après pour les gens qui savent vraiment ce qu'ils veulent, y’en a qui ont 

vécu une fin de vie avec un proche donc ils savent un peu plus précisément, c'est important qu'ils 

puissent être entendus et qu'on respecte leur choix. » (E3). 
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Dans tous les cas cela restait un moyen de pouvoir réfléchir à sa fin de vie, de l’anticiper et de le mettre 

par écrit : « C'est déjà le fait d'y réfléchir, de se poser en amont. C'est bien pour tout le monde ! Qu'on 

soit en bonne santé ou pas. » (E4). Cette réflexion pouvait alors rassurer le patient : « Rédiger des 

directives anticipées ça peut permettre de soulager une certaine angoisse vers la fin », « On entendra 

mon souhait. » (E8). 

3.2.4. Recueil des directives anticipées 

 

3.2.4.a. Moyens de communication 

 

Concernant le moment pour aborder le sujet des directives anticipées avec les patients, les internes 

étaient partagés. 

Certains valorisaient le fait de saisir une occasion pour en parler, une complication aigüe : « Il a failli 

mourir donc pour la prochaine fois on fait quoi ? Et là on leur pose la question : « monsieur ou madame, 

comment vous voyez les choses si jamais ça se reproduit ? » (E10), le décès d’un proche : « Après, ça 

peut aussi être des patients qui dans leur entourage ont eu un décès, ou un autre événement et on peut 

saisir l'occasion pour en parler » (E3). 

 

La plupart des internes étaient plus à l’aise pour aborder le sujet chez des personnes ayant une maladie 

évolutive : « Après pour une personne âgée ou en phase terminale d'un cancer, j'aurais plus tendance 

à l'aborder naturellement, là on peut dire « est ce que ça vous angoisse ? Est-ce que vous avez peur 

de partir ? Ou est-ce que vous avez hâte de partir ? ». Je suis beaucoup plus à l'aise pour verbaliser ce 

genre de choses dans ces situations » (E7). 

D’autres imaginaient plus aborder le sujet de manière systématique, lors de la première consultation ou 

à un certain moment du suivi médical ou bien en parallèle de la recherche de la personne de confiance 

et/ou du don d’organe : « Faut pas cibler je pense, le faire un peu avec tout le monde, ça permet d'être 

systématique, de donner une information globale. » (E3). 

Les conditions requises pour le recueil des directives anticipées étaient de se laisser du temps, « Qu'il 

n'y pas forcément d'urgence à les écrire mais qu'il faut qu’elle les écrive dans un état d'esprit posé, en 

dehors d'un état d'anxiété important. » (E8). 

Certains proposaient une consultation dédiée et/ou de proposer au patient de les rédiger seul et de les 

relire et de les préciser avec lui lors d’une prochaine consultation : « Je le reconvoquerai ensuite pour 

en reparler, en lui donnant le temps de réfléchir sur les grandes lignes. Et ce sera une consultation 

vraiment dédiée à ça, en le faisant ensemble. » (E12). 
 

L’accompagnement du médecin pour la rédaction semblait primordial : « Après je pense que c’est bien 

de le faire avec les patients. S’ils les écrivent tout seuls, tout le monde va écrire « je ne veux pas souffrir, 

je veux qu’on me laisse tranquille. » (E5). Le but étant de pouvoir expliquer précisément les modalités 

des directives anticipées ainsi que de donner des informations précises médicales, « La personne dit 

des choses et nous on peut expliquer ou mettre des mots sur les choses car on parle pas forcément le 
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même langage. Faut poser la question et en parler ensemble pour que ça soit le plus proche de la 

pensée des gens mais que ce soit interprétable médicalement si la situation se présente. » (E9). 

Dans la manière de communiquer, il était question de faire preuve de douceur, d’encourager et de 

valoriser la personne dans cette initiative, de respecter le choix de la personne : « Je lui dirai que c’est 

une excellente initiative de sa part, j’essaie de le conforter dans son idée, que je m’y intéresse et qu’on 

peut faire ça ensemble s’il le souhaite » (E6), partir de situations concrètes pouvait aussi faciliter et 

amorcer la discussion. 

 

Et enfin de s’adapter à la personne : « Il y a des manières différentes d’aborder le sujet en fonction de 

la personne en face et de sa personnalité et de la relation de confiance qui existe déjà avec ce patient. » 

(E6), « J'essaierai d'employer des mots plus faciles que sédater par exemple, mais qu'on vous 

« endorme » » (E2). 

Certains internes pensaient mettre des affiches dans la salle d’attente pour permettre aux patients d’être 

informés et de pouvoir aborder le sujet eux même grâce à elles : « ça permet aux gens de se dire qu'ils 

peuvent aborder la chose ou que le médecin va peut-être en parler. » (E3). 

D’autres pensaient distribuer des prospectus à propos des directives anticipées, dans la salle d’attente 

ou bien en fin de consultation pour laisser un temps de réflexion avec des informations précises à ce 

propos : « Je vous donne ça à titre d'information, on pourra peut-être en reparler la prochaine fois si 

vous voulez ». Et dire la fois d'après « Du coup vous avez pu lire le petit prospectus que je vous avais 

donné ? » Pour relancer le sujet. » (E3). 

 

3.2.4.b. Rédaction, stockage et transmission 

 

Pour faciliter la rédaction, seuls quelques internes avaient connaissance du formulaire dédié de la HAS 

qui pouvait être une aide : « Avec le formulaire de la HAS, tu peux faire sous la forme que tu veux mais 

d'avoir un guide, une grille ça aide un peu pour remplir les choses » (E3). 

 

Concernant le stockage, la plupart des internes proposaient de scanner le document et de le stocker 

sous forme numérisée dans le dossier médical du patient. L’original serait donné au patient avec 

éventuellement un double à sa personne de confiance. 

Plusieurs internes mettaient en relief le rôle bénéfique du dossier médical partagé pour ce dispositif : 

« Si le dossier médical partagé se démocratise ça peut être un très bon outil pour ça. » (E4). 

 

L’importance de l’accessibilité des directives anticipées en cas de besoin était une priorité : « Il faut que 

ça puisse être donné aux autres, s'il est hospitalisé il faut que ça puisse être disponible 

automatiquement. » (E1), « Car si t’en as besoin et que personne ne sait où elles sont c’est dommage. » 

(E6). 
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3.2.5. Situations abordées et pertinentes 

 

Les situations pertinentes et abordées dans le recueil des directives anticipées concernaient des 

situations chroniques palliatives ainsi que des pathologies aigües. « Directives anticipées, c'est soins 

pall mais aussi réa, faut pas oublier ! « (E9). 

Les pathologies concernées étaient : 

- les maladies neurodégénératives : SLA, SEP, maladie de Charcot 

- insuffisance cardiaque et décompensations aigues 

- insuffisance respiratoire chronique et décompensations aigues, mucoviscidose 

- insuffisance hépatique, cirrhose 

- insuffisance rénale sévère avec indication de dialyse 

- troubles de la déglutition avec risque de fausse route 

- cancérologie 

- accidents de la voie publique et accidents domestiques 

- tentatives de suicide, maladies psychiatriques 

- troubles cognitifs évolutifs 

- surdité, cécité, mutisme 

 

Les situations qui pouvaient être abordées se rapportaient aux pathologies ci-dessus : 

- pertinence de l’hydratation et de la nutrition 

- limitation et arrêt des thérapeutiques 

- pertinence d’explorations complémentaires 

- intubation, assistance respiratoire dans un contexte d’asphyxie brutale 

- don d’organes 

- transfert en service de réanimation 

- fin de vie à domicile, volontés religieuses 

 

Concernant la demande de sédation profonde et continue, pour plusieurs des internes interrogés cela 

était décrit comme complexe, les directives anticipées ne suffisant pas pour prendre une décision : 

« Enfin pour moi la sédation profonde c’est vraiment une décision médicale avec un cadre légal précis. 

