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AVANT-PROPOS 

La mort. André Gide disait d’elle : « Ça ne doit pas être si difficile que ça de mourir 

parce que finalement tout le monde y arrive ». Et pourtant, la mort est un sujet qui 

préoccupe les hommes depuis toujours… Contrairement aux autres espèces animales avec 

lesquelles il partage l’instinct de survie, l’Homme a conscience de son existence éphémère 

et, le sachant, il redoute la mort. Mais pourquoi craint-il la mort alors qu’elle est inévitable ?  

1. L’évolution du concept de la mort à travers les époques 

La mort n’a pas toujours été ce sujet inabordable dans notre société. Philippe Ariès 

nous apprend dans son ouvrage « essais sur l’histoire de la mort en Occident » (1), que du 

Moyen-Age jusqu’au milieu du XVIIIème siècle, la mort, fréquente et présente à tout âge, 

côtoyait ainsi la vie au quotidien. Elle était pour ainsi dire familière et acceptée avec une 

certaine résignation au destin collectif de l’espèce, Philippe Ariès parle de « mort 

apprivoisée ». Puis à l’approche de la Renaissance, la représentation de la mort a évolué et 

celle-ci est devenue plus dramatique et plus individuelle mais en restant acceptée. Elle 

symbolisait alors « la mort du Moi » ou « du Soi » et s’associait à l’idée d’un jugement entre 

les concepts moraux du Bien et du Mal pour décider du destin de l’âme du défunt à travers 

cette notion chrétienne nouvelle du purgatoire. (2,3) 

Par la suite, Philippe Ariès nous apprend que le courant Romantique du XVIIIème 

siècle a déplacé l’accent de la mort sur ceux qui restaient. « La mort du soi » a migré vers « la 

mort de l’autre » ou « du Toi », la disparition du défunt est devenue rejetée. Le deuil 

amplifié, le regret et le souvenir, engendrés par ce nouveau sens donné à la mort, ont 

entrainé le retour du culte des cimetières. Mais l’importante croissance démographique du 

XVIIIème siècle (4) causait un problème de place ; les espaces disponibles dans les bourgs 

pour construire des habitations commençaient à se faire rares et les cimetières qui, jusqu’ici 

se trouvaient au centre des villes, dans les enclos même des églises, s’avéraient également 

saturés. Les foyers de pestilences engendrés par ces fosses communes de défunts (souvent 

enterrés sans cercueil) et le risque d’épidémie et de contamination des nappes phréatiques 

ont conduit l’Etat à proclamer, via l’ordonnance royale du 10 mars 1776 (5), le déplacement 

des cimetières à l’extérieur des villes pour lutter contre le manque de place tant pour les 

vivants que pour les morts. (6)  
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 A travers ces transformations sociétales, Philippe Ariès considère qu’était en partie 

masquée la volonté d’extraire la mort du quotidien. N’étant plus côtoyée chaque jour, la 

mort en a perdu sa familiarité, elle est alors devenue tabou, voire honteuse. La mort a été 

euphémisée et le défunt n’est plus celui qui est mort mais celui qui nous a quittés, celui qui 

est parti…  il s’est opéré une transition vers ce que P. Ariès appelle « une mort inversée ». La 

société tout entière a fini par escamoter le sujet et, le domaine médical, bien que 

constamment confronté à la mort, ne fait pas exception.  

2. La mort et la toute puissante médecine 

Cette évolution de perspective au sein du corps médical est aussi en grande partie 

due aux avancées en sciences. Vers la fin du XVIIIème siècle, apparaissent les premières 

données sur l’espérance de vie. Alors évaluée à 25 ans (7,8), avec la moitié des enfants qui 

n’atteignent pas 10 ans,  l’impact de la mortalité infantile est majeur sur l’espérance de vie. 

Pour nuancer un peu ce chiffre, on peut rapporter que les enfants qui atteignaient l’âge 

adulte de 20 ans avaient alors une espérance de vie moyenne de 35 ans ce qui donnait un 

âge moyen de décès autour de 55 ans. 

C’est d’abord par les progrès en termes d'hygiène, notamment avec la notion 

d’asepsie, que de nombreuses infections ont pu être évitées. Puis, dans les domaines de la 

bactériologie et de la virologie, l'identification des micro-organismes avec la découverte 

d’antibiotiques et d’antiviraux, ainsi que la mise au point des vaccins, ont également permis 

de réduire drastiquement les décès. Ces avancées majeures ont ainsi permis de s’affranchir 

progressivement de ces décès qui paraissaient habituels et que l’on jugerait aujourd’hui 

« précoces », particulièrement en termes de mortalité infantile. En parallèle donc, les 

données démographiques de l’espérance de vie se sont grandement améliorées pour passer 

de 25 ans en 1750, à 48 ans en 1900 et à 65 ans en 1950.  

Secondairement, ce sont les progrès en technologie médicale pour lutter contre les 

décès brutaux liés aux maladies cardio-vasculaires et la politique sociétale de prévention 

(mortalité routière, consommation alcool/tabac…) qui ont permis une progression 

remarquable de l’espérance de vie lors du XXème siècle, particulièrement dans sa deuxième 

moitié. Et pour déjouer les effets du vieillissement, la société a aussi fini par appréhender la 

notion de « prendre soin de soi » en adoptant une hygiène de vie associant alimentation 
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saine/équilibrée et activité physique permettant à l’espérance de vie d’atteindre 79 ans en 

2000 et d’être aujourd’hui de 82,5 ans.   

3. Le tabou de la mort 

En contrepartie de l’augmentation de l’espérance de vie, la société a vu s’accroitre les 

maladies chroniques des adultes relativement âgés : les cancers. (9) Ces maladies, peu 

décrites jusqu’à la moitié du XXème siècle, étaient souvent synonymes d’impasse 

thérapeutique, d’impuissance médicale et surtout de mort prochaine du fait des diagnostics 

tardifs. D’ailleurs dans les années 1950/1960, le mot cancer, rimant beaucoup trop avec la 

mort, est devenu lui aussi tabou dans la société. En illustration, l’œuvre autobiographique de 

Simone de Beauvoir « une mort très douce », raconte les derniers instants de sa mère à 

l’hôpital en 1964. Dans son récit, Simone de Beauvoir expose parfaitement le tabou qui 

entoure le cancer à cette époque, si bien que lorsque les médecins lui annoncent que sa 

mère souffre d’un cancer, elle entreprend de suivre « la comédie » que jouent les médecins 

pour maintenir sa mère dans l’ignorance. En dissimulant ainsi la vérité sur l’état de sa mère, 

Simone de Beauvoir se conforme aux attentes de son temps. A savoir, comme le décrit Susan 

Sontag dans son livre « La maladie comme métaphore » (10) que cette maladie qu’est le 

cancer « identifiée par la plupart des gens à la mort, est vécue comme quelque chose qui doit 

être caché » et, que cette volonté de masquer la vérité répond aux convictions bien établies 

que : « le mourant se porte mieux d’ignorer qu’il est en train de mourir » Mais cette comédie 

n’est pas sans répercussions, la honte qu’elle ressent à maintenir ainsi sa mère dans 

l’ignorance la pousse à utiliser l’antiphrase « une mort très douce » comme titre de son livre 

pour accentuer le sentiment de brutalité de cette mort hospitalière qui se déroule 

dorénavant dans « le secret grisâtre des hôpitaux, des cliniques, des chambres closes » et 

que la société tente vainement de cacher. Aujourd’hui encore, le tabou persiste et la plupart 

du temps on préfèrera dire d’une personnalité qu’elle est décédée des suites d’une longue 

maladie plutôt que des suites d’un cancer… Comme si, comme le disait Susan Sontag : « le 

cancer est cette maladie honteuse que l’on veut à tout prix cacher ». 

