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INTRODUCTION 

 

 

Les Français souhaiteraient que l'on puisse davantage parler de la mort et connaitre ce 

sujet, d’après un rapport de l'Observatoire national de la fin de vie publié en 2011(1). 

En effet, 53 % des patients se déclarent insuffisamment informés sur les Soins Palliatifs (SP) 

et 2 Français sur 3 ignorent qu’il existe une loi interdisant l’acharnement thérapeutique. Selon 

un sondage IFOP de 2010 (2), la moitié des personnes interrogées déclarait penser 

régulièrement à la mort, autant à la leur qu’à celle d’un proche. 91 % des personnes 

interrogées déclaraient avoir déjà été confrontées à la mort, soit qu’elles aient failli mourir 

(12%), soit par perte d’un proche dans 85 % des cas. 54 % déclaraient que c’étaient la maladie 

et ses conséquences (souffrance, perte d’autonomie et isolement) qui étaient plus à craindre 

que la mort elle-même (3).Hors la maladie grave et la fin de vie attendue, les Français seraient 

en majoritairement favorables au Don d’Organes (DO) (4). Pourtant, un taux élevé de refus 

(environ 30 %) persiste depuis 20 ans (5).  

 

 

 

Au fil du temps, plusieurs lois ont été votées et ont affirmé de nouveaux droits pour les 

personnes malades et en fin de vie. Aujourd’hui elles permettent au patient de participer de 

façon active à sa santé mais aussi à sa fin de vie et sa mort. 

Pour en faire un acteur de sa propre santé, la Loi du 4 mars 2002, relative aux droits des 

malades et à la qualité du système de santé (dite Loi Kouchner) (6), inscrit le droit du patient à 

une information claire, loyale et adaptée sur : son état de santé, les investigations et 

traitements possibles, et leurs conséquences ou risques éventuels. Dès lors le patient peut 

exprimer son consentement ou son refus de soins, de façon éclairée. 

La Loi du 22 avril 2005, relative aux droits des malades et à la fin de vie (dite Loi Léonetti) 

(7), a affirmé pour la première fois l’interdiction de l’obstination déraisonnable, la sauvegarde 

de la dignité du mourant et de la qualité de sa fin de vie : elle a donné le droit au patient de 

demander la limitation ou l’arrêt de thérapeutiques, qu’il soit en fin de vie ou pas.  
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De plus, cette loi a créé le principe de « Directives Anticipées » (DA), comme moyen, pour 

toute personne majeure, de faire connaître ses souhaits quant à sa fin de vie et les conditions 

de poursuite, de limitation ou d’arrêt de traitements. Le médecin a l’obligation de tenir 

compte de ces DA avant toute décision concernant le patient.  

En parallèle, elle a instauré le principe de « Personne de Confiance » (PdC), personne 

désignée librement par le malade, dont l’avis sera obligatoirement consulté (sauf urgence ou 

impossibilité). Cet avis prévaut sur tout autre avis non médical (à l’exception des DA) avant 

toute prise de décision, dans le cas où le malade ne pourrait plus s’exprimer.  

Enfin la Loi du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des 

personnes en fin de vie (dite loi Léonetti-Claeys) (8), a notamment instauré le droit à une 

sédation profonde et continue jusqu’au décès. Elle a aussi intégré la nutrition et l’hydratation 

artificielles comme traitements susceptibles de prolonger la vie, et pouvant donc être stoppées 

dans le cadre du refus de l’obstination déraisonnable. On peut retenir qu’elle a renforcé les 

principes de DA et de PdC. En effet, ces DA sont désormais valables sans limitation de durée 

et sont révisables (et non plus seulement révocables) à tout moment. Mais surtout elles 

s’imposent désormais au médecin en dehors de deux exceptions: l’urgence vitale et 

lorsqu’elles apparaissent inappropriées à la situation. Ce caractère révisable et non plus 

seulement révocable s’applique aussi à la PdC. La loi réaffirme la primauté du témoignage de 

la PdC sur tout autre témoignage et son obligation de co-signature sur le document de 

désignation.  

 

L’article 8 de la loi Léonetti-Claeys (9) affirme que le Médecin Généraliste Traitant (MGT) 

doit informer ses patients : de la possibilité et des conditions de rédaction de ses DA, et de la 

possibilité de désigner une PdC. 

D’après une enquête sur la fin de vie en France menée par l’Institut National des Etudes 

Démographiques en 2012 (10), seuls 2,5% des patients ont rédigé leurs DA. Cela pose la 

question de la connaissance de la loi par les patients mais aussi par les professionnels de 

santé. En décembre 2015 la Ministre de la santé a annoncé le lancement d’un Plan national 

2015-2018 pour le développement des SP et l’accompagnement en fin de vie (11). Celui-ci a 

pour but d’améliorer l’accompagnement en fin de vie et de pallier à la méconnaissance des 

Français quant à leur possibilité de choisir les conditions de leur fin de vie. Le premier axe de 

ce plan est consacré à l’information du patient, avec pour principales mesures une 

communication auprès du grand public sur la fin de vie, un accompagnement du patient dans 

la démarche de rédaction des DA, ainsi qu’une communication auprès des PdC. Pour 
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accompagner au mieux le patient dans cette démarche de sensibilisation, une information des 

médecins, en priorité les MGT et les médecins exerçant auprès de personnes âgées est 

nécessaire. Divers documents sont disponibles en ligne pour aider les patients à rédiger leurs 