Au final, maintenant vu que les directives elles s’appliquent au médecin c’est un peu bizarre de dire « à 

la fin je veux qu’on me sédate, pourquoi ? comment ? quand ? » (E5). 

Les situations où les directives anticipées n’étaient pas jugées pertinentes concernaient : 

- les personnes mineures 

- les personnes n’étant pas en capacité de décider 

- les situations d’urgence : « En aigu ça s’applique pas ou après, une fois les choses stabilisées 

en réanimation. » (E12) 

- les pathologies dégénératives d’évolution rapide : « Il faut des maladies qui évoluent de manière 

assez lente pour qu’ils aient le temps de se poser les questions sans être choqués. » (E5) 
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3.3. Limites des directives anticipées 
 

3.3.1. Visibilité des directives anticipées auprès du grand public 

 

Le manque de connaissances du grand public par rapport aux directives anticipées était une des raisons 

du faible nombre de directives anticipées recueillies : « Je pense qu'il y a le manque de 

communication qui est en cause. » (E3), « Et on en parle pas assez auprès des patients. » (E8). 

Les internes interrogés soulignaient aussi l’appréhension qu’il existait à propos de la fin de vie dans 

notre société, « Parce que personne n'aime parler de la mort. » (E2), « C'est toujours quelque chose 

qui fait peur de mourir ou mourir dans de mauvaises conditions. Surtout quand on est jeune... ou moins 

jeune. Ce qui rend compliqué aussi, j'ai vraiment l'impression que les personnes quand ils vont mourir, 

ils ont peur que leur voix soit plus entendue. » (E8). 

Il était également rapporté une difficulté à se projeter particulièrement pour les plus jeunes : « Et ça fait 

peur aussi de dire ce qu'on veut ou ce qu'on veut pas. Ça fait peur au patient, comme s'il fallait déjà voir 

le futur sans déjà même savoir comment on sera. Ça dépend quand même de plein de choses. » (E1), 

« Mais sinon c’est hyper difficile à imaginer pour un cerveau humain d’être hors d’état d’exprimer sa 

volonté mais que cette volonté soit quand même importante. » (E11).  

 

3.3.2. Visibilité, utilisation des directives anticipées par les médecins 

 

Le recueil des directives anticipées n’était pas du tout une pratique courante dans la médecine générale 

d’aujourd’hui : « Mais encore une fois, j'ai jamais vu un médecin faire ça ou en parler, c'est pas du tout 

naturel encore donc... » (E7), « Et vu qu’on a l’habitude qu’il n’y en a pas on prend pas l’habitude du 

coup. » (E12). 

 

Pour la plupart, le recueil des directives anticipées était un exercice difficile en particulier savoir quand 

et comment communiquer à ce sujet avec leur patient, “Mais quand ils viennent pour un truc infectieux 

aigu, c'est un peu délicat « et au fait... » Le médecin se sent un peu gêné d'aborder la question” (E3), 

accompagner le patient pour faire des directives anticipées de qualité : “Mais en fait tu balaieras jamais 

toutes les situations. Donc il faut être assez généraliste mais du coup c'est rarement applicable car pas 

assez précis.” (E4). 

Plusieurs des internes relevaient aussi le temps nécessaire pour recueillir des directives anticipées, et 

cela étant compliqué au vu des journées remplies des médecins généralistes : “Et puis ça apporte une 

discussion souvent longue derrière et ça demande du temps et si on n'a pas un temps dédié on peut 

vite déborder et prendre du retard.” (E4). 

Les internes décrivaient aussi plusieurs difficultés personnelles : la certaine solitude du médecin 

généraliste et la charge mentale qui en découle : « C'est un peu lourd à porter en fait. C'est important 

que j'en parle avec d'autres médecins parce que toute seule dans son cabinet… » (E2), la difficulté de 
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respecter le choix des patients et la frustration possible : « parfois il y a des choses curables simples 

qu'on peut leur proposer mais bon... faut que ça soit fait dans le respect du patient. C'est parfois un peu 

frustrant pour nous... » (E8). 

 

Ils notifiaient également un vécu difficile personnel face à la mort : « Nous aussi on aime pas ça parce 

que ça nous renvoie à notre propre mort aussi. » (E2) ainsi qu’une acceptation difficile de la mort en 

tant que médecin, pouvant être vécue comme un échec :« On est médecins, on apprend qu'il faut 

soigner les gens, que c'est la vie, la vie, la vie, la vie et on essaie de repousser la mort au maximum et 

on la repousse en n'en parlant pas aussi. On a peur aussi. » (E9). 

La totalité des internes interrogés insistait beaucoup sur la possible réaction du patient : « Ils peuvent 

très bien te claquer la porte en te disant « mais c'est bon je vais pas mourir ». » (E4), « Si on dit à toutes 

les personnes un peu âgées, « il faut faire vos directives anticipées », je pense que les gens vont mal 

le prendre même s’ils savent qu’ils vont mourir. » (E5).  

Certains internes se rendaient compte que ce n’était que des projections sur les ressentis des patients : 

« On a peur que ça perturbe les gens. Comme longtemps on a pensé que demander aux gens s'ils 

avaient des idées suicidaires ça allait leur en donner alors qu'au final on a montré que non, on a bien 

vu que non, que ça les aidait. » (E9), « Après on est peut-être dans des a priori en se disant qu'on va 

brusquer les patients mais en fait peut être que non. »  (E4). 

3.3.3.  Difficultés de mise en œuvre 

 

Les directives anticipées étaient décrites comme difficiles à appliquer du fait de leur possible manque 

de précision : « La probabilité que ta directive anticipée colle avec la réalité elle est quand même 

infime. » (E3), et de la part subjective dans leur interprétation au moment de les appliquer : « Tu 

interprètes et imagines forcément en les appliquant. » (E10).  

Leur valeur était également remise en question en raison de leur temporalité, du contexte différent au 

moment de leur rédaction influençant forcément la décision : « C'est aussi là qu'il faut être prudent vu 

qu'il y a plus de date de validité. Ce qu'on a pensé à un temps T, on a peut-être plus la même vision 5 

ans après. » (E4), « Tout peut changer dans ton environnement, toi-même, ton bien être, moral ou 

physique et au moment où tu écris ta directive tu sais pas comment tu vas être » (E6), « Rien ne pourra 

remplacer ça, l'instant présent.  On essaie d’anticiper mais on a toujours ce problème de temps donc 

on pourra toujours se demander si on est en adéquation avec la volonté de la personne, et on fait au 

mieux » (E9). 
 

La réactualisation des directives anticipées apparaissait comme primordiale. 
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3.4. Moyens d’amélioration 
 

3.4.1.  Moyen de communication pour le grand public 

 

Une part importante des actions envisagées pour familiariser le grand public avec les directives 

anticipées était de favoriser des campagnes de publicités à échelle nationale : « Après pour sensibiliser 

les gens faut faire de la pub, dire à quoi ça sert, pourquoi. Et à la fin tu mets « Parlez-en à votre 

médecin ». » (E2), « Faire des campagnes d'information, par exemple on entend souvent sur le don 

d'organes, on pourrait faire pareil pour les directives anticipées, à la télé ou sur les journaux. » (E4), 

« Faire une campagne comme pour les antibiotiques, ça a bien marché. » (E7), une autre proposition 

était de mettre des affiches, prospectus dans les salles d’attentes médicales. 