Ainsi donc, avec les cancers, la mort ne survient plus à l’improviste mais elle fait suite 

à une longue maladie et le corps médical, focalisé principalement sur les maladies, ne fait 

plus de place à cette mort qu’il considère comme un échec. De la médecine hautement 

technologique et de l’obligation de moyens qui incombe à chaque médecin, découle une 
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intention curative à tout prix qui entraine souvent, à l’époque, l’oubli du malade en tant 

qu’être humain. Simone de Beauvoir décrit d’ailleurs une mort déshumanisée par des 

médecins « tyranniques » n’ayant, comme seul objectif, que de prolonger la vie et, par 

conséquent, le prolongement également des souffrances physiques et morales qui y sont 

associées. En écrivant sur le sujet : « Ces instants de vaine torture, rien au monde ne pourrait 

les justifier. », Simone de Beauvoir aborde sans les citer les notions d’acharnement 

thérapeutique et d’euthanasie ; deux notions qui vont être au cœur de ce qui définira 

ensuite les directives anticipées (DA).  
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PARTIE I : INTRODUCTION 

1. LES DIRECTIVES ANTICIPÉES 

1.1. L’approche des directives anticipées 

Depuis maintenant un peu plus d’un siècle, grâce aux grandes avancées successives 

du monde médical, on ne cesse de déjouer la mort, de la repousser, à défaut de pouvoir 

l’éviter… Par cela, a pu être satisfaite la volonté qu’un très grand nombre d’entre nous 

partage : pouvoir prolonger la vie. Cependant, à partir de la deuxième partie du XXème 

siècle, en contrepartie de l’allongement de l’espérance de vie, la société a vu s’accroitre 

fortement les maladies chroniques liées aux dégénérescences d’organes. Les premiers 

témoignages de ces fins de vie faisant suite à une maladie chronique ont mis en lumière les 

souffrances qui y sont fréquemment associées (11) amenant ainsi la société à s’interroger sur 

cette période désignée comme « la fin de vie ». Les aspirations de simplement vouloir bien 

vivre ont laissé place à celles de vouloir bien vieillir et aux attentes d'hier d'avoir une belle 

vie s’ajoute aujourd'hui l'envie d'avoir une « belle mort ».  

Le grand paradoxe de ces situations de fin de vie tient au fait qu’elles se déroulent 

majoritairement dans les établissements de santé (60% en 2016 (12)) où médecins et 

équipes soignantes déploient tout leur savoir-faire pour les enrayer et ainsi surseoir à la 

mort. Cette mort, bien que naturelle et inéluctable, représente pour eux un échec et ces 

professionnels vont rarement admettre l’idée de renoncer à la combattre. Ainsi parfois, on se 

retrouve face à des fins de vie vécues ou perçues comme de lentes et inutiles agonies que 

certains vont décrire comme de l’acharnement thérapeutique. Cette notion va apparaître 

dans les textes législatifs dès 1978 avec la proposition de loi du sénateur Henri Cavaillet (13) 

relative au droit de « vivre sa mort ». Bien qu’elle ait été rejetée à l’unanimité, elle sert 

néanmoins à inaugurer le projet d’apporter de nouveaux droits aux malades en fin de vie. En 

1989, les sénateurs Robert Lacournet et Marc Bœuf (14) font à leur tour une proposition de 

loi tendant à rendre licite la déclaration de volonté de mourir dans la dignité et à faire 

respecter cette volonté flirtant avec ce qui est décrit comme de l’euthanasie. Cette 

proposition, jugée caduque, continue de confronter le législateur à ce sujet de la fin de vie et 

c’est en 1999 qu’il finit par promulguer une première loi visant à régir le droit des malades en 

fin de vie. Les dispositions principales de cette loi du 9 juin 1999 (15) visent d’abord à 
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garantir aux malades le droit à faire respecter leur volonté s’ils s’opposent à des traitements 

ou des explorations. Cette loi garantit également l’accès aux soins palliatifs en faisant des 

soins palliatifs une entité à part entière de l’organisation sanitaire, avec un budget et des 

soignants mobilisés au sein d’unités dédiées. Une nouvelle étape dans les droits des malades 

est ensuite franchie en 2002 grâce à la loi Kouchner (16) qui pose l’obligation pour les 

professionnels de santé d’informer le patient sur son état de santé et d’obtenir un 

consentement libre et éclairé à tout acte médical ou traitement envisagé. Cette loi Kouchner 

représente ainsi une évolution notable dans la relation médecin-patient, passant d’un 

paternalisme latent à un partenariat où le médecin se doit de voir le patient comme un 

acteur de sa prise en charge.  

1.2. Mise en place des directives anticipées 

En 2005, lorsque la loi Leonetti est adoptée à l’unanimité par l’Assemblée Nationale 

(17) établissant ainsi le cadre d’application des DA, celle-ci conclut un travail parlementaire 

regroupant plus d’une centaine d’auditions tant de professionnels que de particuliers 

concernant la fin de vie.  Car, en réalité, ce travail faisait écho à l’affaire Vincent Humbert, ce 

jeune homme de 19 ans devenu aveugle, muet et tétraplégique après un accident de la route 

en 2000 pour qui le Président Chirac n’avait pu accéder à la demande d’obtenir un « droit à 

mourir ». La vive émotion populaire entrainée par sa mort en 2003 (mort provoquée par sa 

mère et son médecin) a conduit le Président Chirac à missionner le député Leonetti de 

réaliser ce travail à l’origine de la loi Leonetti.  

