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Abréviations 

DA Directives anticipées 

DMP Dossier médical partagé 

DPO Délégué de la protection des données 

HAS Haute autorité de santé 

MG Médecin généraliste 

MMSE Mini Mental State Examination 

SAMU Service d’aide médicale urgente  

SRLF Société de réanimation de la langue française 
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Introduction 

1 Définition 

Les directives anticipées (DA) sont un document écrit qui permet à une personne 

d’exprimer à l’avance ses souhaits concernant sa fin de vie, notamment en matière de prise 

en charge médicale, au cas où elle ne serait plus en mesure de faire connaître sa volonté : 

par exemple en situation d’inconscience ou en cas d’inaptitude lié à des troubles cognitifs 

évolués. Elles offrent la possibilité de préciser ses valeurs essentielles, ses priorités et les 

limites qu’elle souhaite fixer concernant les soins.  

Ces directives sont rédigées de manière libre et volontaire. Elles sont modifiables à 

tout moment puisqu’elles n’ont pas de limite de validité dans le temps[1].  

2 Législation Française des directives anticipées  

La loi du 4 mars 2002 : 

La loi du 4 mars 2002 [2] a permis d’introduire les premiers piliers en matière de droits 

des malades et qualité du système de soin. En effet, elle a défini la place du malade dans 

la prise de décision médicale, a introduit le principe d’autonomie du patient ainsi que le 

concept de personne de confiance.  

Loi Leonetti et Claeys Leonetti : 

Les directives anticipées apparaissent pour la première fois dans la loi Leonetti du 

22 avril 2005. Elles sont ensuite reprises dans la loi du 2 février 2016, dite loi Claeys-Leonetti 

[3], qui ajoute un caractère contraignant pour les professionnels de santé et supprime la 

limite temporelle de validité de celles-ci.  



8 
 

Elle a par ailleurs renforcé le droit des malades en instaurant un droit à la sédation 

profonde et continue jusqu’au décès lorsque le pronostic vital est engagé à court terme.  

La révision de la loi a notamment été motivée par l’affaire médiatisée de Vincent 

Lambert, patient devenu tétraplégique maintenu en état végétatif pendant plusieurs années, 

dont l’absence de Directives Anticipées (DA) avait conduit à un conflit familial et juridique 

important.[4].  

Enfin la loi de 2016, marque la création d’un formulaire d’aide à la rédaction des 

directives anticipées par la Haute Autorité de Santé (HAS)[5].  

 

3 Un taux de rédaction des directives anticipées 

encore faible en France  

Alors que les discussions autour de la fin de vie sont au cœur du débat, notamment 

politique, encore trop peu de patients sont informés sur leur droit en matière de fin de vie.  

Selon le ministère de la Santé, en 2024, seulement 13% des Français de plus de 50 

ans déclaraient avoir rédigé leurs directives anticipées[6]. Cette tendance est légèrement 

en hausse, puisqu’ils étaient seulement 11 % en 2019.  

Plusieurs études ont montré que les patients n’étaient pas assez informés ni 

suffisamment accompagnés dans la rédaction de ces DA. Le médecin traitant a un rôle clé 

dans l’information et l’aide à la rédaction des directives anticipées[7], il est d’ailleurs 

mentionné dans la loi Claeys Leonetti que le médecin traitant informe ses patients de la 

possibilité et des conditions de rédaction des directives anticipées[3].  
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Du point de vue des patients, la majorité estime que leur médecin traitant doit jouer 

un rôle central dans l’information et l’aide à la rédaction de leurs directives anticipées 

puisqu’ils ont établi avec lui une relation de confiance[8]. Ils attendent du médecin 

généraliste qu’il amorce la discussion.   

Cependant d’autres études rapportent que les médecins généralistes ne se sentent 

pas assez à l’aise pour parler des DA, aider à leur rédaction et qu’ils sont demandeurs 

d’outils pédagogiques et de supports de communication pour les aider [9]. 

De plus, pour aider les médecins dans les moments où le recours aux DA est utile, il 

faut que ces DA soient rédigées de manière claire et non controversée. Si les patients 

écrivent sur leurs DA : « je ne veux pas d’acharnement thérapeutique », cela n’aiguillera 

pas l’équipe médicale de manière optimale car ces termes ne sont pas assez précis.  