 

L’information devait porter sur les directives anticipées mais aussi sur la prise en charge des personnes 

en fin de vie notamment à travers des débats publics nationaux : « Des débats publics pour dire les 

soins palliatifs c'est ça, l'euthanasie c'est ça, la sédation profonde c'est ça, le double effet c'est ça. On 

devrait vraiment plus informer sur les soins pall, sur la fin de vie en disant « ça c'est légal, on y a réfléchi, 

des médecins, des légistes, des philosophes, des spécialistes en éthique, ils réfléchissent ensemble ». 

Il faut vraiment informer pour que les gens ils savent la réalité, que c'est national. » (E9). 

La qualité de l’information était décrite comme primordiale pour éviter des confusions sur certains 

termes en aval : « Les médias c'est à double tranchant aussi car l'information doit être vraie, claire et 

précise. C'est un préalable nécessaire pour que les gens s'entendent sur ce que les personnes veulent 

exprimer. » (E9). 

Certains des internes interrogés pensaient que ces campagnes après du grand public auraient peu 

d’impact : « Je sais pas trop car les gens sont pas très réceptifs sur les informations à propos de la 

santé. Diffusées au grand public, ils écoutent pas vraiment quand ça ne les concerne pas. » (E5), et ils 

mettaient plus en avant une information personnalisée : « C’est vraiment face à face que ça peut 

marcher, avec ton médecin » (E11) et favoriser le dialogue à ce sujet : « Dans les familles aussi, il faut 

en parler aussi, c'est des sujets qu'on aborde jamais. Mais c'est toujours pareil, c'est un sujet délicat. » 

(E3). 

 

Le rôle du gouvernement était jugé comme important par la plupart : « Après j'ai l'impression que le 

gouvernement a bien capté que la fin de vie était un problème dans notre société et c'est très bien que 

le constat soit fait » (E4), les directives anticipées étaient considérées comme une priorité, notamment 

dans la prévention. 

 

3.4.2.  Amélioration de la formation médicale 

 

La formation était un levier particulièrement exprimé par les internes interrogés : « Je pense que c'est 

important qu'on ait une formation sur les soins palliatifs, sur le respect des directives anticipées tout ça. 

On est une génération plus sensibilisée à ça, par rapport à la génération au-dessus. Ya un côté pratique 
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aussi à gérer, qui n'est pas prévisible, avec du bon sens. Former pour qu'on soit plus à l'aise avec tout 

ça. » (E8). 

Tout d’abord, les cours étaient un premier lieu d’action où la théorie et la pratique devaient s’articuler, 

particulièrement durant l’internat : « Pendant l’externat c’est vraiment pas ta priorité car ta mission c’est 

les ECN mais pendant l’internat se serait vraiment pertinent car t’y es vraiment confronté. On en a 

besoin, des outils concrets. » (E12). 

Plusieurs idées pour aborder le sujet étaient énoncées comme des jeux de rôle, des groupes d’échange 

ou encore des formations de communication : « Sous forme de groupes d'échanges de pratiques, où 

chacun discute autour de cas auxquels il a été confronté et on échange avec nos propres expériences. 

Après il y a les patients experts maintenant, je sais pas si ça pourrait se faire financièrement, mais ce 

serait bien avec un jeune non malade et un plus âgé malade. Et qu'il y ait des experts aussi pour donner 

des petites clés pour aborder et gérer le sujet, pour apprendre à communiquer. » (E4), « Des petits jeux 

de rôles se serait bien, tout simples, parce qu'on dit que c'est fictif et tout mais c'est quand même bien, 

facile à réaliser, pas cher, et on est quand même face à quelqu'un à qui on doit répondre, à qui on doit 

proposer quelque chose. Et quand on est dans la situation on peut parfois se dire, « ah oui, telle ou telle 

personne elle avait dit ça, j'avais trouvé ça bien, je vais essayer de faire pareil ». » (E9). 

La formation théorique avait toute sa place « Sur le moment on se rend pas trop compte que ça va 

servir, et puis une fois que t'es dans les situations en vrai, tu te dis qu'heureusement que tu as eu des 

cours là-dessus. » (E1). 

 

Le deuxième lieu d’amélioration était à travers les stages effectués lors des études de médecine.  

Le passage en service de soins palliatifs était valorisé : « De toute manière, aller sur le terrain y’a pas 

meilleure façon pour se former surtout dans ces domaines. » (E7). 

L’importance de « voir faire pour refaire » était mise en avant : « Et puis j'ai beaucoup beaucoup appris 

en regardant faire, aussi ce que je voulais pas faire, en regardant comment ça se passait, les réactions 

des gens. » (E9), « C'est une habitude finalement, si on est passé dans des stages où on a vu faire on 

fera plus facilement, on sera plus à l'aise, on proposera plus facilement. » (E1). 

Les stages aux urgences avaient aussi de l’importance pour pouvoir expliquer les gestes d’urgence et 

de réanimation aux patients. 

Les différents stages permettaient aussi d’apprendre à travailler de manière pluridisciplinaire : 

« Apprendre à travailler avec les autres métiers aussi, ça faciliterait beaucoup de choses, travailler 

ensemble ! » (E2). 

Un encadrement plus proche des internes notamment pour les patients en fin de vie était également 

proposé pour permettre aux futurs généralistes un rapport plus paisible avec la mort et la fin de vie, 

notamment avec une proposition de prise en charge psychologique en amont et/ou en aval. 
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3.4.3.  Moyens de communication et d’amélioration auprès des médecins 

 

3.4.3.a. Formation des médecins généralistes 

 

Pour que les médecins soient plus informés et formés à propos des directives anticipées, les formations 

médicales continues semblaient un moyen intéressant et réalisable : « Dans les formations médicales 

continues où des médecins de soins palliatifs interviennent. » (E1), « Les FMC c'est pas mal car c'est 

vraiment là où tu y es confronté, te donner des outils pour l'aborder simplement avec tes patients. » 

(E10). Les groupes de pairs étaient également cités. 

Des formations de communication étaient proposées pour faciliter la discussion : « Et avoir une 

formation aussi pour apprendre à le dire, à le communiquer, pas faire de boulettes, pas générer de 

sentiments angoissants chez les gens. Une formation de communication médicale. » (E12).  

La littérature médicale était également un bon vecteur d’informations : « C'est un domaine en pleine 

expansion donc y’a plein d'articles, des nouvelles thérapeutiques, enfin des façons de voir la mort ou la 

fin de vie ou les trucs... et y’a toute la dimension légale qui évolue beaucoup et ils en parlent aussi. » 

(E2). 

3.4.3.b. Amélioration du recueil des directives anticipées en pratique 

Plusieurs aménagements dans la pratique médicale étaient également proposés comme adapter le 

logiciel pour que cela apparaisse plus visiblement : « Faudrait faire sinon sur le dossier comme pour les 

frottis, les vaccins tout ça, une case pour les directives anticipées. » (E3). 

Certains internes proposaient une consultation dédiée avec le généraliste pour le recueil des directives 

anticipées avec une cotation spécifique en rapport, ou d’intégrer les directives anticipées comme un 

des objectifs de la ROSP. 

 

Cette pratique devait devenir un réflexe dans le quotidien des médecins généralistes, pour cela certains 

proposaient de rendre systématique la proposition de remplir ses directives anticipées : « Dire qu'on 

parle de ça avec tout le monde, il n'y a pas de jugement sur le pronostic futur ni rien. Faut oser ! Ça 

devrait pas être fait systématiquement mais que l'information à ce droit soit beaucoup plus systématique. 