 

Cette loi a permis d’introduire les différents principes qui vont encadrer les pratiques 

lors des fins de vie, à la fois pour les patients mais aussi pour les médecins. Premièrement, la 

loi va condamner l’acharnement thérapeutique qu’elle qualifie comme de « l’obstination 

déraisonnable » et ainsi légaliser l’arrêt des traitements jugés inutiles ou 

disproportionnés (dont l’unique but serait le maintien artificiel de la vie chez des malades 

inconscients). De plus, la loi renforce le droit pour un malade de refuser les traitements 

(présent dans la loi de 2002) en rajoutant que cette décision doit alors être inscrite dans son 

dossier médical afin de préserver la transparence de la décision. On voit ici la volonté de 

mettre le patient au cœur de la prise de décision dans le cadre de la fin de sa vie. Cette loi 

vise également à faire primer le confort sur la durée de vie ; c’est-à-dire que la souffrance 
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doit être soulagée même si cela conduit comme effet secondaire de précipiter la mort. Le 

médecin a cependant l’interdiction de donner la mort délibérément, il doit simplement 

accompagner le patient afin de le soulager au mieux de ses souffrances : c’est un droit au 

« laisser mourir » et non une autorisation à l’euthanasie.  Jean Leonetti a décrit la loi de la 

façon suivante : « C’est une loi de compromis *…+ qui laisse à chacun sa part de 

responsabilité et de liberté », « elle définit une procédure, un cheminement à adopter pour 

se tromper le moins possible dans des situations toujours humainement et médicalement 

difficiles. »  

 

Enfin cette loi va introduire la possibilité pour les patients de faire connaître leurs 

volontés en termes de soins dans le cas où ils se retrouveraient hors d’état de s’exprimer. 

Cela, soit par la rédaction de « directives anticipées », soit en les exprimant oralement 

auprès d’une personne qui en serait garante et qui serait désignée « personne de 

confiance ». Si la portée de ces DA n’était à l’époque que consultative (l’équipe médicale 

pouvait ne pas en tenir compte), l’idée était surtout d’amener le patient à se questionner sur 

ce qu’il voulait et ne voulait pas en termes de soins et à en faire part, soit à l’oral, soit, mieux 

encore, à l’écrit. Ces directives devaient donc renseigner l’équipe médicale sur l’attitude 

qu’elle devait adopter concernant les conditions de poursuite, de limitation, d’arrêt de 

traitement ou d’actes médicaux chez un patient qui ne pourrait plus communiquer. Ces 

directives étaient valables 3 ans et les patients les ayant rédigées se devaient de les 

renouveler pour qu’elles restent valables.  

1.3. La loi à l’épreuve de la réalité  

Début 2008, se déroule l’affaire Chantal Sébire. Cette femme de 53 ans, atteinte 

d’une tumeur cancéreuse ORL rare d’évolution fatale lui provoquant des souffrances 

psychologique et physique, avait lancé un appel public au Président de l’époque pour 

également obtenir une aide pour mourir. Entendue sans être « exaucée », elle décide de se 

suicider par intoxication médicamenteuse. L’émoi provoqué par l’emballement médiatique 

de l’époque conduit le Président Sarkozy à commander au député Leonetti une mission 

d’évaluation de sa loi et, fin 2008, le rapport de la mission est livré avec vingt propositions 

censées permettre à la société de mieux faire face à la fin de vie. (18) Ainsi, reconnaissant 

une loi mal connue, le rapport recommande la création de l’Observatoire national de la Fin 
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de Vie (ONFV) pour évaluer annuellement l’utilisation de cette loi sur la fin de vie.  

Afin d’alimenter son premier rapport annuel (19), dès 2010, l’ONFV, fraichement crée, 

a mené une étude conjointe avec l’Institut National d'Etudes Démographiques (INED) (20) 

qui a révélé que, sur un échantillon de 15 000 patients décédés en France en 2009, seuls 2,5 

% avaient rédigé leurs DA… L’étude conclut que la loi doit être portée à la connaissance des 

professionnels de santé et de la population. A son tour, en 2012, le Président Hollande, 

nouvellement élu, requiert au Professeur Sicard un rapport sur la fin de vie en France, en 

conformité à son programme électoral. Ce rapport (21) « Penser solidairement la fin de vie », 

appelé « Rapport Sicard », publié en décembre 2012, arrive essentiellement aux mêmes 

conclusions sur la méconnaissance des lois Kouchner et Leonetti, la nécessité de les faire 

appliquer avant d’en créer de nouvelles qui ne feraient que déplacer les limites de l’époque.  

Par la suite, le rapport de 2013 de l’ONFV fait état d’un élément intéressant. S’il 

confirme un taux de rédaction des DA toujours très faible (1,5 % dans la population générale 

et 5% chez les résidents d’EHPAD), il note que les professionnels de santé abordent très peu 

les décisions de fin de vie avec les malades et préfèrent attendre l’entrée du patient dans 

l’inconscience ou l’incapacité de s’exprimer pour soi-même, pour en parler avec les proches 

ou avec la personne de confiance. Ce manque d’intention reconnue, volontaire ou non, des 

professionnels de santé à aborder le sujet fait d’ailleurs partie des freins à la rédaction des 

DA évoqués par de nombreuses thèses sur le sujet. (22–24) Ces travaux rapportent 

également comme autres freins : le manque de temps pour un sujet qui en demande 

beaucoup, la méconnaissance globale du dispositif, la présence de pathologie du patient 

pouvant être facilitateur ou non suivant le stade ou le type de maladie, le manque de 

rémunération d’un travail chronophage mais, comme le rapporte Richard C. dans son travail 

de thèse (25) : « Si les difficultés rencontrées s’inscrivent dans toutes les étapes de 

l’élaboration des DA, elles prédominent au moment de l’abord de la question quand le 

médecin peine à prendre l’initiative de la discussion sur la fin de vie ». Cette difficulté 

d’abord du sujet correspond donc au premier frein qui se présente lorsque le médecin 

généraliste pense à discuter des directives anticipées.  

 

 Les rapports ont continué à se succéder et le constat est resté sans appel, aussi 

prometteur et novateur qu’apparaissait ce dispositif des DA, force a été de constater, au fil 

des missions d’évaluation de la loi, qu’il restait peu connu et, par conséquent, très peu 
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utilisé. Pourtant les rapports concluent aussi que le sujet préoccupe les Français, les thèses 

également, comme celle de Guyon G. (26) qui retrouve qu’une majorité de la population est 

favorable à ce genre de dispositif. La fin de vie serait donc un sujet que chacun reconnait 

comme intéressant et dont il faudrait discuter mais qui n’est finalement presque jamais 

abordé.  

1.4. La révision de la loi par MM Claeys et Leonetti 

 Sur la base de ce consensus global, dans l’idée de répondre aux prétendues attentes 

de la population, Manuel Valls a missionné en 2014, 2 députés, M. Leonetti encore, associé à 

M. Claeys, pour se pencher à nouveau sur la fin de vie. Dans sa lettre de mission, il évoquait : 

« *…+ cette loi apparait mal connue *…+ mal appliquée *…+ la prise en compte des volontés 

exprimées par la personne malade demeure encore très insuffisante » et il leur demanda 

l’élaboration d’un nouveau texte de loi. Avec le concours de l’Inspection Générale des 

Affaires Sociales (IGAS), un énième rapport a été édité fin 2014 (27), proposant d’apporter 

des modifications à la loi Leonetti de 2005, celles-ci ayant été définitivement adoptées lors 

de la promulgation de la loi dite « Claeys-Leonetti » en 2016. (28) Concernant les DA, on 

notera principalement que désormais, elles sont devenues sans limite de validité, qu'un 

modèle standardisé de rédaction a été élaboré (Annexe 1) et qu’elles sont devenues 

contraignantes auprès de l’équipe soignante qui doit donc s’y conformer (hors situation 

d’urgence). Elles pourront contenir la demande du patient en phase terminale (dont le 

pronostic vital est engagé à court terme) d’obtenir une sédation profonde et continue jusqu’à 

son décès, en association avec l’arrêt de tout traitement de maintien en vie.  