DA. Un formulaire sur le site du service public du gouvernement permet au patient de rédiger 

ses DA et de désigner sa PdC via 2 modèles différents sous forme de textes à trous (12). A la 

demande de la ministre, le Centre National des Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV) 

mène des campagnes nationales d’information notamment télévisée avec le spot TV « La fin 

de vie, et si on en parlait ? » mais aussi via les réseaux sociaux ou en proposant un kit de 

communication (affiches, cartes postales, bannières) à destination des soignants. Le centre a 

également créé un site internet dédié à la fin de vie (14). Une étude menée en 2018 par BVA 

OPINION a révélé que 88 % des personnes interrogée avaient connaissance d’une loi sur la 

fin de vie via les médias contre seulement 5 % par l’intermédiaire de leur MGT. Parmi ces 

personnes seules 42 % avaient connaissance de la possibilité de rédaction de DA, mais 77 % 

pensaient que cela était un dispositif intéressant (13).  

 

 

Par ailleurs, l’augmentation constante des besoins de greffes d’organes constitue un 

enjeu majeur de santé publique. C’est pourquoi le gouvernement a lancé un troisième Plan 

national pour le prélèvement et la greffe d’organes et de tissus en 2017(15). Il a pour objectif 

d’atteindre en 2021 le nombre de 7800 greffes chaque année.  

En effet, malgré des résultats encourageants avec une augmentation du nombre de greffes de 

17 % entre 2012 et 2016 (soit 5891 greffes réalisées), le nombre de patients en attente de 

greffe croît plus rapidement. Avec une hausse de 36 % entre 2012 et 2016 : 14000 patients 

étaient inscrits sur liste d’attente au 1er janvier 2016 (16). Le premier obstacle à la greffe 

d’organes est le manque de donneurs disponibles. 

Pour atteindre l’objectif de 7 800 greffes par an en 2021, le taux de refus du DO devrait 

s’établir au plus à 25 %. Pour tenter de pallier ce manque de donneurs un nouveau décret 

d’application de la Loi de modernisation du système de santé est entré en vigueur au 1er 

janvier 2017 (17). Le principe de consentement présumé au DO existe depuis la Loi de 

Caillavet en 1976 (18), pourtant ce principe est resté méconnu et peu appliqué. En effet, les 

formulations issues des Loi de Bioéthique de 1994 et 2004 laissaient entendre à tort que les 

proches du défunt devaient être consultés à propos du prélèvement d’organe (5). Le décret de 

la Loi de 2017 précisait donc les modalités d’expression du refus du défunt, notamment en 

faisant du registre national des refus le moyen privilégié d’expression des refus. Ce registre 
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comptait 90000 inscrits depuis sa création en 1998. Il en comptait 300000 fin 2017. La loi a 

donc permis une forte hausse d’inscriptions mais cela restait insuffisant pour en faire le 

moyen d’expression privilégié de refus du DO. Cependant, si le défunt n’a exprimé ni par 

écrit ni sur le registre son refus de son vivant, la loi prévoit qu’un proche peut faire valoir ce 

refus en mentionnant précisément les circonstances de l’expression du défunt. Il est rappelé 

que la carte de donneur d’organe n’a aucune valeur juridique et pour clarifier le message 

transmis au public l’Agence de Biomédecine a arrêté de délivrer cette carte. 

Un an après l’entrée en vigueur du nouveau décret, le député Jean-Louis Touraine a 

auditionné une dizaine d’acteurs sur le terrain pour faire un bilan de cette nouvelle mesure. Il 

révèle que, même si la loi prévoit que c’est l’avis du défunt qui doit être pris en compte et non 

celui de la famille, la situation est plus complexe en pratique (5). En effet, la quasi-totalité des 

refus proviennent d’un refus des membres de la famille : s’ils ne connaissaient pas la position 

du défunt, ou d’une retranscription par un proche de l’expression orale du refus du défunt. Il 

met l’accent sur l’ambiguïté du refus des proches. Un tel refus peut être présenté comme 

volonté du défunt dans le seul but de se conformer à la loi, alors qu’il ne le serait pas. 

Le taux de refus exprimé par la famille et le nombre d’inscrits sur le registre national des refus 

élevés, ont conduit le député à réaffirmer l’importance d’une large communication sur le DO, 

pour inciter les citoyens à en parler avec leurs proches et pour dynamiser l’inscription sur le 

registre national des refus.  

 

 

Les problématiques liées aux DA, PdC et DO peuvent être proches en termes de 

communication médecin-patient. En pratique, ces trois items sont d’ailleurs souvent regroupés 

sur le même encart dans nos logiciels de gestion des dossiers-patients ; c’est pourquoi nous 

avons choisi d’étudier ces trois thèmes sous un angle commun. 

Dans un rapport de 2016, la Haute Autorité de Santé (19) a estimé que les DA et la PdC 

étaient une bonne occasion d'aborder le sujet de la fin de vie, et devaient faire partie des 

« informations générales que tout patient ou usager du système de santé reçoit », y compris 

lors d'un simple bilan de santé ou d'une question relative au DO. 

Or ces souhaits abordent des sujets potentiellement graves ou intimes. Nous avons considéré 

l’aspect « informations générales » de ce rapport, et nous sommes demandé si le fait 

d’aborder systématiquement les souhaits de tous les patients, concernant le DO, la PdC et les 

DA, en cabinet de Médecine Générale(MG) lors de toute consultation « lambda », était 

réalisable ? 
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L’objectif principal de notre travail est de déterminer la faisabilité (taux de 

participation des patients) des recommandations émises par la HAS en 2016, concernant le 

recueil systématique des souhaits des patients (à propos du DO, de la PdC, et des DA), « 

comme pour toute information générale reçue par tout patient/usager de santé en soins 

premiers», en Aveyron. 