» (E8), à des âges spécifiques « Peut-être que ça pourrait être intéressant d'avoir vraiment une 

consultation dédiée à des âges clés pour en parler et réactualiser. Pour que ça soit plus accessible à la 

discussion et moins centré sur des soins palliatifs et que ça soit révisé souvent. Qu'on assimile moins 

les directives anticipées à « je vais mourir dans les prochaines semaines ». On pourrait très bien les 

rédiger maintenant avec un maximum de soins puis les réviser à 30, 40 puis 50 ans ou tous les 20 ans. 

En complément de la JAPD aussi, pourquoi pas ? » (E8). 

 

Le recueil des directives anticipées était aussi imaginé avec deux professionnels ou avec l’intervention 

d’une infirmière particulièrement formée : « Après dans les maisons pluridisciplinaires ce serait ça le 

mieux, avec ta collègue infirmière » (E2), « Pourquoi pas mettre des infirmières spécialisées dans ça, 
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comme les infirmières ASALEE par exemple (pour l'insuffisance cardiaque), et mettre des personnes 

qui ont une formation pas que médicale mais aussi philosophique ou éthique ? » (E4). 

 

L’objectif de toutes ces propositions était vraiment d’appliquer au mieux la loi pour que les situations de 

fin de vie soient vécues au mieux par tous : « Après c'est pas parfait et ça l'est encore moins si on s'en 

sert pas. Là comme ça je vois pas de meilleure idée, d'autre solution, de meilleur outil. Donc il faut 

utiliser celui-là, et bien le faire, avant de dire que c'est tout pourri, faut vraiment s'emparer de cette loi » 

(E9). 
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4. Discussion 
 

                  4.1. Principaux résultats 
 

Les directives anticipées sont abordées durant la première partie des études médicales dans le cadre 

des soins palliatifs et de la législation. Cet enseignement permet une connaissance théorique globale 

mais relative de ce dispositif par les internes de médecine générale. Cependant les internes n’avaient 

pas intégré dans leur pratique quotidienne ainsi que future le recueil et l’application des directives 

anticipées en raison du manque de formation durant l’internat ainsi que du peu d’expériences pratiques 

en stage à propos des directives anticipées. 

 

Dans le recueil des directives anticipées, le médecin généraliste a un rôle d’accompagnement, 

d’explication, de connaissance globale de la personne, sa mission s’inscrit dans le temps. Les médecins 

spécialistes qui suivent les patients pour une pathologie précise ont également ce rôle 

d’accompagnement plus centré sur la pathologie, plus technique et précis. La collaboration entre les 

différents intervenants est primordiale. 

 

Le recueil des directives anticipées nécessite de prendre du temps et d’être accompagné si besoin par 

le médecin pour que les termes employés soient les plus clairs possibles. Le médecin doit alors 

s’adapter à la personne pour que les directives anticipées soient de qualité. Les directives anticipées 

doivent être suffisamment précises et souvent réactualisées pour permettre leur application de manière 

pertinente. Par la suite, leur accessibilité reste un objectif primordial. 

 

Aborder le sujet avec les patients n’était pas dans les habitudes des praticiens et n’était pas quelque 

chose de facile pour beaucoup. Un des principaux freins évoqués était une appréhension face à la mort 

de leur part et de la part du patient ainsi que des difficultés à se projeter plus particulièrement pour les 

personnes en bonne santé.  

Certains vecteurs d’amélioration étaient proposés pour faciliter le recueil des directives 

anticipées comme poser la question à titre systématique chez toutes les personnes, adapter son logiciel 

informatique. La formation pratique et théorique des étudiants en médecine et médecins généralistes 

est également un vecteur d’amélioration important. 

 

Le manque de connaissance des directives anticipées par le grand public pouvait être amélioré par des 

campagnes d’information nationale et une information personnalisée donnée par les professionnels de 

santé. 

 

Le but des directives anticipées est de mettre le patient au centre des décisions concernant sa fin de 

vie et de hiérarchiser le rôle de chacun (équipe médicale, personne de confiance, entourage) dans ces 

situations. Ce dispositif apparaît comme une réponse du gouvernement à partir d’une réelle et actuelle 

question de société autour de la fin de vie. 
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4.2. Forces et limites de l’étude 
 

Ce travail est original car il n’existe pas à ce jour d’étude qualitative sur les représentations des directives 

anticipées chez les internes de médecine générale. Cette méthode de recherche a permis d’explorer 

les expériences, ressentis et propositions des internes à propos de ce sujet. 

Cependant cette étude présente des limites. Les internes interrogés étaient tous volontaires pour 

participer à l’étude, ce qui représente un biais de sélection. La variation de l’échantillon sur plusieurs 

critères (sexe, lieu de formation initiale) a permis de recruter des profils d’internes différents. Le statut 

d’interne du seul chercheur a pu influencer les réponses des participants constituant un biais 

d’intervention. Le double codage de l’analyse a limité les biais d’interprétation. Néanmoins, ce travail 

n’a interrogé que des internes spécialisés en médecine générale. Cette étude s’adressant à des internes 

ayant donc une expérience limitée, elle est à mettre en lien avec des travaux auprès de médecins 

généralistes installés. De futures études pourraient être menées afin d’explorer le point de vue des 

internes et médecins d’autres spécialités comme l’oncologie, la gériatrie, la neurologie, la pneumologie. 

 

4.3. Formation universitaire à propos des directives anticipées 
 

Dans notre étude, si la formation théorique et pratique concernant les directives anticipées était jugée 

insuffisante durant l’externat comme pendant l’internat, les internes interrogés avaient cependant tous 

au moins quelques notions de base. Aucun des internes ne connaissait la date de la loi Léonetti ainsi 

que la deuxième situation où les directives anticipées ne s’appliquent pas, à savoir lorsqu’elles 

apparaissent inappropriées ou non conformes à la situation médicale présente. 

 

Une étude quantitative réalisée en France en 2018 à propos des connaissances des internes de 

médecine générale à propos des directives anticipées (10) retrouvait que 99.26% des internes 

connaissaient le terme de « directives anticipées ». L’estimation des connaissances à ce sujet était 

évaluée à 6.02/10 de moyenne par les internes, 24% de la population interrogée ne savait pas quelle 

loi était en rapport avec les directives anticipées, moins de 1% des internes connaissaient l’ensemble 

des critères de validité des directives anticipées. 

 

Le Plan National pour le développement des soins palliatifs et de l’accompagnement en fin de vie mis 

en avant par le Ministère de la Santé de 2015 à 2018 (11) a mis en place un stage obligatoire en soins 

palliatifs durant le cursus de formation médicale et paramédicale (infirmiers, kinésithérapeutes, 

pharmaciens, médecins...). 

Concernant la formation universitaire, une formation théorique à propos des directives anticipées 

semble indispensable. De plus, une formation plus pratique concernant la communication médecin-

malade semble également être un des objectifs phares. Cette dernière fait partie du programme officiel 

des premiers et deuxièmes cycles des études médicales (12), des compétences du médecin généraliste 

définie par la WONCA en 2002 (13) ainsi que des compétences à acquérir pour valider le DES de 

Médecine Générale d’après le Collège National des Généralistes Enseignants (14). 

Pour cela, plusieurs universités ont mis en place des enseignements spécifiques à la communication 
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médecin-malade. A Tours par exemple, en 2018, un enseignement par jeux de rôles a été mis en place 

durant la troisième année du cursus universitaire, une étude quantitative prospective sur ce projet 

retrouvait une progression globale des étudiants à propos de la communication médecin-malade, plus 

particulièrement sur la manière d’introduire et de conclure l’entretien médical (15). Des enseignements 

similaires ont été mis en place à Nantes et Créteil, les étudiants rapportaient des appréciations positives 

sur ces méthodes d’enseignement (16,17). 