Les supports d’aide à la rédaction doivent donc être adaptés.  

La question du lieu de conservation se pose également car ces DA doivent être 

accessibles aisément et à tout moment. Plusieurs options sont évoquées comme le 

portefeuille avec les papiers d’identité, un lieu connu par la personne de confiance ou encore 

le dossier médical du patient.  

Néanmoins l’arrivée du dossier médical partagé (DMP) semble être une option 

optimale pour l’accessibilité auprès du plus grand nombre de professionnels de santé et 

notamment par le SAMU.  

En effet, le DMP ou « Mon espace santé » est un service public sécurisé, mis en 

place dans le cadre du plan Ségur, lancé en réponse à la crise COVID-19 afin d’améliorer 

le système de santé Français. Il est un lieu de stockage et de partage des données 

médicales du patient, géré par le patient lui-même. Il peut ainsi autoriser l’accès aux 

professionnels de santé de son choix.  
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4 Aide à la rédaction des directives anticipées : 

état des lieux   

La HAS a élaboré, en 2016, un formulaire d’aide à la rédaction à destination des 

patients [5]. Ce document de neufs pages distingue deux situations : les personnes en 

bonne santé et celles atteintes d’une maladie grave, afin d’adapter les questions aux 

besoins spécifiques de chacun. Il comporte également un volet pour désigner une personne 

de confiance. 

De même, la SRLF a rédigé à son tour, en 2018, un mode d’emploi et un formulaire 

d’aide à la rédaction des DA [10]. Celui-ci présente des situations cliniques concrètes 

portant sur les traitements envisagés, les séquelles possibles et les conditions de fin de vie. 

Les patients y répondent en cochant une des cases : « oui », « non », « sous certaines 

conditions » (avec un encart dédié pour détailler les modalités), ou « je ne sais pas ».  

L’association pour le Droit à mourir dans la Dignité (ADMD) a aussi publié un 

formulaire combinant rédaction des DA et désignation d’une personne de confiance sous 

forme préremplie, que les patients modifient en barrant les mentions avec lesquelles ils ne 

sont pas d’accord [11].  

L’hôpital saint Joseph de Marseille a publié, en mai 2025, un formulaire d’aide à la 

rédaction des DA, inspiré de celui de la HAS avec la distinction des patients ayant une 

maladie grave et ceux en bonne santé mais il va plus loin en offrant une liste de situations 

pour donner des pistes de réflexions aux patients [12].  
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Question de recherche 

Les données de la littérature ont donc montré que les patients n’étaient pas assez 

informés et accompagnés dans la rédaction de leurs directives anticipées.  

Pour aider à la rédaction des DA, il nous semblerait utile que les médecins 

généralistes utilisent un formulaire à remettre aux patients.  

L’objectif principal de l’étude est donc de cerner comment aider les patients à rédiger 

leurs directives anticipées, les formulaires existants sont-ils adaptés ?  

Les objectifs secondaires sont d’évaluer le choix du formulaire en fonction des 

caractéristiques des patients.   
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Matériels et méthodes 

1 Type de l’étude 

Il s’agit d’une étude quantitative, descriptive, transversale et multicentrique. 

2 Population étudiée 

2.1 Critères d’inclusion 

La population cible de l’étude se compose de patients âgés de 18 ans ou plus, ayant 

un score au Mini-Mental State Examination (MMSE) supérieur à 25, garantissant l’absence 

de troubles cognitifs significatifs.  

2.2 Critères d’exclusion 

Les patients ayant une mesure de protection juridique (tutelle ou curatelle) étaient 

exclus de l’étude. 

2.3 Nombre de sujets nécessaires  

Le nombre de sujets requis a été estimé à 200 patients. 

L’objectif principal de l’étude étant de décrire la proportion de patients choisissant l’un ou 

l’autre des deux formulaires d’aide à la rédaction des directives anticipées, l’effectif a été 

calculé de manière à obtenir une estimation précise de cette proportion. 

En retenant une proportion a priori de 50 % (hypothèse la plus conservatrice) et une 

marge d’erreur de ±7 % avec un intervalle de confiance à 95 %, le nombre de sujets 

nécessaires est de 196. 