L’objectif secondaire de notre travail est d’analyser le choix des patients pour chaque 

question : DO, PdC et DA. 
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MATERIEL ET METHODES 

 

 

I. Type d’étude : 

 

Il s’agit d’une étude observationnelle transversale multicentrique.  

Notre étude a été réalisée au moyen d’auto-questionnaires imprimés sur support papier. 

Nous avons choisi la méthode quantitative qui est la mieux adaptée pour l’étude de la 

faisabilité, avec pour critère principal le taux de participation des patients lors d’un recueil des 

choix des patients sur ces trois sujets, en salle d’attente, avant une consultation en MG, quel 

qu’en soit le motif. 

 La participation était définie : soit par le fait que les patients acceptaient de se prononcer en 

répondant aux trois questions, soit qu’ils refusaient de répondre et exprimer leur choix sur ces 

problématiques. Nous déterminons, à priori, qu’un taux de participation > 50 % définit la 

faisabilité du recueil systématique. 

 

 

II. Elaboration de l’auto-questionnaire: 

 

Nous avons créé un auto-questionnaire papier à partir des logiciels Microsoft Word 2012® et 

Paint® (Annexe 1). Il comprenait quatre parties: une lettre de présentation du travail de thèse, 

puis un lexique expliquant chacune des trois thématiques avec un lien vers un site internet 

validé pour plus d’informations, ensuite le consentement écrit du patient et la dernière partie 

qui était consacrée aux trois questions.  

 

Dans le consentement écrit les patients devaient renseigner leur nom et prénom, leur âge et ils 

devaient signer et dater. Ils étaient informés qu’en signant ils acceptaient de participer à ce 

travail de thèse, que les informations seraient relevées et traitées de façon anonyme pour ma 

thèse, mais qu’elles seraient transmises à leur MGT. La participation à l’étude entrainait la 
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communication des informations à leur MGT ; les informations étaient rendues anonymes 

avant mon recueil des réponses aux questions. Il leur était aussi précisé que s’ils refusaient de 

répondre et de participer ils devaient rayer le questionnaire et le rendre aux secrétaires barré. 

Le refus de communication des réponses au MGT était considéré comme un refus de 

participation (questionnaire non utilisé). 

Pour chacune des trois questions à propos de la PdC, des DA et du DO les réponses étaient à 

choix multiples avec quatre possibilités de réponse. Dans l’intitulé de chaque question il était 

précisé qu’une seule réponse était autorisée. Pour chacune des trois questions l’intitulé était 

« A propos des directives anticipées » (ou de la PdC ou du DO) puis étaient énoncées les 

quatre possibilités de réponse qui étaient les mêmes pour les trois items. Ils pouvaient cocher 

la case « J’ai déjà rédigé mes DA »ou « désigné ma PdC » ou « Je suis d’accord pour donner 

mes organes ») ; la case « Je refuse » ; la case « plus tard », ou alors la case « Je ne sais pas ce 

que c’est ».  

 

Nous avons décidé d’ajouter la question relative au DO dans notre questionnaire car de 

nombreux logiciels médicaux prévoient une case pour cette information. De plus, dans le 

Dossier Médical Partagé (DMP) cela fait partie des informations que le patient peut décider 

de renseigner tout comme la PdC et l’existence ou non de DA. 

 

 

III. Population cible : 

 

La population étudiée était : les patients majeurs consultant en cabinet de médecine de 

générale en Aveyron.  

 

a) Critères d’inclusion : 

Tous les patients majeurs consultant pour eux-mêmes ou accompagnant un proche ou un 

membre de leur famille : sans distinction de motif de consultation. C’est à dire « tout patient 

majeur qui passe la porte ». 
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b) Critères d’exclusion : 

Les patients mineurs.  

 

 

IV. Déroulement de l’étude : 

 

 

En pratique l’étude s’est déroulée entre mai 2018 et mars 2019. Les questionnaires ont été 

distribués dans tous les cabinets de MG le 1er octobre puis le début de la distribution de ceux-

ci par les secrétaires a commencé le 2 octobre 2018. La période de distribution a pris fin le 2 

décembre 2018. La période de traitement des données s’est étalée sur quatre mois, de 

décembre 2018 à mars 2019.   

 

a) Recrutement des MG : 

Nous avons contacté par mail et par téléphone tous les cabinets de MG que nous avions 

présélectionnés avec l’aide de mon directeur de thèse. Le choix s’est porté sur des cabinets de 

groupe, situés en Aveyron, ayant un secrétariat, afin de permettre une meilleure diffusion des 

questionnaires. Lors de cet appel, nous avons recueilli l’accord du MGT pour la participation 

à l’étude et nous l’avons informé du mode de déroulement de l’étude et de la diffusion des 

questionnaires via leur secrétariat. Puis nous avons contacté les différents secrétariats pour 

leur expliquer les modalités de distribution et de recueil des questionnaires.  
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Figure 1 : Déroulement chronologique de l’étude 

 

 

b) Diffusion de l’auto-questionnaire : 

L’auto-questionnaire a ensuite été déposé dans les six cabinets de MG recrutés pour l’étude. 

Nous avons évalué le nombre de questionnaires à distribuer dans chaque cabinet de façon 

arbitraire : nous sommes partis du postulat qu’un MGT rencontrait à minima environ 20 

patients par jour, quatre jours par semaine, soit environ 300 patients par mois.  