De même, une formation plus approfondie et encadrée concernant la mort et la fin de vie apparaît 

comme une priorité dans une étude qualitative menée auprès de médecins généralistes en 2017 (18). 

Ces derniers étaient interrogés sur leur manière d’aborder le sujet de la mort avec leurs patients. Le 

sujet était difficile à aborder pour les médecins et ils proposaient comme moyen d’amélioration, entre 

autres, de développer et d’améliorer la formation universitaire et l’encadrement plus particulièrement 

des internes à propos de la fin de vie et de la mort sur le plan médical mais aussi psychologique et 

philosophique. 

 
          4.4. Le médecin et les directives anticipées 
 

4.4.1. Les connaissances des médecins à propos des directives anticipées 

 

En 2011, soit 6 ans après la loi Léonetti et la mise en place des directives anticipées, une thèse 

quantitative réalisée auprès de 178 médecins généralistes de la Haute Vienne retrouvait que 77.22% 

des médecins ne connaissaient peu ou pas la loi, 79.12% ne connaissaient peu ou pas les directives 

anticipées. Seulement 19% des médecins pensaient que c’était du rôle du médecin généraliste de 

recueillir les directives anticipées (19). 

Sur un sondage réalisé en février 2018 auprès de 201 médecins généralistes (9), 85% des médecins 

généralistes interrogés avaient connaissance de la mise en place d’une loi sur la fin de vie et qu’elle 

avait permis la mise en place des directives anticipées. Seulement 36% en connaissaient précisément 

les modalités. 

On remarque donc une nette amélioration de la connaissance des médecins à propos des directives 

anticipées avec toutefois un manque de connaissances encore bien présent dans le corps médical. 

 

4.4.2. Place du médecin généraliste et du spécialiste 

 

Le médecin traitant apparait comme l’acteur phare dans notre étude et aussi dans de nombreuses 

études qui interrogent autant les médecins que les patients (5,6,20,21,22). Sa mission est d’informer 

toute personne, particulièrement les patients atteints d’une maladie potentiellement grave (23). Elle est 

aussi d’accompagner, de proposer, d’en reparler pour éventuellement réactualiser le document initial. 

La relation de confiance entre le patient et son médecin était également soulignée dans les différentes 

études, aborder la fin de vie pouvait être un vecteur de renforcement de cette relation. 

99% des internes interrogés dans l’étude quantitative de 2018 sur les connaissances sur les directives 

anticipées déclaraient qu’il était nécessaire d’informer les patients et 97.38% pensaient que c’était le 

rôle du médecin généraliste (10). 
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Pour les personnes ayant une maladie grave précise, le spécialiste concerné par la pathologie avait un 

rôle d’accompagnement plus technique, précisant les différentes complications. Une étude qualitative 

réalisée en 2017 auprès d’hématologues (24) mettait en avant des difficultés pour ces spécialistes 

d’aborder le sujet de la fin de vie. Pour eux, leur mission était de « maintenir un espoir de guérison ». 

En abordant le sujet des directives anticipées ils craignaient de perdre l’alliance thérapeutique avec le 

patient. Parler de la mort était perçu comme une « menace », une perte de chance pour le patient. 

 

4.4.3. Le médecin impliqué dans le recueil des directives anticipées 

 

Le recueil des directives anticipées était qualifié de difficile par les internes interrogés dans notre étude. 

 

Dans le sondage, précédemment cité, réalisé en 2018 auprès de médecins généralistes, 77% des 

médecins généralistes abordaient le sujet avec leurs patients. Ce chiffre est toutefois à nuancer, car 

seulement 5% des personnes ayant connaissance des directives anticipées en ont entendu parler par 

leur médecin. 

Parmi ceux qui n’abordaient pas le sujet, 68% ne connaissaient pas les directives anticipées.  

Dans les 77% qui abordent le sujet, 57% déclaraient aborder spontanément le sujet. 41% déclaraient 

aborder le sujet surtout avec des personnes gravement malades et 36% avec des personnes âgées. 

Pour ceux qui abordaient le sujet, 61% jugeaient cela facile à aborder et 85% avaient le sentiment que 

le dialogue était paisible (9). 

Dans l’étude quantitative concernant les internes de médecine générale (10), 90% trouvaient que le 

sujet était difficile à aborder lors d’une consultation, 50% soulignaient le besoin de temps pour rédiger 

des directives anticipées de qualité et que ce temps était difficile à trouver. 

 

Les difficultés liées au recueil des directives anticipées soulignées dans notre étude sont retrouvées 

dans d’autres études parallèles. Les freins évoqués sont principalement le temps nécessaire pour 

élaborer des directives anticipées de qualité (25), la difficulté à aborder le sujet de la fin de vie avec les 

patients et l’appréhension de les brusquer (26). 

Une thèse qualitative a été réalisée à Angers en 2015 à propos des discussions autour de la mort en 

médecine générale du point de vue des patients (27). Les patients soulignaient le fait qu’il y avait 

beaucoup de non-dits à ce sujet de la part des médecins généralistes ce qui favorisait la création de 

projections et de représentations par les patients qui pouvaient être négatives. De plus, le fait que les 

médecins n’abordent que très rarement la question de la croyance spirituelle était jugé comme un 

désavantage car elle était souvent un déterminant important du rapport des patients à la mort. 

 

Plusieurs clés pour guider, faciliter et familiariser le recueil des directives anticipées dans la pratique du 

médecin généraliste ont été mises en place progressivement. 

Le formulaire HAS permettant le recueil des directives anticipées (5) est une aide pour le médecin et le 

patient (27), il permet un support à la discussion, de partir de termes médicaux précis. Il est cependant 

complexe et long pour certains patients. En 2018, seulement 9% des personnes ayant rédigé leurs 
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directives anticipées l’avaient fait sur le formulaire de l’HAS (9). 

 

En 2013, le Comité Consultatif National d’Ethique rendait un avis à propos des directives anticipées, il 

mettait alors en valeur l’importance d’un accompagnement par un professionnel de santé à savoir le 

médecin traitant pour aider à l’élaboration et la rédaction du document (23). 

Le guide de la HAS (6) adressé aux professionnels de santé donne une base d’éléments à ce propos. 

Il préconise notamment le fait que plusieurs entretiens sont souvent nécessaires, le médecin doit faire 

preuve d’écoute et de disponibilité. Le guide liste les différents moments qui peuvent être propices pour 

aborder le sujet, tout d’abord auprès des personnes qui n’ont pas de maladie grave (question portant 

sur une maladie ou la fin de vie, décès d’un proche, simple bilan de santé, question d’actualité, question 

sur le don d’organe) et puis avec celles qui ont une maladie grave. Dans ce deuxième cas, le guide met 

bien en avant de respecter le rythme du patient, le sujet pourra être abordé au début de la maladie ou 

bien lors d’une complication ou d’un moment jugé opportun par le médecin et/ou le patient. 

 

Une équipe de Rouen propose également des conseils pratiques, ces professionnels de santé 

préconisent de « se focaliser moins sur la mort à venir que sur les conditions de vie qui la précèdent ». 