Ce chiffre a été arrondi à 200 afin d’anticiper d’éventuelles données manquantes. 
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3 Recherches bibliographiques  

La recherche documentaire a été effectuée à l’aide des moteurs de recherche et 

bases de données suivantes : PubMed, Google Scholar, Pépite, Sudoc, ScienceDirect et le 

Site du ministère de la santé.  

Les principaux mots-clés utilisés sont : « directives anticipées », « rédaction », 

« médecins généralistes », « patients », « fin de vie », « soins palliatifs », « personne de 

confiance ». 

4 Les formulaires sélectionnés 

Deux formulaires ont été retenus pour l’étude :  

•  le formulaire de la Haute Autorité de Santé (HAS)  

• celui de la Société de Réanimation de Langue Française (SRLF).  

Ces deux documents se distinguent par leur approche rédactionnelle. Ils sont issus de 

sources distinctes et fiables : l’un provenant d’une institution de référence en matière de 

recommandations de bonnes pratiques, l’autre élaboré par une société savante confrontée 

quotidiennement aux problématiques de fin de vie et de limitations des soins.  

 

5 Le questionnaire  

Le questionnaire de thèse a été élaboré à partir de la recherche bibliographique afin 

de répondre aux objectifs de l’étude. Il s’agit d’un questionnaire anonyme comportant 16 

questions fermées à choix simple (annexe numéro 2).  
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La première partie du questionnaire permet de récolter les données 

sociodémographiques de la population : sexe, catégorie socioprofessionnelle, situation 

familiale, tranche d’âge, suivi ou non pour une maladie chronique.  

La deuxième partie cherche à évaluer les connaissances des patients concernant les 

directives anticipées : connaissance de la loi Claeys-Leonetti, antériorité d’information sur 

les DA, rédaction antérieure éventuelle et désignation d’une personne de confiance. 

La dernière partie concerne le formulaire choisi et les raisons de ce choix, évaluées 

à l’aide d’une échelle de Likert, allant de « entièrement d’accord » à « pas du tout 

d’accord ».  

Les variables explorées étaient : « Quel formulaire avez-vous choisi ? », « Car il semblait 

plus simple ? », « Car vous n’aviez pas de préférence ? », « Pour sa valeur scientifique ? », 

« Pour son mode de rédaction ? », « Il vous semblait plus détaillé ? », « Auriez-vous aimé 

un autre formulaire que ceux proposés ? ».  
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6 Recueil des données 

Le recrutement des patients a été réalisé auprès de médecins généralistes de la 

région des Hauts-de-France, contacté par téléphone et ayant accepté de participer à l’étude.  

La période de recrutement s’est déroulée du 1er février 2025 au 30 juin 2025.  

Au décours d’une consultation, les médecins généralistes distribuaient aux patients 

une enveloppe contenant :  

• une fiche de présentation de la thèse (annexe n°1) 

• les deux formulaires d’aide à la rédaction (HAS et 

SRLF)  (annexe n°4 et 5) 

• un questionnaire anonyme à compléter après lecture et choix du 

formulaire (annexe n°2) 

Les patients devaient choisir l’un des deux formulaires pour rédiger leurs DA.  

Les DA rédigées étaient intégrées aux dossiers des patients. Les questionnaires remplis 

étaient déposés sous enveloppe fermée aux secrétariats des cabinets participants.  

Les données issues des questionnaires anonymisés ont été saisies manuellement dans un 

tableur Microsoft Excel (version 16.98).  
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7 Analyse des données 

Les données collectées via le logiciel Excel ont été analysées à l’aide du logiciel 

Jamovi™. 

Les variables qualitatives s’expriment en effectif et en pourcentage. Il n’y avait pas 

de variable quantitative dans nos données.  

L’hypothèse de normalité des données a été vérifiée à l’aide du test de normalité de 

Shapiro-Wilk ou par un test d’homogénéité des variances pour les variables qualitatives. 

L’hypothèse d’indépendance entre deux variables qualitatives a été testé avec un 

test du Chi² ou par le test exact de Fisher si les effectifs étaient inférieurs à 5. 

Les tests étaient bilatéraux avec un risque alpha fixé à 5 %.  

Nous avons suivi les critères de la grille STROBE pour juger la valeur scientifique de 

l’étude. (Annexe n°6)  

8 Cadre réglementaire 

Les données ont été recueillies et exploitées de manière strictement anonyme, 

conformément à la loi Informatique et Libertés du 6 janvier 1978.  