 

 Pour favoriser l’approche du sujet, ce rapport, ainsi que les précédents, faisait état 

d’un manque important de formation des professionnels de santé sur la question de la fin de 

vie, ce qui a permis la promotion, dans les études de médecine, des différents modules en 

lien avec la prise en charge de la douleur et de la médecine palliative dans son ensemble. 

Enfin, pour permettre une meilleure diffusion du sujet dans la société, le Centre National des 

Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV) s’est vu confié en 2017 puis en 2018, 

l’organisation d’une campagne d’information à l’échelon national intitulée « La fin de vie, et 

si on en parlait ? ».   

 



33 

2. OBJECTIF DE ÉTUDE : LA CAMPAGNE « LA FIN DE VIE, ET SI ON EN PAR-

LAIT ? » 

La décision d’organiser une campagne fait donc suite aux différents travaux successifs 

(thèses, sondages, rapport législatifs) qui concluaient chacun à la mauvaise appropriation et 

à la méconnaissance des DA. Cette campagne s’est déroulée en plusieurs phases d’un mois 

afin de répondre à ces différents constats.  

 

La première campagne a débuté au mois de décembre 2016 avec le premier volet 

appelé « la fin de vie, parlons-en avant ». Cette phase s’adressait exclusivement aux 

professionnels de santé et du médico-social (29) via des annonces dans la presse spécialisée 

et sur les sites internet professionnels. Un guide spécifique contenant des fiches pratiques et 

un kit de communication avaient également été élaborés et devaient être diffusés via les 

relais du secteur (institutions, ordres professionnels, associations…) (Annexe 2, page outils 

du dossier de presse de décembre 2016).  

Le deuxième volet, à l’attention du grand public, avec pour cible préférentielle les plus 

de 50 ans, s’est déroulée sur le mois de mars 2017 via de multiples supports : un spot 

télévisé de 25 secondes (30) diffusé sur les chaines de France Télévision et BFMTV et dans les 

replays des émissions, 2 annonces dans la presse, un site internet dédié avec des 

infographies et des vidéos également relayées par les réseaux sociaux (Facebook/Twitter) via 

les comptes du Ministère des Affaires sociales et de la Santé. La création d’une ligne 

téléphonique d’information et d’écoute payante ainsi que l’organisation de soirées 

d’échanges sur le sujet sont venues compléter les supports de diffusion. (Annexe 3, dossier 

de presse du 20 février 2017) 

Enfin, sur le mois d’octobre 2018, soit 18 mois plus tard, le CNSPFV a renouvelé la 

campagne nationale d’information en ciblant, dans le même temps cette fois, les 

professionnels de santé et la population générale afin de renforcer l’efficacité de la 1ère 

campagne. Le dispositif reprenait la campagne télévisée avec des outils digitaux actualisés 

(via le site internet www.parlons-fin-de-vie.fr et les réseaux sociaux) et s’accompagnait de 

réunions publiques/conférences-débats avec des professionnels et des représentants 

d’associations. Également, des partenariats publicitaires sur des sites spécialisés (aide-

soignant.com, infirmiers.com et vidal.fr) ont été mis en place et un nouveau kit de 

http://www.parlons-fin-de-vie.fr/
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communication a été rendu disponible aux professionnels qui pouvaient passer commande 

gratuitement auprès du CNSPFV. Ce kit contenait des flyers, des posters et de la 

documentation avec infographie pour préciser les évolutions récentes de la loi et leur 

permettre de répondre au mieux à leurs patients. (Annexe 4, dossier de presse de février et 

d’octobre 2018) 

 

L’important dans une campagne d’information est d’évaluer sa portée et son impact 

auprès de la population ciblée. Concernant les volets s’adressant aux professionnels de santé 

à travers les outils vus dans les annexes 2 et 4, un bref échange de mails avec le chargé de 

communication du CNSPFV a suffi pour confirmer le sentiment concernant les médecins 

généralistes : je cite « cela a été un fiasco ». En effet, le CNSPFV n’a reçu qu’une centaine de 

demandes de kit communication pour l’ensemble du territoire national, seulement 10 pour 

le Grand-Est et quasiment exclusivement pour des établissements de santé. Pour le médecin 

généraliste qui est reconnu comme l’interlocuteur privilégié (31–33) sur le sujet de la fin de 

vie et des directives anticipées, il faut admettre que c’est plutôt un échec dans l’intention de 

le sensibiliser sur le rôle qu’il doit investir. 

Concernant l’intention d’atteindre la population générale, un sondage mené du 29 

mars au 2 avril 2017 sur internet, donc dans les 15 jours qui ont suivi la fin de la campagne, 

ayant réuni 1003 personnes de 30 ans et plus, a fait état de 25% des répondeurs se 

souvenant de la campagne avec une part majoritaire (36%) des plus de 70 ans.(34)  

 

Par la suite, plusieurs sondages (IFOP et BVA) commandés par le CNSPFV via 

l’association Alliance Vita ont permis d’évaluer l’évolution de la connaissance globale sur le 

sujet de la fin de vie. Le premier sondage d’octobre 2017 réalisé via un questionnaire 

autoadministré en ligne sur 1006 personnes, fait sur 3 jours, fait état de 14% de l’échantillon 

étudié à avoir rédigé des directives anticipées et 42% des patients n’ayant pas rédigé de 

directives (86% des sondés) ne connaissent pas leur existence. A noter que 21% des 

personnes de plus de 65 ans qui n’avaient pas rédigé leurs DA ne voulaient pas le faire car ne 

souhaitaient pas penser à leur fin de vie. (35) Le sondage BVA de janvier 2018 (36) portait sur 

201 médecins généralistes et 964 Français de plus de 50 ans interrogés par téléphone. Les 

résultats du sondage montraient que 60 % auraient connaissance de la loi sur la fin de vie et 

42% savent que les DA s’inscrivent dans cette loi mais seulement 19% savent de quoi il s’agit 



35 

précisément. 11% ont rédigé leurs DA avec une tendance plus forte chez les femmes et les 

plus de 75 ans mais sans la présence de test de significativité. 

 

Reste à savoir si ces évolutions peuvent être corrélées à l’efficacité de la campagne 

d’information car rien ne dit que c’est par la campagne que la connaissance s’est améliorée. 