10 
 

Nous avions donc prévu une durée de diffusion des questionnaires de 1 mois mais nous avons 

dû prolonger pour une durée de 2 mois afin de recueillir un nombre suffisant de données. 

Nous avons donc déposé 1400 questionnaires au cabinet de La Primaube (sept MGT 

participants), 1400 à Saint-Affrique (sept MGT participants), 1100 à Decazeville (six MGT 

participants dont deux à temps partiel), 600 au Monastère (deux MGT participants), 300 à 

Sainte Geneviève sur Argence (un MGT participant) et 300 à Laguiole (trois MGT 

participants dont deux à temps partiel).  Du fait de la conception différente des cabinets de 

Decazeville et Laguiole et parce que les patients ne se présentent pas systématiquement au 

secrétariat avant leur consultation, nous avons décidé d’y distribuer un nombre plus faible de 

questionnaires.  

Les différents secrétariats ont été recontactés à 2, 4 puis 6 semaines du début du recueil des 

données. Lors de l’appel à 4 semaines les secrétaires m’ont répété que de nombreux patients 

refusaient de prendre le questionnaire qu’elles leur tendaient car ils ne souhaitaient pas 

participer. Afin de pouvoir intégrer ces patients dans notre étude comme prévu nous avions 

préconisé que lorsque la situation se présentait, les secrétaires devaient rayer elles-mêmes le 

questionnaire puis le stocker avec les autres questionnaires remplis ou rayés par les patients. 

 

 

c) Recueil des données : 

Tous les questionnaires ont ensuite été récupérés dans les différents cabinets de MG 

Un premier travail de dépouillement a été effectué afin d’éliminer les questionnaires restés 

vierges non distribués aux patients durant la période de recueil.  

Puis pour chacun des cabinets nous avons retenu seulement les questionnaires exploitables, 

c'est-à-dire les questionnaires où étaient renseignés les noms et prénoms avec le consentement 

écrit daté et signé. Les questionnaires avec consentement rempli puis barrés constituaient un 

refus de s’exprimer ou d’aborder la thématique, transmis au MGT : leur choix restait pour 

notre étude exploitable. Les questionnaires rayés même s’ils n’étaient pas signés et ne 

comprenaient pas de nom et prénom, ont été jugés comme exploitables aussi : ils constituaient 

aussi un refus de s’exprimer (simplement le MGT ne pouvait être informé de ce refus).  

Lorsque les patients n’avaient pas répondu aux trois questions ou avaient coché plusieurs 

cases pour une seule question, le questionnaire a été considéré comme non exploitable.  

Pour finir, toutes les données rendues anonymes concernant les réponses aux questions ont été 

intégrées dans un tableur Microsoft Excel 2007®. 
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d) Analyse statistique: 

 

Les variables quantitatives ont toutes été exprimées en pourcentage.  

Les données ont été triées avant d’être comparées à l’aide de tableaux croisés dynamiques sur 

le logiciel Microsoft Excel 2007®. Ensuite, ces données ont été utilisées pour les analyses 

statistiques sur le site internet « Biostat TGV ». Le caractère significatif ou non (p) a été 

calculé grâce au test statistique du Chi2. 
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RESULTATS 

 

I. Critère principal : Taux de participation 

 

 
 

Figure 2 : Diagramme de flux, de la distribution au dépouillement des questionnaires 
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Le taux de participation est le rapport entre le nombre de questionnaires remis aux secrétaires 

(qu’ils soient complets, incomplets ou rendus barrés) sur le nombre total de questionnaires 

rendus au chercheur. Le taux de participation moyen était de 54,3 %.  

Le taux de participation était de : 87,9 % pour le cabinet de La Primaube, 80,5 % pour celui 

du Monastère, 50,4 % pour celui de Saint-Affrique, 36 % pour celui de Sainte Geneviève sur 

Argence, 22,6 % pour celui de Laguiole, et 11,3 % pour celui de Decazeville. 

 

II. Population étudiée : 

 

Tableau 1 : Caractéristiques d’âge et de sexe des participants en fonction des cabinets de MG 

(n=1896) 

 

III. Analyse des questionnaires : 

 

Les résultats détaillés pour chaque question en fonction des différents cabinets de MG 

participants sont présentés dans les Tableaux 2 et 3. Nous avons recherché des différences 

significatives selon l’âge, le sexe des patients, et le cabinet de MG. 
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Tableau 2 : Analyse des réponses par cabinet en valeur absolue 

 

Tableau 3 : Analyse des réponses par cabinet en pourcentage 

 

 Désignation de la PdC : 
 

Au total, parmi les 1896 participants : 39,3 % des patients déclaraient avoir déjà désigné leur 

PdC. 1,9 % refusaient de la désigner, 2,4 % ne connaissaient pas ce principe et 56,4 % 

n’étaient pas encore décidés.  
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L’âge était un facteur discriminant car plus les patients étaient âgés plus ils désignaient leur 

PdC (p=0,001). En effet 50 % des « 71 ans et plus » avaient déjà désigné leur PdC contre 36 

% des « 51-70 ans » et 39 % des « 18-50 ans ». En revanche l’âge n’influençait pas le refus de 

désigner une PdC (p=0,068) ou le fait de ne pas connaître la PdC (p= 0,45).  

Le sexe n’était pas déterminant sur la désignation de la PdC (p= 0,22).  

Il n’y avait pas de différence significative entre les cabinets médicaux, pour la désignation de 

la PdC (p=0,12) ni sur le fait de ne pas connaitre cette mesure (p=0,84).  