Une déclaration a été faite auprès du Délégué à la Protection des Données (DPO) 

de la faculté de médecine de Lille en septembre 2024. L’autorisation de diffusion du 

questionnaire a été accordée après des modifications demandées par le bureau du DPO. 

L’attestation de la déclaration au DPO figure en annexe n°3.  

La participation des patients était libre et reposait sur leur consentement éclairé.  

Aucune participation financière ni avantage matériel n’a été reçu dans le cadre de cette 

étude.  
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Résultats 

Les données présentées ci-dessous correspondent aux résultats significatifs. Les résultats 

non significatifs figurent en annexe n°7.  

1 Diagramme de flux 

Le diagramme de flux des participants est présenté ci-dessous. Il montre un taux de 

participation global de 43,9 %. 

 

Figure 1 Diagramme de Flux 
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2 Description de la population de l’étude 

2.1 Données sociodémographiques 

Table 1. Principales caractéristiques sociodémographiques des patients répondants 

 

La proportion de femmes parmi les répondants est supérieure à celle des hommes.  

La majorité des répondants vivent en couple.  

La grande majorité des patients répondants sont âgés de plus de 46 ans.  

Variable Modalités 
Quantités  

(N 98)
% du Total

Genre
Femme 60 61.2%

Homme 38 38.8%

Situation familiale

En couple 71 72,4 %

Célibataire 13 13,3 %

Veuf/veuve 9 9,2 %

Divorcé 5 5,1 %

Tranche d’âge

18-25 ans 7 7.1%

26-35 ans 14 14.3%

36-45 ans 5 5.1%

46-65 ans 36 36.7%

>65 ans 36 36.7%
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Figure 2. Diagramme de répartition des tranches d’âges des patients répondants  

  

Diagramme de répartition des tranches d’âge 
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Le tableau ci-dessous présente la répartition des catégories socioprofessionnelle des 

répondants.  

Table 2. Description des catégories socioprofessionnelles des patients répondants  

 

La majorité des participants sont retraités, ce qui est cohérent avec la surreprésentation des 

tranches d’âge les plus élevées. La catégorie « autre » regroupe principalement des 

étudiants et des personnes au foyer.  

  

Fréquence des catégories socioprofessionnelles

Catégorie socioprofessionnelle Fréquences % du Total

Retraités 41 41.8%

Directeurs, cadres, dirigeants et gérants 13 13.3%

Autre 12 12.2%

Professions intellectuelles et scientifiques 12 12.2%

Employés de type administratif 5 5.1%

Professions intermédiaires 5 5.1%

Agriculteurs et ouvriers qualifiés de l'agriculture, de la 
sylviculture et de la pêche

3 3.1%

Personne de service directs aux particuliers, 
commerçants, vendeurs

3 3.1%

Métiers qualifiés de l'industrie et de l'artisanat 2 2.0%

Professions militaires 1 1.0%

Invalidité 1 1.0%
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2.2 Connaissances autour des directives anticipées 

Table 3. Connaissances autour des directives anticipées des patients répondants  

 

La majorité des répondants indiquaient être suivis pour une maladie chronique. Moins 

de la moitié connaissaient la loi Claeys Leonetti. 

Environ 63 % des patients avaient déjà entendu parler des DA mais seulement 11 % 

déclaraient les avoir rédigées.  

En revanche, une proportion importante de participants avait désigné une personne 

de confiance.  

  

Variable Modalité Quantités % du Total

Êtes-vous atteint d’une 
maladie chronique?

Non 65 66.3%

Oui 33 33.7%

Connaissiez-vous la loi 
Claeys-Leonetti?

Non 58 59.2%

Oui 40 40.8%

Aviez-vous déjà entendu parler 
des DA avant cette étude? 

Non 36 36.7%

Oui 62 63.3%

Aviez-vous déjà rédigé vos DA 
avant de répondre à l’étude? 

Non 87 88.8%

Oui 11 11.2%

Aviez-vous désigné une 
personne de confiance avant 

de participer à l’étude? 

Non 23 23.5%

Oui 75 76.5%
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Le tableau ci-dessous présente la connaissance de la loi Claeys-Leonetti en fonction 

de l’âge.   

Table 4. Connaissance de la loi Claeys-Leonetti en fonction de l’âge.  