De plus, ces résultats semblent déjà être une forte évolution. Les derniers chiffres 

concernant le taux de rédaction des DA qui ressortaient des différents travaux regroupés 

dans la thèse de Maria G. en 2018 étaient compris entre 3 à 5% (37) et sur la non-

connaissance des DA, le travail de 2014 d’Ayllon-Milla Sonia retrouvait un pourcentage à 

82,5% (38). Le travail d’Oliveira J. en 2019, donc après la campagne d’information, retrouvait 

un taux à 25% pour la connaissance du terme « directives anticipées ». (39) Et très 

récemment, en octobre 2019, Emmanuelle Melgar rapportait dans son travail mené sur le 

premier semestre 2019 auprès des patients suivis en onco-dermatologie des hôpitaux de 

Metz-Thionville et Nancy (40), donc particulièrement concernés, des taux bien différents 

mais plus proches des études antérieures (18,1% des patients connaissaient les DA et 3,9% 

les avaient rédigées).  

 

Alors, bien que ce soit les DA qui étaient ciblées à travers cette campagne, pour 

essayer de l’évaluer au mieux, l’étude qui suit a abordé la campagne via le slogan : « La fin de 

vie, et si on en parlait ? ». L’objectif principal était d’évaluer la proportion de patients ayant 

entendu le slogan de la campagne et d’en dégager les caractéristiques démographiques. 

Secondairement, cette étude visait à déterminer, parmi les patients ayant retenu cette 

campagne, la part de ceux qui avaient fait le lien avec une réflexion sur la fin de vie et sur 

la rédaction des DA. Enfin, dans une volonté d’aider à lever les principaux freins à la 

rédaction des DA (25), l’étude cherchera à dégager par quel interlocuteur et à quelle 

occasion les patients interrogés souhaiteraient aborder les DA.  
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PARTIE II : MATÉRIEL ET MÉTHODES 

1. POPULATION ETUDIÉE 

L’étude réalisée est une enquête observationnelle descriptive transversale menée du 

6 au 31 juillet 2020 à partir d’un questionnaire auprès de l’ensemble des patients vus en 

consultations de médecine générale lors des remplacements ponctuels effectués par un 

investigateur unique. Le recrutement se faisait sur la base du volontariat. 

Les critères d’inclusion étaient : toutes personnes majeures venant en consultation au 

cabinet médical. Etaient donc exclus les patients vus en visite (domicile ou EHPAD), les 

mineurs, les patients sous mesure de protection juridique (tutelle, curatelle…). 3 cabinets 

situés en Indre-et-Loire ont servi au recueil : deux cabinets dans des structures comprenant 4 

médecins (l’un en Maison de Santé Pluridisciplinaire (MSP) et l’autre en simple association) 

et un cabinet avec un professionnel seul.  

2. LE QUESTIONNAIRE 

Initialement, les données devaient être recueillies à l’aide d’un questionnaire fermé 

auto-administré qui a été validé par le conseil méthodologique du département de médecine 

générale de la Faculté de Médecine de l’Université de Lorraine. Finalement, compte-tenu des 

dispositions sanitaires de prévention relatives à la crise sanitaire de la CoViD 19, les 

questionnaires et les stylos ne pouvant être laissés en salle d’attente et les patients devant 

attendre hors des cabinets, le recueil s’est fait pendant le temps de la consultation au cours 

d’un échange avec l’investigateur. (Questionnaire en annexe 5) 

La première partie du questionnaire s’intéressait à la campagne elle-même et aux 

caractéristiques de la population répondante. Les caractéristiques retenues pour définir la 

population ont été : sexe, âge, catégorie professionnelle (CP) et présence d’un traitement 

chronique.  La seconde partie, consacrée aux DA, se faisait suite à une courte information 

dispensée aux patients pour leur préciser le sujet. 
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3. LES OBJECTIFS 

3.1. Objectif principal 

L’objectif principal consistait à définir le pourcentage de patients consultant en 

médecine générale qui avaient connaissance de la campagne d’information : « La fin de vie, 

si on en parlait ? » et de caractériser cette population. 

3.2. Objectif secondaire 

L’objectif secondaire était de quantifier la part des personnes répondantes qui ont 

retenu le message que la campagne amenait à réfléchir sur les DA. 

La suite des données collectées avait pour but de dégager un lien entre les résultats 

précédents et la rédaction des DA et d’amener des pistes de réflexion pour lutter contre les 

freins reconnus à la rédaction des DA. 

4. UTILISATION DES DONNÉES  

Les données collectées ont été anonymisées avec un numéro associé à chaque 

questionnaire avant d’être compilées dans un tableur Excel. Des tableaux croisés dynamiques 

ont été réalisés par la suite afin de calculer les différents pourcentages servant à caractériser 

la population et à répondre aux différents objectifs. Le résultat de l’objectif principal et les 

prévalences sont donnés avec leur intervalle de confiance à 95% selon la méthode de 

Schwartz. 

 Enfin, des tests statistiques paramétriques (Chi2) et non paramétriques (Fischer Exact 

et Wilcoxon) ont été utilisés pour tenter de mettre en évidence des différences significatives 

entre les différentes populations (sensibilisée et non sensibilisée par la campagne) et les 

variables qualitatives et quantitatives avec un seuil de significativité p < 0,05. 
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PARTIE III : RÉSULTATS 

Au total, 229 questionnaires ont été recueillis, aucun refus n’est à rapporter mais 2 

n’étaient finalement pas exploitables (données manquantes). 

1. CARACTÉRISTIQUES SOCIO-DÉMOGRAPHIQUES DE L’ÉCHANTILLON 

Il a été recueilli 227 réponses (120 femmes et 107 hommes). L’âge moyen des 

répondants était de 57,2 ans avec des âges extrêmes de 19 et 92 ans et une médiane à 57 

ans. On comptait 79 patients de moins de 50 ans et 148 de plus de 50 ans. Concernant la 

catégorie professionnelle, une majorité de patients était des actifs (112 patients), suivie par 

les retraités (102 patients), les sans-emploi (8 patients) puis les étudiants (5 patients). La 

majorité des patients avait un traitement chronique (147 patients soit 64%) et le motif de 

consultation était principalement le renouvellement d’ordonnance (123 patients soit 54%).  
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2. CONNAISSANCE DE LA CAMPAGNE « LA FIN DE VIE, ET SI ON EN PAR-

LAIT ? » ET DONNÉES DÉMOGRAPHIQUES : 

Concernant l’objectif principal : sur les 227 questionnaires exploitables, seules 17 

personnes ont répondu « OUI » à la question : avez-vous entendu parler de la campagne « 

La fin de vie, et si on en parlait » soit, dans l’échantillon, un pourcentage de 7,5% [4,1-10,9] 

IC 95%.  

Dans la population étudiée, les résultats tendent à montrer que les femmes, les actifs 

et les moins de 50 ans sont plus sensibilisés à la campagne mais les résultats ne sont pas 

significatifs : 71% de femmes dans la population sensibilisée contre 51% dans la population 

non sensibilisée, 60% d’actifs dans la population sensibilisée contre 49% et 53% de moins de 

50 ans dans la population sensibilisée contre 33%.  