 

 

 Rédaction des DA : 
 

Au total, parmi les 1896 participants : 17,4 % des patients ont déclaré avoir déjà rédigé leurs 

DA. 3 % refusaient de les rédiger, 9,2 % ne connaissaient pas ce principe et 70,4 % 

préféraient se prononcer plus tard. 

L’âge était un facteur discriminant puisque plus les patients étaient âgés plus ils rédigeaient 

leurs DA (p<0,001). En effet 29 % des « 71 ans et plus »avaient rédigé leurs DA contre 23 % 

des « 51-70 ans » et 12 % des « 18-50 ans ». En revanche l’âge n’était pas un facteur du refus 

de rédiger des DA (p=0,21), ni du fait de ne pas connaître les DA (p=0,59).  

Le sexe n’influait pas sur la rédaction des DA puisque 17 % de femmes et 17,3 % des 

hommes les avaient rédigées.  

39 % des patients de Laguiole et Sainte Geneviève sur Argence avaient rédigé leurs DA, 

contre 16 % en moyenne dans les autres cabinets : la différence était significative (p<0,001). 

Il n’y avait pas de différence entre les cabinets sur le fait de ne pas connaitre les DA (p=0,17).  

 

 

 Don d’Organes : 
 

Au total, parmi les 1896 participants : 60,9 % des patients se sont déclarés favorables au don 

de leurs organes après leur mort. 5,2 % des patients refusaient le DO, 0,8 % ne savaient pas ce 

que cela signifiait et 33,1 % se prononceraient plus tard.  

Les patients les plus jeunes étaient les plus favorables au DO (P<0,001). En effet 66 % des 

« 18-50 ans » étaient favorables au DO contre 59 % des « 51-70 ans » et 43 % des « 71 ans et 
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plus ».  De la même manière l’âge influençait le refus du DO (p<0,001) avec 3 % de refus 

chez les « 18-50 ans » et 4 % chez les « 51-70 ans » contre 13 % pour les « 71 ans et plus ».  

Le sexe était un facteur déterminant car les femmes étaient plus favorables au DO que les 

hommes (p<0,001) avec 66 % de femmes pour le DO contre 53 % d’hommes.  
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DISCUSSION 
 

 

 

L’abord systématique des souhaits des patients à propos des DA, de la PdC et des DO 

en salle d’attente, avant une consultation « lambda » est réalisable : 54,3 % des patients ont 

exprimé un choix ou un refus de choisir. 

39,3 % des patients répondants avaient déjà désigné leur PdC, 17, 4 % avaient rédigé leurs 

DA, et 60,9 % consentaient au DO après leur décès. L’âge était un facteur significatif de 

décision. 

  

 

 Un des principaux points forts de ce travail est le grand nombre de données recueillies 

mais aussi son originalité par le fait d’étudier en pratique la faisabilité des recommandations 

émises par la HAS. En effet, de nombreuses études aussi bien quantitatives que qualitatives, 

ont été réalisées ces dix dernières années à propos des DA et de la PdC (20-27). Cependant 

une seule étude traitait de la faisabilité (28) et toutes ont été effectuées sur des échantillons 

réduits. La quasi-totalité des études concernaient donc l’état des connaissances des patients ou 

des médecins de la loi ou des dispositifs concernant les DA et les PdC. Elles visaient 

également l’intérêt porté à ces mesures ou bien encore les freins rencontrés et les aides 

souhaitées par les MG pour le recueil des DA. L’étude de faisabilité s’est quant à elle 

intéressée à ce que souhaitent les patients en pratique pour permettre aux MGT d’améliorer le 

recueil systématique, mais pas à la possibilité en conditions réelles du recueil des souhaits de 

chaque patient. 

 

Cependant notre étude comporte plusieurs biais. La remise du questionnaire à tous les patients 

consultants ou accompagnants devait nous permettre de nous affranchir d’un biais de 

sélection. Pour des raisons pratiques les secrétaires n’ont pas remis les questionnaires à tous 

les patients et il se peut qu’elles aient « favorisé » la remise du questionnaire à une population 

qu’elle connaissait, plus encline à rédiger des DA (par exemple aux patients qu’elles savaient 

atteints de maladies graves ou poly-pathologiques).  

De plus, l’agencement dans l’espace des cabinets de Laguiole et Decazeville ne permettait pas 

aux patients de passer au secrétariat avant leur consultation : les questionnaires ont ainsi été 

déposés en salle d’attente et ils pouvaient les remettre dans une urne une fois complétés. On 
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peut donc penser que les patients ayant décidé de participer étaient sensibilisés aux DA et 

PdC. Ces deux facteurs ont pu entraîner une surestimation du taux de rédaction des DA ou de 

désignation de la PdC.  

Le faible taux de patients ayant répondu « je ne sais pas ce que c’est » à propos des DA ou de 

la PdC est aussi potentiellement un biais. Nous avons choisi d’intégrer au questionnaire un 

lexique expliquant chaque terme mais cela a pu sous-estimer ce taux, tout comme nous 

pensons qu’il existe potentiellement un amalgame entre « personne à prévenir » et PdC. Notre 

lexique et la formulation de nos questions manquaient peut-être de précision.  