 

Les tranches d’âge les plus élevées déclarent connaitre davantage la loi Claeys-

Leonetti, de manière significative (p=0,016).  

 

3 Choix du formulaire  

Le tableau ci-dessous indique la fréquence du choix des formulaires.  

Table 5. Fréquence du choix des formulaires 

 

Le formulaire SRLF est très largement majoritaire, représentant 83,7 % des choix. 

  

Tranche d’âge (en années)

Connaissez vous la 

loi CLaeys-Leonetti? 
18-25 26-35 36-45 46-65 > 65 Total

Non 3 6 5 27 17 58

Oui 4 8 0 9 19 40

Total 7 14 5 36 36 98

Formulaire choisi Quantités % du Total

HAS 16 16.3%

SRLF 82 83.7%
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Le tableau suivant détaille la répartition du sexe selon le formulaire choisi.  

Table 6. Répartition du sexe selon le formulaire choisi 

 

On observe une prédominance féminine parmi les utilisateurs du formulaire HAS, mais le 

formulaire SRLF est préféré quel que soit le sexe du répondant.  

 

Le tableau ci-dessous présente la répartition du choix du formulaire en fonction de 

la situation familiale.  

Table 7.  Formulaire choisi en fonction de la situation familiale du patient 

 

Le choix du formulaire est significativement associé à la situation familiale du répondant (p 

= 0,03). Les personnes en couple choisissent majoritairement le formulaire SRLF, tandis 

que les autres catégories familiales présentent une répartition plus équilibrée entre les 

deux formulaires. 

  

Formulaire choisi Sexe Quantités % du Total

HAS
Femme 12 12.2%

Homme 4 4.1%

SRLF

Femme 48 49.0%

Homme 34 34.7%

Situation familiale

Formulaire 
choisi

Célibataire
Divorcé

(e)
En couple Veuf/veuve Total

HAS 4 2 6 4 16

SRLF 9 3 65 5 82

Total 13 5 71 9 98
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4 Raisons du choix du formulaire  

Le tableau ci-dessous explore l’influence de la considération « plus simple » sur le 

choix du formulaire. 

Table 8 . Choix du formulaire en fonction de la variable « plus simple » 

 

Le formulaire de la SRLF est considéré comme significativement plus simple à 

remplir (p<0,001).   

 

Le tableau suivant décrit l’influence de la variable « valeur scientifique » sur le choix 

du formulaire. 

Table 9. Choix du formulaire en fonction de la variable « valeur scientifique » 

 

Le formulaire de la SRLF est choisi par les patients pour sa valeur scientifique de 

manière significative (p<0,005). 

Le formulaire choisi était considéré comme plus simple à remplir

Formulaire 
choisi

Entièrement 
d'accord

Plutôt 
d'Accord

Neutre
Plutôt pas 
d'accord

Pas du tout 
d’accord 

Total

HAS 3 7 5 1 0 16

SRLF 51 25 4 2 0 82

Total 54 32 9 3 0 98

Le formulaire a été choisi pour sa valeur scientifique 

Formulaire 
choisi

Entièrement 
d'accord

Plutôt 
d'accord

Neutre
Plutôt pas 
d'accord

Pas du 
tout 

d'accord
Total

HAS 3 4 3 4 2 16

SRLF 6 26 43 5 2 82

Total 9 30 46 9 4 98
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Le tableau suivant décrit l’appréciation du caractère « plus détaillé » du formulaire. 

Table 10. Choix du formulaire en fonction de la variable « plus détaillé » 

 

Le formulaire de la SRLF est majoritairement choisi car jugé plus détaillé avec une 

différence significative (p=0,002). 

 

Le tableau ci-dessous examine la préférence pour un autre formulaire selon le 

formulaire choisi. 

Table 11. Préférence pour un autre formulaire en fonction du formulaire choisi 

 

Les résultats ne montrent pas de différence significative (p = 0,108). Cependant, on 

observe que le formulaire SRLF est mieux accepté, avec une très faible proportion de 

patients souhaitant un autre formulaire. Une étude portant sur un échantillon plus important 

pourrait éventuellement confirmer cette tendance.  