 
Tableau 1 

                            Campagne Connue 

     Variables 

NON 

n = 210 

OUI 

n = 17 
Valeur de p 

SEXE 
Féminin 108 (51%) 12 (71%) 

0,2 
Masculin 102 (49%) 5 (29%) 

AGE (Valeurs) 
 

Médian (IQR) 

 

57 (44, 74) 
49 (37, 65) 0,084 

AGE (Classe) 
Moins de 50 ans 70 (33%) 9 (53%) 

0,2 
Plus de 50 ans 140 (66%) 8 (47%) 

CP 

Actif 102 (49%) 10 (59%) 

0,8 
Retraité 95 (45%) 7 (41%) 

Sans emploi 8 (4%) 0 

Etudiant 5 (2%) 0 

Traitement 

chronique 

Oui 138 (66%) 9 (53%) 
0,4 

Non 72 (34%) 8 (47%) 

DA connues 
Oui 13 (6%) 6 (35%) 

< 0,001 
Non 197 (94%) 11 (65%) 

DA rédigées 
Oui 1 (<1%) 1 (6%) 

0,14 
Non 209 (>99%) 16 (94%) 
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Concernant le support d’information par lequel les patients ont rapporté avoir 

entendu parler de la campagne : 6 ont rapporté un moyen « autres » (dont 5 ont cité « par 

leur travail »), 4 ont cité l’annonce télé et 4 ont cité la presse. Enfin, 2 ont cité les réseaux 

sociaux (Rés. Soc.) et 1 le médecin traitant (MT). 

 

 

 

3. CONNAISSANCE ET RÉDACTION DES DIRECTIVES ANTICIPÉES  

Concernant l’objectif secondaire de déterminer la part de patient connaissant la 

campagne qui avaient parlé fin de vie et DA à la suite de celle-ci : sur les 17 patients, seuls 5 

rapportent avoir discuté de la fin de vie à l’issue de la campagne, représentant tout de 

même près d’1/3 du groupe (29%).  Sur les 17 patients touchés par la campagne 

d’information, 6 patients ont rapporté connaitre les DA et sur les 210 patients qui n’avaient 

pas entendu parler de la campagne d’information, 13 patients disaient connaitre les DA.     

(Cf Tableau 1) Dans cette étude, les patients exposés à la campagne connaissent mieux les 

directives anticipées que les patients n’ayant pas connaissance de la campagne. (p<0,001). 

Dans chacun des 2 groupes (touchés et non touchés par la campagne), 1 seul patient 

avait rédigé des DA. Sur ce point, le test statistique réalisé n’a pas mis en évidence de 

différence significative. 
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Au total, sur les 227 patients interrogés, 19 patients disaient connaitre les DA soit 

8,4% [4,5-11,5] IC 95% et 2 patients les avaient rédigées soit 0,8% [0-2,3] IC 95%.  

4. ÉLEMENTS DE RÉPONSE POUR L’APPROCHE DES DIRECTIVES ANTICI-

PÉES 

Sur l’ensemble de la population étudiée, 175 patients sur 227 ont considéré que les 

DA étaient forcément associées à la fin de vie soit 77% *71,5-82,5+ IC 95% et 191 patients sur 

227 se montraient intéressés : soit 84% *79,2-88,8+ IC 95%. Sur l’interlocuteur le plus à même 

d’échanger avec eux sur les DA, 210 patients sur 227 ont validé le milieu médical soit 93% 

*89,7-96,3+ IC 95%. Les 7% restants utilisaient la réponse « Autres » afin de citer « la famille, 

les proches ».  

Sur la question du moment opportun pour aborder la question des DA, 68% *61,9-

74,1+ IC 95% pensaient que cela devrait se faire à l’occasion d’un bilan de santé à compter 

d’un certain âge, 22% *16,6-27,4+ IC 95% ne souhaitaient pas être sollicités et 10% *6,1-13,9+ 

IC 95% suggéraient que la déclaration médecin traitant était une bonne occasion pour 

aborder le sujet. Enfin, les patients ont majoritairement répondu favorablement à l’idée 

d’avoir une consultation dédiée aux DA : 178 patients sur 227 soit 78% en faveur *72.6-83,4+ 

IC 95%.  

La question à propos des aléas de la vie qui seraient adaptés à la rédaction des DA n’a 

finalement pas été traitée car trop peu de réponses ont pu être obtenues. 

 

En croisant les données obtenues concernant la consultation dédiée (Tableau 2), on 

retrouve plusieurs résultats significatifs. Les femmes apparaissent significativement plus 

nombreuses à l’accepter et, inversement, les hommes sont plus nombreux à la rejeter. Bien 

que l’âge médian n’apporte pas de significativité, la catégorisation a permis de mettre en 

évidence que les personnes de plus de 50 ans sont significativement plus disposées à réaliser 

cette consultation dédiée. 

Les résultats significatifs concernant le souhait d’information sur les DA, le fait que le 

milieu médical soit adapté à l’échange sur les DA et le moment opportun pour aborder les 

DA suivent une certaine logique. En effet, les patients souhaitant une consultation dédiée 

sont significativement plus nombreux à vouloir un complément d’information sur le sujet. 
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Également, ce groupe favorable à la consultation dédiée se compose de personnes qui, 

significativement, considèrent que le milieu médical est bien adéquat à l’échange sur les DA. 

Enfin, de façon concordante, une majorité significative des patients ne désirant pas de 

consultation dédiée ne souhaite pas non plus être sollicitée sur la question des DA. 

 
Tableau 2 

                               

                                   Consultation Dédiée 

        Variables 

OUI 

n = 178 

NON 

n = 49 
Valeur de p 

SEXE 
Féminin 106 (60%) 14 (29%) 

< 0,001 
Masculin 72 (40%) 35 (71%) 

AGE (Valeurs) Médian (IQR) 58 (47, 74) 48 (36, 68) 0,08 

AGE (Classe) 
Moins de 50 ans 54 (30%) 25 (51%) 

0,01 
Plus de 50 ans 124 (70%) 24 (49%) 

Abord des DA 

Bilan de Santé 142 (80%) 12 (24%) 

< 0,001 
Déclaration MT 21 (12%) 1 (2%) 

Pas de volonté d’être sollicité 14 (8%) 36 (73%) 

Ne se prononce pas 1 (<1%) 0 (0%) 

Volonté 

d’information sur 

les DA 

Oui 169 (95%) 22 (45%) 
< 0,001 

 
Non 9 (5%) 27 (55%) 

Milieu médical 

adapté pour parler 

des DA 

Oui 172 (97%) 38 (78%) 
< 0,001 

Non 6 (3%) 11 (22%) 
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PARTIE IV : DISCUSSION 

1. DISCUSSION CONCERNANT LES LIMITES DE L’ÉTUDE 

Il convient de noter au préalable que malgré un grand nombre de patients interrogés, 

le faible effectif de patients sensibilisés retrouvé crée une perte de puissance qui limite la 

perspective des résultats obtenus. On peut aussi rapporter concernant l’inclusion/non-

inclusion des patients, qu’étaient exclus les patients vus en visite. Pourtant, ces patients 

vivant à domicile, souvent fragiles et en perte d’autonomie, pourraient avoir tout intérêt à 

être questionnés sur la notion de DA par leur médecin traitant. 