Des questions types pour aborder le sujet sont proposées : « Que sait le patient de sa maladie, de son 

évolution, de son pronostic ? Quelle idée a-t-il des traitements invasifs de sa maladie ? Que connaît-il 

des directives anticipées, qu’en attend-il ? Que peut-il aborder ce jour ? », et des questions que peuvent 

se poser les patients atteint d’une maladie grave pour les aider dans leurs réflexions : « Qu’est-ce que 

j’attends concrètement de la rédaction de mes directives anticipées ? Qu’est-ce que j’attends avant tout 

des professionnels de santé ? Quelles sont mes valeurs, mes convictions sur la vie, la maladie, la mort ? 

Quels sont mes critères de qualité de vie, respect de ma dignité, de mon image ? Est-ce que je souhaite 

un accompagnement spirituel et lequel ? » (28). 

Les internes interrogés dans notre étude se questionnaient sur le moment pour aborder le sujet dans 

une consultation de médecine générale.  

Une étude qualitative a été réalisée auprès de patients en 2018 (10), certains d’entre eux pensaient que 

les directives anticipées devaient être abordées dans les semaines suivant l’annonce d’un diagnostic 

d’une maladie grave. Il n’existait pas d’avis unanime sur un moment « idéal » pour aborder le sujet, ceci 

dépendant des personnalités et représentations de chacun. 

 

Concernant leur stockage et leur accessibilité, un recueil national était annoncé dans la révision de loi 

de 2016 (2), ce dernier n’est pas encore disponible mais reste un projet pertinent et à développer, 

notamment pour la sécurité et la confidentialité des directives anticipées. Cependant la démocratisation 

du Dossier Médical Partagé offre un lieu de stockage plus accessible que le simple dossier médical 

« classique » du patient. 

 

Récemment, plusieurs nouvelles manières de recueillir les directives anticipées ont été mises en place 

afin d’essayer de faciliter la démarche (29).  

Dans les EHPAD, les directives anticipées sont présentées et éventuellement recueillies par des 
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interlocuteurs différents : par le responsable de l’établissement dans 36% des cas, par le psychologue 

pour 36% des situations, par le médecin coordinateur dans 35% des cas, par l’IDE dans 27% des cas 

et enfin par le médecin traitant dans seulement 9% des cas (30).  

Plusieurs associations proposent des ateliers d’information et de rédaction, en petits groupes ou 

individuellement, sans professionnel de santé ou bien avec des interventions de médecins pour aborder 

et définir les termes médicaux, et de psychologues pour l’accompagnement et l’écoute.  

Par ailleurs, le jeu du Go Wish, initiative suisse et américaine, est un jeu avec différentes cartes 

permettant de hiérarchiser ce qui paraît important pour le patient sur le plan somatique, relationnel et 

des convictions personnelles, permettant ainsi de formuler ses directives anticipées (31). 

L’Advance Care Planning, concept anglo-saxon, est également un autre moyen d’aborder ce sujet, plus 

en termes d’objectifs de soins et de traitements plutôt que sur la base du refus ou de l’acceptation de 

traitements et/ou d’actes techniques (32). 

 

Le rôle du médecin généraliste est aussi celui de s’assurer que la personne est en mesure de décider 

librement et sans contrainte pour garantir des directives anticipées valables. Plusieurs chercheurs ont 

travaillé sur ce sujet (28,33,34), proposant des échelles ou critères à rechercher pour attester de la 

capacité à prendre une décision. Par exemple l’échelle de Beauchamp et Childress (33) qui liste 7 items 

différents : « Capacité de manifester une préférence ou un choix, capacité de comprendre une situation, 

capacité de comprendre les informations révélées, capacité de donner une raison (un motif), capacité 

de donner une raison rationnelle (plausible), capacité de donner une raison évaluant le rapport 

risque/bénéfice, capacité de formuler une décision raisonnable. ». 

Pour les personnes sous curatelle ou sous sauvegarde de justice il n’existe pas de démarches 

particulières prévues pour la rédaction de leurs directives anticipées. Toutefois, si une personne sous 

tutelle souhaite rédiger les siennes, elle doit avoir l’accord du juge des tutelles ou du conseil de famille 

(2). 

 

4.4.4. Application des directives anticipées par les professionnels de santé 

 

Dans une étude de 2012 sur les décisions médicales de fin de vie en France (9), les directives anticipées 

étaient au premier plan dans les décisions médicales dans des situations de fin de vie. Dans 72% des 

cas les directives anticipées avaient une grande place dans la réflexion et la décision médicales, quand 

elles étaient présentes dans le dossier médical du patient. 

 

La question de l’application des directives anticipées par les équipes soignantes a été posée lors des 

différentes soirées autour des soins palliatifs organisées par le Centre National des Soins Palliatifs et 

de la Fin de Vie en 2017 dans plusieurs villes françaises (35).  

 

La responsabilité du médecin dans la décision était mise en avant : « Préserver cette responsabilité est 

très important, car le risque n’est pas seulement de faire l’objet d’une obstination déraisonnable de la 

part de médecins fous, mais aussi d’être face à des soignants qui se désengagent. ». 
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Plusieurs patients et personnels de santé ont exprimé que les directives anticipées pouvaient être une 

aide à la décision provenant des patients pour le médecin : «࣯Lorsque l’on connaît la conception de 

l’existence des patients, cela facilite notre travail. Certes, le dilemme existe toujours mais les décisions 

sont plus faciles, car on les prend dans le fil de ce que veut le patient ». 

Pour certains, rédiger des directives anticipées n’excluait en aucun cas la confiance envers le corps 

médical : « J’ai mes directives anticipées parce que j’estime que tout ce qui concerne mon corps, je 

saurai le décider. Je ne veux pas que ce soit les médecins qui décident, même si j’ai entièrement 

confiance en eux ». 

Pour d’autres, cela était plus contradictoire. Les directives anticipées pouvaient traduire un manque de 

confiance, une défiance envers le corps médical : « Si on écrit des directives anticipées parce qu’on 

se méfie de ce que vont faire les médecins, je ne trouve pas ça du tout positif. J’ai des amis, des 

médecins qui s’occuperont de moi et toute une équipe : je souhaite leur faire confiance. », «࣯Une 

inversion des rôles où ce serait à moi de dire au médecin ce qu’il doit faire.࣯» 

D’autres encore mettaient en avant la confiance absolue envers le corps médical, ne justifiant pas la 

rédaction de directives anticipées : « Je ne veux pas écrire des directives anticipées, je veux faire 

confiance à l’équipe. ». 

 

 4.5. Le patient et les directives anticipées  
 

4.5.1. Connaissances des directives anticipées par le grand public et vecteurs de communication 

 

Un sondage réalisé en 2019 auprès de 901 français âgés de 50 ans ou plus (30), retrouve que 59% des 

français connaissent l’existence d’une loi sur la fin de vie, 12% peuvent en citer le nom et 40% savent 

que cette loi est à l’origine des directives anticipées. Les vecteurs de communication avaient été dans 

84% les médias, 16% l’entourage et dans seulement 4% un professionnel de santé. 

Par rapport à un sondage similaire effectué en 2018 (9), le pourcentage de personnes ayant rédigé 

leurs directives anticipées a légèrement augmenté ainsi que le pourcentage de ceux qui ont pour projet 

de les rédiger : respectivement 13% et 34% (contre 11% et 32% en 2018).  Dans ceux qui ont rédigé 

leurs directives anticipées, l’étude retrouve une majorité de femmes, de plus de 75 ans, ayant de faibles 

revenus et se considérant en mauvaise santé. 

En 2018 comme 2019, 50% des personnes interrogées déclaraient ne pas avoir rédigé leurs directives 

anticipées et ne pas avoir pour projet de les rédiger. Les raisons principalement rapportées étaient un 

refus de se projeter dans ce futur-là et une confiance en ses proches pour prendre les décisions 

nécessaires. 