  

Le formulaire a été choisi car il était considéré comme plus détaillé 

Formulaire 
choisi

Entièrement 
d'accord

Plutôt 
d'accord

Neutre
Plutôt pas 
d'accord

Pas du 
tout 

d'accord
Total

HAS 1 4 8 1 2 16

SRLF 27 31 16 8 0 82

Total 28 35 24 9 2 98

Formulaire choisi

Auriez-vous préféré un autre 

formulaire? 
HAS SRLF Total

Non 11 70 81

Oui 5 12 17

Total 16 82 98
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Discussion 

1 Principaux résultats 

Notre objectif était de déterminer comment aider les patients à rédiger leurs DA et 

d’évaluer les formulaires d’aide à la rédaction existant dans la littérature. 

Dans la population étudiée, environ 63 % des patients avaient déjà entendu parler 

des directives anticipées mais seulement 11 % les avaient rédigées. Ce chiffre est donc 

inférieur aux 13 % estimés en 2024 par le ministère de la santé. 

Cela souligne que l’accompagnement à la rédaction n’est probablement pas optimal 

et que des progrès sont à réaliser en ce sens. En effet, des études antérieures montrent 

que les patients ne se sentent pas assez accompagnés pour rédiger leurs DA et que les 

médecins généralistes ne se sentent pas toujours assez formés et à l’aise pour évoquer le 

sujet ou aider à leur rédaction.  

La majorité des patients ont choisi de rédiger leurs directives anticipées à l’aide du 

formulaire de la SRLF. La situation familiale était significativement liée au choix du 

formulaire SRLF. Les principales raisons de ce choix étaient sa simplicité, son caractère 

détaillé et sa valeur scientifique jugée satisfaisante.  

Nous n’avons pas retrouvé de corrélation significative entre le choix du formulaire et 

l’âge, le sexe, la catégorie socioprofessionnelle, le fait d’être suivi pour une maladie 

chronique et la connaissance de la loi Claeys-Leonetti.  
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2 Discussion des résultats 

2.1 Les forces  

La dimension multicentrique de l’étude renforce sa puissance et la représentativité 

des résultats.  

De plus, la qualité méthodologique de l’étude est attestée par le respect des différents 

critères de la grille strobe (annexe 6).  

Enfin, les directives anticipées rédigées par les patients, étaient remises aux 

médecins traitants et intégrés dans les dossiers médicaux, ce qui donne une utilité concrète 

à l’étude.  

2.2 Les limites  

Il existe un biais de sélection concernant le recrutement puisqu’il a été réalisé via des 

médecins généralistes connus de mon maître de thèse et moi-même, et non de manière 

aléatoire. Ces médecins pouvaient donc être plus enclins à participer à l’étude.  

Concernant le questionnaire, la réponse « non binaire » aurait dû être présente dans 

la rubrique sexe et la catégorie « étudiant » aurait dû figurer parmi les catégories 

socioprofessionnelles.  

La réponse relative au suivi pour maladie chronique aurait également mérité une 

définition plus explicite, car certains patients ne savent pas ce que recouvre ce terme.  

La principale difficulté rencontrée concerne le mode de recueil des données. Aucun 

rappel n’a été effectué, ce qui aurait pu augmenter le taux de réponse. Une méthode de 

recrutement différente, comme l’utilisation d’un QR code en salle d’attente, aurait 

potentiellement permis de toucher davantage de participants, même si les patients plus 

âgés y auraient peut-être eu moins recours.  
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Par ailleurs, le fait que le questionnaire papier doive être redéposé au cabinet a pu 

décourager certains répondants. Nous avions pensé à remettre au patient une enveloppe 

timbrée afin qu’il puisse nous transmettre le questionnaire anonyme par voie postale, mais 

ceci aurait présenté un coût élevé. 

La répartition des âges est également déséquilibrée, la majorité des répondants 

ayant plus de 46 ans. Cela pourrait s’expliquer par le mode de recrutement effectué en 

consultation, où les tranches d’âge plus jeunes sont moins rencontrées.   

3 Perspectives de recherches futures 

3.1 Une consultation dédiée accompagnée d’un outil adapté  

On pourrait évaluer le bénéfice d’une consultation de médecine générale dédiée à la 

présentation des DA au patient. Lors de cette consultation, le médecin pourrait présenter le 

cadre légal, les modalités de rédaction et les bénéfices (autonomie, respect de la volonté 

du patient, réduction des conflits familiaux) de la rédaction des DA. Il pourrait également 

remettre un formulaire d’aide à la rédaction adaptée, lui proposer de le remplir chez lui et 

éventuellement de revenir en consultation pour discuter de certains points.  