Également, la contrainte d’avoir dû changer le protocole de recueil, passant d’un 

questionnaire autoadministré à un questionnaire en face à face, a engendré un biais 

d’information « enquêteur » modifiant, en conséquence, les avantages et inconvénients 

attendus du questionnaire. Si cela a limité la diffusion du questionnaire à une plus large 

échelle, cela a aussi permis que l’ensemble des patients consultés participe (et non 

seulement ceux qui s’intéressaient au sujet) et que la quasi-totalité des questionnaires soient 

exploitables. Néanmoins, un questionnaire en face à face provoque parfois chez le sujet 

interrogé une pression avec des réponses non sincères du fait d’une politesse qui créerait 

des « réactions de complaisance » ou une « tendance à l’acquiescement », ou encore, dans 

le cas de craindre de paraitre ignorant, une « tendance au conformisme » voire à la 

« désirabilité sociale ». 

Enfin, cette étude a été menée près de 20 mois après la dernière phase de la 

campagne d’information créant un biais de mémorisation non négligeable.  

2. DISCUSSION DES RÉSULTATS 

2.1. Objectif principal : faible taux de connaissance de la campagne 

L’objectif principal de l’étude montre une faible proportion de la population atteinte 

par la campagne : 7,5% *4,1-10,9+ IC 95%. En comparaison, le résultat de 25 % que fournit le 

sondage internet post campagne (Annexe 4, page 4 du dossier de février 2018)(34) qui, de 

fait, n’est même pas inclus dans l’intervalle de confiance du résultat de l’étude, interroge. On 

peut penser que le taux de 25 % est surestimé étant donnée la méthodologie du sondage 



44 

d’évaluation peu fiable. On peut également mettre en avant le biais de mémorisation. Notre 

étude est conduite trop longtemps après la campagne (alors que le sondage avait été réalisé 

2 semaines après) ou des campagnes de sensibilisation trop courtes (durée d’un mois) pour 

qu’elles laissent une trace dans la mémoire des sujets interrogés. Par ailleurs, sachant que la 

campagne devait être relayée par les professionnels de santé (médecin généraliste 

principalement), on pouvait logiquement s’attendre à une meilleure connaissance de la 

campagne par rapport au sondage avec une population étudiée qui consultait en médecine 

générale. Il est toutefois important de noter ici que les cabinets ayant servi pour le recueil de 

données ne se sont pas fait relais de la campagne via le kit de communication proposé 

gratuitement par le CNSPFV. Il serait intéressant, pour améliorer l’évaluation de l’efficacité de 

la campagne et des outils proposés, de faire une étude comparative de la connaissance de la 

campagne entre des populations de patients consultant dans des cabinets qui auraient relayé 

la campagne et d’autres qui ne l’auraient pas relayée.  

Pour autant, la place du professionnel de santé comme relais de la campagne semble 

tout à fait légitimée par le fait que la plupart des patients ayant eu connaissance de la 

campagne l’ont eue par leur travail. Un questionnaire plus précis sur les catégories socio-

professionnelles aurait éventuellement mis en lumière ce que les échanges verbaux ont 

permis de relever ; que ces actifs appartenaient ou étaient rattachés au monde de la santé 

(IDE, AS, employé d’EHPAD…). 

 

Concernant les caractéristiques de notre population sensibilisée à la campagne, la 

tendance montre plutôt une population de femmes actives de moins de 50 ans ce qui 

contraste avec la cible de la population de la campagne. En cherchant à cibler les « plus de 

50 ans » et les retraités, il a été décidé de faire passer le spot TV préférentiellement entre 

14h et 16h dans les émissions du service public. Cette médiatisation assez restreinte a 

certainement limité la portée de la campagne.  

Les réseaux sociaux via la chaine Youtube et la page Facebook n’ont pas rencontré le 

public attendu avec quelque 300 abonnés à la chaine Youtube « Soins palliatifs et fin de vie » 

et 2000 abonnés à la page Facebook associée. Sur la grande majorité des vidéos mises en 

ligne, on ne compte qu’entre 500 et 1000 vues… 
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2.2. Objectif secondaire 

2.2.1. Efficacité de la campagne ? 

Bien que la campagne semble n’avoir touché qu’une petite partie de la population (ou 

qu’elle a été peu retenue), le lien significatif qui ressort entre les patients disant connaitre la 

campagne et ceux disant connaitre les directives fait supposer une efficacité de cette 

dernière. De plus, un tiers des patients qui avaient été touchés par la campagne rapporte 

avoir discuté de la fin de vie à la suite. Assurément, notre effectif reste trop faible pour 

permettre d’en tirer des conclusions, toutefois la tendance qui se dégage va dans le sens 

d’une efficacité de la campagne.  

On ne peut cependant pas négliger l’impact qu’a eu « l’affaire Vincent Lambert » dans 

la potentielle connaissance plus large des DA par la médiatisation majeure du dénouement 

de son cas qui a alimenté les JT et chaines d’informations en continu pendant plusieurs 

semaines, faisant du dénouement un fait marquant de 2019. (41,42) 

2.2.2. Faible connaissance des directives anticipées 

Toutefois, sur le sujet exclusivement des DA, nos résultats retrouvent une très faible 

proportion de la population interrogée qui les connait et encore moins qui les a rédigées. De 

ces résultats, on peut relever qu’ils sont un peu éloignés des dernières études et sondages 

relatifs à la simple connaissance du terme : « directives anticipées » qui rapportait des taux 

autour de 20%. (35,39,40). Les résultats avancés dans ces travaux pourraient se révéler 

légèrement surestimés car rarement, cette prétendue connaissance est objectivée et il est 

ressorti lors du recueil de l’étude, qui se faisait en interaction avec l’investigateur, que les 

patients confondaient souvent DA, dons d’organes, voire programme séniorial… Et 

finalement, le terme « directives anticipées » ne leur évoquait pas cet écrit qui faisait part de 

leurs volontés si, un jour, ils se retrouvaient dans un état de ne plus pouvoir communiquer. 

Une étude cherchant à distinguer les personnes prétendant savoir et les personnes 

connaissant vraiment de quoi il est question concernant les directives anticipées permettrait 

d’éclaircir nos interrogations. 
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3. DISCUSSION DES PERSPECTIVES  

Nos résultats sur les tendances dégagées pour faciliter l’approche des DA confirment 

le large intérêt qu’ont les patients pour le dispositif, que le milieu médical apparait le plus 

légitime pour en parler et que les patients semblent prêts à revenir pour une consultation 

exclusivement dédiée à leur abord. 