 

 

  Notre étude révèle l’intérêt de la population pour les problématiques de DA, de PdC 

ou bien de DO car les patients ont majoritairement participé à cette étude. Ce résultat est en 

accord avec les dernières réflexions sur le sujet. Selon une étude menée par BVA Opinion 

pour le CNSPFV en mai 2019, 13 % des français de plus de 50 ans ont rédigé leur DA (soit 2 

points de plus qu’en 2018) et 34 % souhaitent les rédiger (soit 2 points de plus) (29). Ce 

même chiffre de 13 % est aussi repris par Jean François Delfraissy, président du Comité 

Consultatif National d’Ethique, lors d’une interview donnée sur France Inter le 21 mai 2019, 

qui déplore malgré un engouement certain de la population, que la loi reste encore si 

méconnue et non appliquée (30).  Cet intérêt grandissant pour ces problématiques est aussi en 

partie dû au cas très médiatisé de Vincent Lambert. Dans un article de l’Agence France-Presse 

relayé par le journal Le Dauphiné du 23 mai 2019, le nombre de connexions au site du 

gouvernement pour aider à la rédaction des DA a été multiplié par 30 les mois précédant son 

décès et l’Association pour le Droit de Mourir dans la Dignité a reçu de nombreux appels et 

mails de personnes s’intéressant à leurs droits et à leur fin de vie (31). Ceci doit nous inciter à 

généraliser le dialogue autour de la fin de vie, des DA et de la PdC puisqu’il y a une réelle 

attente de la part des patients mais aussi du gouvernement.  

 

 

 D’après l’article 8 alinéas 6 de la loi Clayes-Léonetti « le médecin traitant informe ses 

patients de la possibilité et des conditions de rédaction de directives anticipées » : c’est donc 

le MGT qui est au cœur de ce dialogue.  Cette centralité du MGT est aussi souhaitée par les 

patients qui estiment pour 77,2 % d’entre eux qu’il est nécessaire d’avoir une discussion à 

propos des DA lorsqu’ils sont en bonne santé. Ce taux monte à 91,1 % lorsque ceux-ci sont 

atteints d’une maladie grave, et dans les deux cas les patients souhaitent que cette discussion 
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soit à l’initiative de leurs médecins (28). Pourtant diverses études ont révélé que les MGT ne 

sont pas à l’aise pour aborder ce sujet, souvent par manque de formation mais aussi par 

manque de temps (20,32). En effet en 2002 le temps moyen de consultation en médecine 

générale était de 16 minutes (33). Il paraît donc important que les MGT puissent prévoir du 

temps pour ces consultations et qu’ils puissent y consacrer un moment dédié via une 

rémunération supplémentaire en « consultation longue ou complexe » ou même d’une 

cotation spécifique. Les nombreux travaux menés sur les DA montrent tous que le manque de 

formation et de connaissances de la part des MGT est un frein majeur et qu’une meilleure 

formation dès l’université est souhaitée. Il me semble donc indispensable d’intégrer lors de 

l’externat et de l’internat des cours spécifiques afin de se familiariser avec la législation pour 

nous aider à aborder plus facilement et de façon plus systématique ce sujet une fois diplômé et 

installé. 

 

 

 Afin de dispenser une meilleure information aux patients, un travail de sensibilisation 

en amont de la population semble nécessaire. En effet dans deux des cabinets participants 

(Laguiole et Sainte Geneviève sur Argence), une journée d’information destinée au grand 

public à propos des DA et de la PdC avait été organisée par le Réseau de Santé de Proximité 

en Nord Aveyron (RSPNA). Celle-ci a eu lieu le samedi 22 juillet 2017 soit un an et demi 

avant la diffusion de notre questionnaire. Les patients de ces deux cabinets ont plus largement 

rédigé leurs DA : 39 % des patients de Laguiole et Sainte Geneviève sur Argence contre 16 % 

pour les autres cabinets (p<0,001).  

Ce résultat est en accord avec plusieurs études antérieures à mon travail. Une étude menée en 

2014 montre qu’après une intervention brève comprenant des explications orales données par 

le médecin à l’aide d’un support papier 52,9 % des patients déclaraient à distance vouloir 

s’engager dans le processus de rédaction des DA et 21,9 % dans la désignation de la PdC (34). 

Une autre étude de 2015 a révélé l’intérêt d’un dépliant en salle d’attente, en effet ceci 

engendre de façon significative le nombre de questions posées par les patients à ce sujet 

comparé à un groupe témoin (sans dépliant en salle d’attente) (35). C’est d’ailleurs, selon une 

autre étude, le moyen privilégié d’information pour les patients (28). 75,8 % jugent que le 

moyen le plus pertinent pour aborder cette discussion est l’association d’une brochure papier 

avec des commentaires délivrés oralement par le médecin et 40,6 % souhaitent rédiger des 

DA suite à cette information. Il faut néanmoins noter que tous les travaux réalisés montrent 

que la source principale d’information de la population reste les média. La poursuite du travail 
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de sensibilisation doit être maintenue par ce biais-là. Pour donner suite à ce travail de 

sensibilisation à grande échelle, je pense qu’il est primordial de fournir aux patients une 

information en amont de la consultation via des brochures ou dépliants explicatifs ou des 

journées d’informations comme celle menée par le RSPNA. Les patients étant déjà 

sensibilisés à ces mesures et à leurs droits, le temps de consultation permettrait d’approfondir 

et d’affiner leurs réflexions pour les aider à la rédaction des DA ou la désignation de la PdC. 

On pourrait imaginer que pour toucher une partie de la population (celle des 50-75 ans) une 

brochure informative concernant les DA, la PdC et même le DO leur soit envoyée par 

l’assurance maladie lors de l’organisation des dépistages des cancers du sein et colorectaux. 