3.2 Une campagne d’information dans la population  

Il pourrait s’agir de l’envoi d’un kit explicatif contenant une fiche pédagogique ainsi 

qu’un formulaire pour la rédaction. Le mode d’envoi pourrait être par voie postale ou 

électronique ou encore en libre-service dans les salles d’attente des cabinets médicaux.  

Cela permettrait de lever le frein, que certains médecins ont, à initier la discussion 

autour des DA puisque le point de départ serait une campagne d’information généralisée à 

toute la population.   
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En effet, certains médecins généralistes ayant participé à la thèse m’ont confié avoir 

été plus à l’aise pour aborder les DA en utilisant « le prétexte de ma thèse ». 

3.3 Le rôle du dossier médical partagé  

Il serait intéressant que les DA soient insérées dans les systèmes numériques de 

santé comme le Dossier médical partagé (DMP) ou encore appelé « Mon Espace santé ». 

En effet, cela faciliterait son accessibilité par les professionnels de santé tout en restant 

modifiable à tout moment par les patients.  

Cependant, l’utilisation de cet outil reste encore très modeste. Selon un rapport du 

Sénat, seulement 11,5 % des utilisateurs de cet espace numérique avaient activé leur profil, 

inscrit des documents ou complété leur profil médical. [13] On note également un faible 

investissement de la part des professionnels de santé, le contenu reste pauvre faute d’une 

alimentation régulière par les professionnels de santé.[14] 

Il persiste donc un travail important de promotion de l’alimentation active du DMP. 

Dans notre perspective, on pourrait imaginer que, lors de la consultation dédiée ou 

via la campagne d’information, les patients soient incités à transférer ou saisir leurs DA dans 

leur DMP, avec un repère clair (par exemple un « mémo volontés » signalé dans la rubrique 

correspondante). Les médecins, de leur côté, pourraient recevoir une formation et des 

incitations techniques (via les logiciels métiers) pour vérifier et intégrer les DA lors des actes 

cliniques.  
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Conclusion 

Cette étude avait pour objectif d’évaluer comment aider les patients à rédiger leurs 

directives anticipées en médecine générale, notamment en proposant deux supports 

différents. Au total, 223 patients ont été recrutés et 98 patients ont répondu à l’étude, soit 

un taux de participation de 43,9 %.  

Les patients étaient invités à lire les deux formulaires d’aide à la rédaction des DA 

proposés (celui de la HAS et celui de la SRLF), puis à en choisir un des deux qui leur 

semblait le plus pertinent. Un questionnaire anonyme permettait ensuite de recueillir leurs 

caractéristiques sociodémographiques ainsi que les raisons motivant leur choix.  

Les DA étaient mises dans le dossier par les médecins généralistes et les questionnaires 

étaient récoltés par le secrétariat des cabinets sous enveloppes fermées.  

Les résultats montrent que le formulaire préféré par les patients est celui de la SRLF. 

Il est décrit de manière significative comme plus simple à comprendre, plus détaillé et doté 

d’une valeur scientifique jugée satisfaisante par les patients. A travers ce choix, les patients 

expriment le besoin d’un document à la fois clair, structuré et suffisamment explicatif pour 

les guider dans leurs décisions.  

On note que de nombreux patients déclarent avoir déjà entendu parler des DA et peu 

de patients parmi eux les ont rédigées. Ce décalage souligne l’importance de 

l’accompagnement du patient dans cette démarche et rappelle le rôle majeur du médecin 

généraliste dans l’information, la sensibilisation et le soutien à la rédaction. Un formulaire 

adapté tel que celui de la SRLF semble être une clé essentielle mais il doit probablement 

être accompagné d’une consultation dédiée.  
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En définitive, cette recherche met en évidence la nécessité d’outils simples et 

accessibles pour favoriser la rédaction des DA en médecine générale, ainsi que l’importance 

d’un accompagnement personnalisé. L’enjeu, pour les professionnels de santé, est 

désormais de s’approprier ces supports et d’encourager leur utilisation afin de permettre 

aux patients d’exprimer clairement leurs volontés et de garantir leur respect en situation de 

vulnérabilité.  
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Annexe 1- Fiche présentation thèse 

 

Page 1 sur 1 

 

Présentation de la thèse : 

Bonjour, je suis Amélie Dehaeze, étudiante en médecine générale. Dans le cadre de ma 

thèse, je réalise un questionnaire sur l’aide à la rédaction des directives anticipées.  Il s'agit 

d'une recherche scientifique ayant pour but d'étudier comment aider les patients à rédiger 

leurs directives anticipées. Si vous le souhaitez, je vous propose de participer à l’étude. Pour 
y répondre, vous devez avoir plus de 18 ans et ne pas être sous tutelle ou curatelle. 