Cependant, si la majorité des patients trouvent que les DA représentent un dispositif 

intéressant, les conférences/débats rapportées dans le dossier de presse de la 1ère 

campagne (Annexe 3), font état des difficultés éprouvées par les patients face aux DA en 

raison du lien qu’ils font avec la fin de vie, comme le confirme aussi l’étude. Il est d’ailleurs 

intéressant de noter que c’est la question relative aux aléas de vie qui pourraient inciter à 

réfléchir aux DA qui n’a pas pu être exploitée en raison du faible taux de réponse. Cela 

renvoie vraisemblablement à la complexité latente qui demeure à se confronter à sa propre 

fin de vie…  

Du point de vue des professionnels de santé, le médecin se sent peu enclin à aborder 

les DA du fait des différents freins préalablement cités : son manque d’intérêt et de 

connaissance du dispositif, son manque de temps pour ce travail chronophage, l’absence de 

rémunération associée, mais surtout, l’absence d’opportunité et la difficulté à prendre 

l’initiative pour aborder le sujet qui reste le premier frein rencontré. En plus de cela, parfois, 

il perçoit aussi un manque d’intérêt chez son patient ou s’inquiète de paraitre indélicat et de 

provoquer une cassure dans la relation médecin-patient. Le médecin craint alors de perdre 

son rôle de celui qui rassure et apaise, voire de déclencher une réaction négative créant 

angoisse et choc… Ces craintes sont fondées, l’étude menée ici en témoigne puisqu’elle 

rapporte que près d’un quart de la population étudiée ne souhaite pas être sollicité sur la 

question, reflétant presque un rejet de ce dispositif par une part non négligeable de la 

population.  

Cette proposition de consultation donc, déjà évoquée favorablement dans le travail 

de Belhachemi A. (43) pourrait permettre de lutter contre ces principaux freins rapportés à 

l’abord des DA. En créant une consultation dédiée, on s’affranchit déjà de cette première 

difficulté rencontrée de trouver comment prendre l’initiative. Cela provoque l’opportunité, 

tout en dégageant un temps privilégié indispensable. A cela peut s’ajouter une rémunération 

spécifique, frein également rapporté par les médecins généralistes. Afin d’aborder seulement 
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des patients qui le veulent, en se calquant sur les campagnes nationales de dépistage du 

cancer colo-rectal et du cancer du sein où la population reçoit un courrier les invitant à 

consulter pour se faire dépister, on pourrait imaginer que les rappels vaccinaux obligatoires 

de la population des 25/45/65 ans soient rappelés par courrier qui contiendrait un 

paragraphe sur les DA pour les inviter à échanger avec leur médecin traitant. Cette 

consultation de vaccination, souvent rapide, servirait alors de porte d’entrée au médecin 

pour aborder les DA et la consultation pourrait « glisser » ensuite, naturellement, vers un 

temps « dédié » à un échange sur les DA. 

Néanmoins, il faut garder à l’esprit qu’une déclaration d’intention n’est pas forcément 

un engagement de réalisation par la suite ; seul un essai de mise en pratique permettrait de 

faire la part entre l’intention et la réalisation.  

 

 

 

 

 

  



48 

PARTIE V : CONCLUSION 

Malgré les nombreux travaux parlementaires depuis la fin des années 1990, le défaut 

d’information sur les lois liées à la fin de vie et la méconnaissance des directives anticipées 

restent prépondérants dans la société.  

Notre étude souligne que la dernière campagne de sensibilisation à la fin de vie a très 

peu marqué les patients 18 mois après sa diffusion. Cependant elle aura permis aux patients 

sensibilisés d’aborder le sujet des directives anticipées par rapport aux patients non 

sensibilisés à la campagne, ce qui montre une efficacité du message de la campagne. 

Les freins au dispositif des DA et à leur rédaction restent nombreux notamment en 

raison du lien que font les patients avec leur propre fin de vie. Bien que le médecin traitant 

soit le relais privilégié pour aborder ce sujet, des mesures pour aménager le temps et la 

rémunération du médecin généraliste dans ce cadre sont à envisager telle que la 

consultation dédiée.   
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RÉSUMÉ DE LA THÈSE 
 
Introduction et méthode : Du constat unanime sur la méconnaissance et la mauvaise ap-
propriation de la loi Léonetti, une révision de celle-ci a été promulguée en 2016 conjointe-
ment à la création du Centre National de Soins Palliatifs et de la Fin de Vie (CNSPFV). Dans 
l’optique de remédier à ce constat, le CNSPFV s’est vu confier l’organisation d’une campagne 
d’information : « la fin de vie, si on en parlait ? » qu’il a mené en plusieurs phases de la fin 
2016 à la fin 2018. Afin d’évaluer la portée de cette campagne, une enquête observation-
nelle descriptive transversale a été réalisée pour trouver le nombre de patient ayant souve-
nir du slogan de la campagne. Par la même occasion la notion de directives anticipées (DA) 
et leur abord à laquelle la campagne devait renvoyer est traitée. 
 
Résultat : Malgré un grand nombre de patients inclus (227), l’étude ne retrouve qu’une très 
faible proportion de patient touchés par la campagne (7,5%). Le biais de mémorisation, une 
campagne mal ciblée peuvent en partie expliquer ce faible taux. Bien que ce faible effectif 
impacte fortement la portée des résultats obtenus, on peut noter que parmi les patients 
rapportant connaitre la campagne, un tiers fait état d’avoir parlé de la fin de vie au décours. 
Dans ce groupe sensibilisé également, la connaissance des directives anticipées est meilleure 
(35%) que dans le groupe non sensibilisé (6%, p<0,001) mais la connaissance des DA relative 
à l’ensemble de l’échantillon apparait encore très faible (8%). Il existe aussi de nombreux 
freins pour leur rédaction comme le confirme le très faible nombre de patients les ayant 
rédigées. Le sujet de la fin de vie et des DA rencontrent pourtant un intérêt que confirme 
l’étude avec un monde médical validé comme interlocuteur privilégié que la population 
semble majoritairement prête à aborder par une consultation spécifique. 
 
Conclusion : L’approche de la fin de vie et des DA est un sujet qui intéresse la population 
rencontrée en médecine générale quel que soit l’âge, cependant cette étude nous a permis 
de mettre en évidence la méconnaissance de la dernière campagne de sensibilisation ainsi 
que celle du dispositif des DA. Si le médecin généraliste apparait comme un relais privilégié 
pour ces sujets, la question de la consultation dédiée semble être un élément de réponse 
intéressant pour améliorer la réflexion sur le sujet et pour conduire à une éventuelle rédac-
tion. 
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MOTS CLÉS : Directives anticipées, fin de vie, campagne d’information, consultation dédiée 
 

INTITULÉ : CAMPAGNE NATIONALE « LA FIN DE VIE, ET SI ON EN PARLAIT ? », QU’EN RESTE-
T-IL DEUX ANS APRÈS ? ÉVALUATION DE LA PERCEPTION DE LA CAMPAGNE NATIONALE 
D’INFORMATION SUR LA POPULATION CONSULTANT EN CABINET DE MÉDECINE GÉNÉRALE. 
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