 

En 2014, un rapport du CCNE à propos de la loi Léonetti 2016 et des mesures relatives des soins 

palliatifs et des directives anticipées dénonce « un engagement insuffisant des pouvoirs publics, des 

autorités sanitaires, des responsables d’établissements de santé et de maison de retraite et des 

professionnels de santé pour faire connaitre et veiller à l’application de ces dispositions légales. Le 

CCNE recommande notamment de développer l’information concernant les directives anticipées et la 

personne de confiance : campagne nationale de communication, campagne d’information auprès des 



36 

citoyens, des médecins, des soignants. » (36).  

C’est ainsi que la campagne « La fin de vie, et si on en parlait ? » (6) et « La fin de vie, parlons en 

avant » (7) a été effectuée en 2017, respectivement auprès du grand public et des professionnels de 

santé. En 2018, le CNSPFV met également en place un tour de France dans plusieurs villes, organisant 

des soirées auprès du grand public pour permettre d’échanger. Le sujet proposé en 2018 portait sur les 

directives anticipées (35). 

L’actualité apparaît comme un facteur de communication en faveur des directives anticipées, par 

exemple en mai 2019 lors d’un rebondissement de l’Affaire Vincent Lambert, le nombre de visites sur le 

site de l’HAS a été multiplié par 20 par rapport au mois précédent (37). 

 

Une information personnalisée de la part des professionnels de santé et plus particulièrement des 

médecins généralistes était jugée nécessaire pour 77.2% des patients interrogés dans une étude 

quantitative menée en 2016 (38), qu’ils soient ou non en bonne santé. 

4.5.2. Objectifs des directives anticipées 

 

Alors qu’en 2018, 42% des Français disent penser souvent à la mort (39), on retrouve dans un sondage 

réalisé en 2016 auprès de 1002 personnes majeures que parmi ceux qui l’appréhendent, 55% des 

appréhensions concernent le développement de troubles cognitifs, 53% le fait d’être dépendant, 43% 

d’être douloureux, viennent ensuite la peur de la solitude, de manquer de ressources, la souffrance 

morale (40). 

Dans la même étude, 85% des personnes souhaitent finir leur vie à domicile et 6% à l’hôpital (18). Ces 

chiffres sont en discordance avec ceux présentés en 2016 par l’INSEE qui recense 594 000 décès en 

France. 25% des décès ont eu lieu à domicile, 59.2% en établissement de santé, 13.5% en maison de 

retraite et 1.3% sur la voie publique (41). 

 

Face à ces représentations de la fin de vie et de la mort chez les Français, les directives anticipées 

permettent aux personnes de s’exprimer. 

Dans un sondage réalisé en 2018, 56% des personnes ayant déjà rédigé leurs directives anticipées 

déclarent l’avoir fait pour libérer leurs proches de la responsabilité de choisir, 50% déclarent que le but 

est de ne pas subir d’acharnement thérapeutique (9). 

 

Le tour de France du CNSPFV en 2018 à propos des directives anticipées a permis de recenser les 

différents objectifs de ces dernières, du point de vue du grand public (35). 

 

4 objectifs principaux étaient exprimés : 

- Promouvoir la liberté et l’autonomie individuelle : « Redonner un peu de contrôle sur la mort 

dans des circonstances où souvent on n’en a quasiment plus aucun. » 

- Protéger ses proches, une preuve d’amour 

- Décharger, aider les proches et les professionnels de santé dans des décisions difficiles 

- Faire connaître et permettre que ses valeurs et convictions personnelles soient respectées et 
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qu’elles puissent inciter à faire réfléchir. 

Dans notre étude ainsi que dans les autres travaux présentés, l’objectif de mettre la personne au centre 

des décisions concernant sa fin de vie est primordial, notamment que la personne, à travers ses 

directives anticipées, soit la première entendue, avant sa personne de confiance et/ou entourage. 

Dans une étude menée en 2006 (42), il était retrouvé que dans 1/3 des cas il n’y avait pas de 

correspondance entre le choix de la personne de confiance et ce qu’aurait voulu le patient. 

 

4.5.3. Recueil et application des directives anticipées vus par les patients 

 

Alors que certains freins à la rédaction et à l’application sont communs au corps médical et aux patients, 

il existe certaines spécificités chez les patients. 

Notons que tout médecin est un potentiel patient, seulement 4% d’entre eux avaient rédigé leurs propres 

directives anticipées en 2018 (9). 

 

Dans différentes études qualitatives réalisées auprès de patients (43,44) ces derniers sont demandeurs 

d’être informés et accompagnés pour la rédaction de leurs directives anticipées par leur médecin 

généraliste, qui apparaît comme la personne la plus à même de les aider dans cette démarche. 

77.2% des patients interrogés dans une étude quantitative menée en 2016 en Loire Atlantique 

estimaient nécessaire d’être informés de l’existence des directives anticipées par leur médecin traitant 

(38). 

 

De nombreuses réticences restent cependant présentes et décrites dans plusieurs études 

(20,27,29,34). 

On peut les regrouper en 4 groupes (35) : 

 

- Réticences à propos de la projection et de la réflexion personnelle sur la fin de vie 

La difficulté de se projeter dans la fin de vie, dans la mort. C’est ce que décrivait et résumait M. Léonetti 

en 2014 : « Pourquoi s’interroger sur la mort, puisque lorsque je m’interroge, je suis vivant, alors que 

lorsque je serai mort, je n’aurai plus la capacité de me poser la question ? (...) Logique ou pas, la peur 

de la mort existe et nous la tenons spontanément pour légitime. » (46).  

- Difficultés relatives au changement possible d’avis selon son état de santé, son état psychique. 

Pouvant être décrites comme un moyen de promouvoir la liberté, elles peuvent aussi être décrites 

comme une limite à la liberté, figeant une opinion si elle n’est pas réactualisée. Les personnes 

interrogées mettaient en avant la possibilité de changer d’opinion au vu de l’âge, de la situation, de la 

maladie, du contexte, de l’entourage etc. 

- Difficultés dans la rédaction 

La rédaction des directives anticipées nécessite du temps et un travail important sur ses convictions 

personnelles, sur sa propre représentation de la vie et de la mort.  
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Malgré le formulaire, les termes médicaux peuvent rester hermétiques si non ou peu expliqués. Les 

multiples situations possibles en fin de vie sont infinies et difficiles à considérer chacune permettant des 

directives précises, adaptées et applicables.  Le contenu des directives anticipées est difficile à 

formuler : « Quoi et comment écrire ? », même accompagné.  

Le guide pour le grand public à propos des directives anticipées (47) donne des pistes pour aider le 

patient dans ces potentielles difficultés : « Réfléchissez sereinement à votre vision personnelle de la 

vie, vos croyances et vos préférences et ce que l’on nomme « qualité de vie » (par exemple, bien-être 

physique, niveau d’indépendance, relations sociales...). Parlez-en avec votre médecin pour qu’il vous 

explique à quoi servent les directives anticipées, ce qui peut vous arriver (en cas d’accident grave, ou 

dans le cadre de l’évolution de votre maladie), les options possibles en fin de vie, notamment les 

décisions thérapeutiques et les gestes techniques possibles, et le rôle de la personne de confiance. ». 

 

- Doutes sur leurs applications, sur leur respect 

La crainte de beaucoup de personnes est que les directives anticipées ne soient pas respectées ou non 

appliquées car indisponibles, imprécises, inadaptées : «࣯Je n’ai pas écrit de directives anticipées, a-t-

elle dit, car je suis sûre qu’elles ne seront pas suivies.࣯».  