Par ailleurs, en complément des pages dédiées aux PdC et DA sur les sites service-public.fr, 

solidarites-sante.gouv.fr et parlons-fin-de-vie.fr, des liens avec le site de l’assurance maladie 

ameli.fr pourraient faciliter la recherche d’information pour le grand public. En effet le site de 

l’assurance maladie consulté au 25/10/2019 comporte des articles concernant le Dossier 

Médical Partagé mais pas à propos des PdC ni des DA. De même dans ses bulletins 

dématérialisés par mailing aux assurés, l’assurance maladie pourrait délivrer une information 

minimale associée à un lien vers le site spécifique. 

 

 

 Selon un rapport récent de l’Agence de Biomédecine, en cas d’opposition au DO, ce 

choix revient dans 60,8 % des cas à l’entourage contre seulement 37,1 % pour le défunt (36). 

Ce décalage peut donc expliquer un taux de refus stagnant autour de 30 % depuis des années. 

Cependant entre 2012 et 2016 le taux de prélèvement a augmenté de 9 % ce qui est 

encourageant. Dans notre étude 60,9 % des participants sont favorables au DO ce qui est en 

accord avec les études et sondages précédents. Seulement 5 % y sont opposés et 33 % ne sont 

pas encore décidés. Quelque soit le choix, il est indispensable que celui-ci soit connu des 

proches et/ou du MGT afin de pouvoir respecter le souhait du défunt et d’alléger la charge 

décisionnelle de la famille le moment venu. Il faut donc inciter les patients à en discuter avec 

leurs proches et susciter chez eux un intérêt pour ce sujet. Une étude a montré qu’une brève 

intervention par le MGT (10 minutes) permettait de réduire de 20 % le nombre de refus au 

DO et que parmi les patients ne connaissant pas la position de leur proche 62 % d’entre eux 

en avaient parlé et la connaissaient désormais (37). Il faut donc continuer l’information au 

grand public via les médias, des brochures en salle d’attente mais aussi aborder le sujet de 

façon plus systématique comme lors du recueil des antécédents médico-chirurgicaux. Lorsque 
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les patients sont favorables au DO il faudrait systématiquement les inciter à le renseigner sur 

leur DMP ou dans le cas contraire à s’inscrire sur le registre national des refus.  

 

 

Afin d’améliorer l’information et généraliser le dialogue à propos de ces trois 

thématiques, une mise en commun des efforts me semble indispensable. En effet, l’intérêt de 

la population est grandissant pour ces sujets, notamment lorsqu’il est relancé par certains cas 

très médiatisés. Au delà de la médiatisation aigüe passagère, il faudrait permettre aux patients 

d’aller plus loin et de débuter une réflexion active pour les inciter à rédiger leurs DA, désigner 

leur PdC et se prononcer sur le DO. La majorité des patients souhaite que cela soit abordé par 

leur MGT qu’ils soient en bonne santé ou non, il parait complexe que les MGT seuls 

sensibilisent, délivrent le conseil minimal, incitent puis accompagnent ces démarches, dans 

des délais « courts » et de façon systématique.  

A l’heure où la médecine de soins premiers s’organise en réseaux territoriaux pour permettre 

une meilleure prise en charge et une collaboration entre les différents acteurs de la santé, on 

pourrait imaginer que les DA, la PdC ou le DO soient des sujets abordés par tous les 

professionnels de santé avec leurs patients.  

Si l’accompagnement nécessaire pour la rédaction des DA, la désignation de la PdC ou le 

recueil du souhait de DO, peuvent être assurés par les MGT, une première information et 

incitation à aborder le sujet pourrait être délivrée par tous les acteurs paramédicaux.  

On peut imaginer qu’un lexique, des brochures ou des affiches soient diffusés dans tous les 

cabinets paramédicaux et de MG d’un territoire. Cela permettrait un conseil minimal au même 

titre que l’arrêt du tabac ou la vaccination par exemple et pourrait ainsi favoriser la 

généralisation de ces sujets qui peuvent être perçus au premier abord comme « morbides ». Il 

s’agirait de familiariser la population avec ces thématiques afin d’en rendre l’abord moins 

difficile. Pour ce faire, une organisation en réseau est nécessaire comme sur le modèle des 

cabinets du RSPNA.  

En parallèle un meilleur lien entre ville et hôpital serait utile. En effet, chaque patient 

hospitalisé est amené à désigner une PdC mais aucun retour n’est fait aux MGT. Cela pourrait 

apparaitre dans le courrier de sortie et permettrait au MGT d’en rediscuter avec son patient 

pour s’assurer de la bonne compréhension du terme et de son cadre légal mais aussi d’initier 

la discussion sur les DA ou le DO. De même les patients hospitalisés reçoivent généralement 

la Charte du patient hospitalisé, qui comporte la notion de PdC. Il pourrait être utile d’y 

insérer un article concernant le DO et les DA. 
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L’ensemble de ces actions convergentes pour inciter et accompagner les patients à propos des 

DO, PdC et DA, pourrait faire l’objet de projets médicaux d’exercice coordonné, dans le 

cadre des Maisons de Santé Pluri-professionnelles, voire des Communautés Professionnelles 

Territoriales de Santé. Une proposition parmi d’autres pourrait être la séquence suivante : 

campagnes d’information grand public gouvernementales relayées par affichage dans les 

salles d’attentes ; explications et conseils minimaux par l’ensemble des professionnels de 

santé au quotidien ou par séquences, notamment liés à l’incitation à ouvrir le Dossier Médical 