 

Outre ces limites, des patients interrogés après la rédaction de leurs directives anticipées décrivaient 

un sentiment de sérénité, étaient satisfaits et n’éprouvaient aucun regret d’avoir réalisé cette démarche 

(45,48). 

Les directives anticipées sont avant tout un support, un prétexte pour aborder le sujet de la fin de vie et 

de la mort, un outil pour rassurer le patient vis-à-vis de la médecine (35). 
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5. Conclusion 
 

Les directives anticipées permettent de mettre la personne au centre des décisions concernant sa fin 

de vie, de pouvoir mettre en avant ses convictions personnelles. Elles se développent progressivement 

depuis 2005, notamment avec l’aménagement récent de la formation universitaire et de la familiarisation 

lente mais progressive du grand public et des médecins avec ce dispositif grâce à différentes initiatives. 

La relation médecin-patient évolue également : du paternalisme médical, la prise en charge se veut 

aujourd’hui centrée sur la personne, le médecin restant toutefois celui qui a les connaissances 

médicales et qui peut les expliquer. De ce fait, l’alliance entre le médecin et le patient reste primordiale 

et basée sur la confiance. 

Cette étude auprès des internes de médecine générale met cependant en avant plusieurs freins.  

En premier lieu, ils concernent le recueil des directives anticipées. En effet, pour les médecins, cela 

demande du temps, temps qui n’est pas actuellement mis en place dans la plupart des pratiques ou à 

travers une cotation spécifique par exemple. Il faut également oser aborder un sujet délicat en 

consultation notamment avec les personnes en bonne santé, et savoir comment l’aborder. Enfin, le 

médecin doit se confronter à ses propres expériences et représentations de la fin de vie et de la mort. 

Pour les internes, leur manque d’expérience, de formation théorique et pratique se ressent également 

dans la manière et l’aisance avec lesquelles le sujet est abordé. Pour les patients, se projeter reste 

particulièrement sensible et délicat surtout pour les personnes en bonne santé et/ou jeunes, l’approche 

de la mort reste un sujet difficile dans notre société.  

En second lieu, l’application des directives anticipées reste une problématique pour les patients : seront-

elles respectées ? Leurs volontés n’auront-elles pas changé au vu du contexte, du temps ? Du côté des 

médecins et des internes, l’accessibilité et la précision des directives anticipées restent à améliorer pour 

une meilleure application de ces dernières. 

 

Si les directives anticipées apparaissent pour les internes de médecine générale interrogés comme une 

avancée pertinente concernant la fin de vie, il apparaît cependant nécessaire que la formation et le 

travail entrepris autour des directives anticipées se poursuivent, à l’échelle du gouvernement, des 

professionnels de santé et du grand public. 
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7. Glossaire 
 

ASALEE 

CCNE 

CNSPFV 

Action de Santé Libérale en Equipe 

Comité consultatif national d’éthique 

Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie 

DA 

DES 

ECN 

EMSP 

FMC 

HAS 

IDE 

LISP 

PACES 

ROSP 

RSCA 

SEP 

SLA 

USP 

WONCA 

Directives anticipées 

Diplôme d’études spécialisées 

Examen classant national 

Equipe mobile de soins palliatifs 

Formation médicale continue 

Haute Autorité de Santé 

Infirmière Diplômée d’Etat 

Lits identifiés soins palliatifs 

Première année commune aux études de santé 

Rémunération sur objectifs de santé publique 

Récit de Situation Complexe Authentique 

Sclérose en plaques 

Sclérose latérale amyotrophique 

Unité de soins palliatifs 

World Organization of National Colleges, Academies and Academic 
Associations of General Practitioners/Family Physicians 
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Annexe 1. Guide d’entretien 
 

Merci d'avoir accepté de participer à cet entretien pour mon travail de thèse. Jour ce travail, j'interroge 
des internes en médecine générale rennais à propos de leurs représentations à propos des directives 
anticipées. 
 
1/ Présentation 
Pour commencer, pouvez-vous me raconter votre parcours pendant l'internat ? 
 
2/ Expériences / situations vécues 
Pouvez me raconter une situation de fin de vie à laquelle vous avez été confronté ? 
A quel niveau êtes-vous intervenu ? A quel moment êtes-vous intervenu ? Quel rôle aviez-vous dans 
cette situation ? 
Vous êtes-vous trouvé dans une situation où vous vous êtes dit que des directives anticipées auraient 
été utiles ? 
 
3/ Connaissances des directives anticipées 
Quand je vous parle de directives anticipées, qu'est-ce que cela vous évoque ? 
En terme de législation, de durée de validité, de cadre d'application ? 
 
4/ Formation à propos des directives anticipées 
Quelle formation avez-vous reçu concernant les soins palliatifs et les directives anticipées au cours de 
votre cursus ? 
A quel moment de votre parcours ? 
Sous quelle forme était cette formation ? 
Qu'en avez-vous pensé ? 
À propos du fond, de la forme et de son utilité ? 
 
5/ Recueil des directives anticipées 
Comment pensez-vous recueillir les directives anticipées auprès de vos patients dans votre cabinet ? 
Auprès de quels patients ? 
Comment pensez-vous aborder le sujet avec votre patient ? 
Quel moment vous semble adapté pour aborder le sujet ? 
Quels outils pratiques connaissez-vous ou imaginez-vous pour l'explication, le recueil et le stockage 
des directives anticipées ? 
Si l'interne connaît le formulaire : comment avez-vous connu ce formulaire ? 
Quelle phrase d'accroche pourriez-vous utiliser pour aborder ce sujet ? 
 
6/ Rôle du médecin généraliste 
Pour vous quel est le rôle du médecin généraliste concernant les directives anticipées ? 
 
7/ Utilité des directives anticipées 
Pour vous, quelles sont les situations dans lesquelles les directives anticipées sont pertinentes ? 
Dans quels cas paraissent-elles inadaptées ? 
Quelle place peuvent avoir les directives anticipées dans les demandes de sédation profonde et 
continue ? 
 
8/ Limites des directives anticipées 
Qu'est ce qui fait que les directives anticipées sont très peu utilisées actuellement ? 
Quels moyens pourraient être mis en place pour améliorer ce dispositif ? 
Comment faire pour que les directives anticipées soient mieux connues par le grand public ? 
Que changeriez-vous à propos de cette formation ? 
Quelle est votre opinion concernant les directives anticipées ? 
 
9/ Avez-vous des choses à ajouter à propos des directives anticipées ? 
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Annexe 2. Questionnaire des caractéristiques des internes 
 

1. Vous êtes : 
 
             Une femme 
 
             Un homme 
 
 
2. Votre âge :  …ans 
 
 
3. Lieu de l'externat : …........................... 
 
 
4. Avez-vous fait un droit au remord : 
 
            Oui 
            Non 
 
 
5. Vous êtes en : 
 
             Quatrième semestre 
             Cinquième semestre 
             Sixième semestre 
 
 
6. Stages effectués : 

– Semestre 1 : 
– Semestre 2 : 
– Semestre 3 : 
– Semestre 4 : 

 
 
7. Avez-vous déjà remplacé dans un cabinet de médecine générale ? 
 
             Oui 
             Non 
 
 
8. Avez-vous fait un stage (externat, internat, autre) dans un service de soins palliatifs ? 
 
             Oui 
             Non 
 
9. Si oui, combien de temps et à quel moment de votre cursus ? ….............................. 
 
10. Votre projet professionnel : …............................... 
 
11. Date des ECN :  …. 
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