Partagé ; courriers entre MGT et médecins hospitaliers mentionnant systématiquement 

l’existence de DO, PdC et DA ; mise en place d’actions de type « semaine de la PdC, des DA 

et du DO » comportant des plages de consultations dédiées auprès des MGT… 

 

Notre travail a plutôt évalué la faisabilité d’aborder les questions des PdC, DA et DO, en salle 

d’attente, en guise de sensibilisation préalable à une consultation avec le MGT. 
Il serait intéressant qu’à la suite de ce travail une nouvelle étude de faisabilité soit réalisée : 

elle pourrait se faire avec une information et un recueil des choix effectués par le MGT lui-

même, afin de mieux étudier la faisabilité dans la pratique quotidienne durant la consultation. 
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CONCLUSION  

 

 Un rapport de la Haute Autorité de Santé en 2016 a proposé que les questions de la 

personne de confiance et des directives anticipées soient traitées comme des informations 

générales ; l’augmentation insuffisante des greffes d’organe malgré les plans successifs avait 

également conduit à inciter les médecins généralistes traitants à recueillir de manière 

systématique les souhaits des patients.  

  

Notre travail a montré que le fait d’aborder systématiquement, via un questionnaire papier, les 

souhaits des patients concernant le don d’organe, la personne de confiance et les directives 

anticipées, est réalisable en cabinet de médecine générale, grâce à un taux de participation de 

54,3 %. 39,3 % des patients répondants avaient déjà désigné leur personne de confiance, 17,4 

% avaient rédigé leurs directives anticipées, et 60,9 % consentaient au don d’organe après leur 

décès. L’âge était un facteur significatif de décision. 

 

Il parait indispensable de promouvoir : ces initiatives d’information au public dans les 

cabinets de médecine générale, mais aussi dans les réseaux de soins ; une discussion autour de 

ce sujet afin que les patients se positionnent et fassent connaitre leurs souhaits à leurs proches 

et leur médecin généraliste traitant. Il serait intéressant qu’une autre étude fasse suite à notre 

travail, dans le même secteur géographique, pour étudier la faisabilité d’une information et 

d’un recueil systématiques des souhaits par les médecins généralistes traitants. De plus cela 

permettrait aussi d’évaluer la sensibilisation et l’information préalables par notre travail.  

 

 

 

Signatures et tampons : 

Doyen de la faculté      Président de Jury 
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RESUME : 
 
Introduction : Plusieurs lois entre 2002 et 2016 ont crée puis perfectionné les principes de directives anticipées 
et de personne de confiance afin de donner de nouveaux droits aux patients. Pourtant ces principes restent 
largement méconnus et peu utilisés. L’Etat a lancé le troisième plan national pour la greffe avec un objectif de 
7800 greffes en 2021 qui suppose une diminution du taux de refus et une meilleure information. La Haute 
Autorité de Santé a estimé en 2016 que ces problématiques devraient être abordées de façon systématique en 
médecine générale « comme toute information générale ». Notre objectif est d’étudier la faisabilité de l’abord 
systématique à propos de ces trois problématiques en pratique de médecine générale libérale. 
Matériels et méthode : Notre étude observationnelle transversale multicentrique par auto-questionnaire ciblait 
les patients majeurs de six cabinets de médecine générale en Aveyron. 5100 auto-questionnaires ont été 
distribués. 
Résultats : 2168 questionnaires étaient remplis sur les 3993 recueillis, soit un taux de participation de 54,3 %. 
17,4 % des patients avaient déjà rédigé leurs directives anticipées, 39,3% avaient désigné leur personne de 
confiance et 60,9% étaient favorables au don d’organe après leur mort. Dans les trois cas l’âge était un facteur 
ayant une influence significative. Le sexe est un facteur qui n’influençait que le don d’organe.  
Discussion : L’intérêt et la force de ce travail réside dans le grand nombre de données recueillies et traitées mais 
aussi dans son originalité par le fait de s’intéresser à la faisabilité en pratique des recommandations émises par la 
Haute Autorité de Santé. Les résultats sont en accord avec les travaux antérieurs et les études menées sur le sujet. 
Ces résultats encourageants doivent nous inciter à initier et à généraliser une discussion autour de ces trois 
thèmes avec le médecin généraliste au centre du débat.  
 
 
SUMMARY : 
 
Introduction : Between 2002 and 2016 several laws created and improved the principles of advanced directives 
and trusted person, in order to give the patients new rights. However these principles are still widely unknown 
and little used. The Government has launched the third national program for transplant, with an objective of 
7800 transplants for 2021, which involves a decrease in the refusal rate and a better information. The French 
National Authority for Health estimated in 2016 that these issues should be systematically dealt with in general 
medicine. Our goal is to study the feasability of systematically addressing these three issues, within the practice 
of liberal general medicine. 
Method : Our observational, multicentre, transverse study, by means of a self-assessment questionnaire, target 
adult patients of six general practitioners in Aveyron Department. In total 5100 self-assessment questionnaires 
were distributed. 
Results : We collected 2168 questionnaires, which represents a participation rate of 54,3%. In total 17,4 % of 
the patients had already expressed their advanced directives, 39,3% had named a trusted person, and 60,9% were 
in favour of organ donation after their death. In all three cases age factor had a significant influence. The sex 
factor influenced only organ donation. 
Discussion : The interest and strength of this work lay in the great number of collected and processed data, but 
also in its originality, in the interest given to the practical feasibility of the recommendations made by the French 
National Authority for Health. The results comply with the anterior works and the studies conducted on the 
subject. These encouraging results must urge us to introduce and generalize a discussion upon these three issues 
with the GP, who is central to the debate. 
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