 

Modalités pratiques pour participer à l’étude : 

Dans la pochette vous trouverez : 

- Deux formulaires, qui permettront de vous aider à rédiger vos directives anticipées 

(numérotés 2 et 3). 

- Un questionnaire anonyme à remplir, après rédaction des directives anticipées 

(numéroté 4). 

 

Je vous demande de choisir un des 2 formulaires (en fonction du format que vous 

préférez), de le compléter, puis de répondre au questionnaire concernant les critères ayant 

motivés votre choix. Le questionnaire est confidentiel et il ne vous prendra que 5 minutes ! 

 

Vous remettrez le questionnaire à votre médecin traitant dans l’enveloppe fournie (lors 

d’une consultation, ou via la secrétaire, ou encore dans la boite mise à disposition dans la 

salle d’attente du cabinet). 
Le formulaire de directives anticipées que vous aurez choisi de remplir, pourra être remis à 

votre médecin traitant dans la même enveloppe ou gardé à l’endroit que vous aurez choisi. Il 
sera conservé dans votre dossier médical si vous le souhaitez.  

J’aurai donc accès uniquement au questionnaire anonyme que vous aurez rempli. 

 

Qu’est-ce que les directives anticipées ?   

Les directives anticipées sont un écrit permettant à une personne de donner des lignes 

directrices sur ce qu’elle aimerait pour sa fin de vie sur le plan médical, dans le cas où elle ne 

serait plus en mesure d’exprimer sa volonté. Elles permettent de retranscrire les valeurs 

fondamentales d’une personne. Elles sont issues de la loi Leonetti publiée en avril 2005. 

Celles-ci peuvent être rédigées sur papier libre ou sur un formulaire prévu à cet effet et sont 

modifiables à tout moment. Elles peuvent être rédigées seul ou avec l’accompagnement de 
sa personne de confiance, un(e) ami(e), un membre de sa famille et/ou un professionnel de 

santé. 

 

 
Mentions légales :  

Le questionnaire n’étant pas identifiant, il ne sera donc pas possible d’exercer ses droits d’accès aux données, droit de 
retrait ou de modification. 

Pour assurer une sécurité optimale, vos réponses ne seront pas conservées au-delà de la soutenance du mémoire/thèse. 

 

 

Merci d’avance pour votre participation ! 
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Annexe 2 - Questionnaire anonyme 
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Annexe 3 - Déclaration au DPO 
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Annexe 4- Formulaire HAS  
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Annexe 5- Formulaire SRLF  
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Annexe 6 – Grille STROBE 
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Annexe 7 – Résultats non significatifs 

 

Le tableau ci-dessous décrit le choix du formulaire en fonction du sexe. 

Table 12. Choix du formulaire en fonction du sexe 

 

Le sexe n’avait pas d’impact significatif (p=0,270) sur le choix du formulaire. 

 

 

 

Le tableau ci-dessous décrit le choix du formulaire, en fonction du fait d’être suivi 

pour une maladie chronique ou non. 

Table 13. Choix du formulaire en fonction de la variable suivi pour maladie chronique 

 

Le fait d’être suivi pour une maladie chronique n’avait pas d’impact significatif 

(p=0,222) sur le choix du formulaire.  

  

Sexe

Formulaire choisi Femme Homme Total

HAS 12 4 16

SRLF 48 34 82

Total 60 38 98

Suivi pour maladie chronique

Formulaire choisi Non Oui Total

HAS 8 8 16

SRLF 57 25 82

Total 65 33 98
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Le tableau ci-dessous décrit le choix du formulaire en fonction du fait d’avoir rédigé 

les DA avant la participation à l’étude.  

Table 14.  Choix du formulaire en fonction du fait d’avoir rédigé ses DA avant l’étude 

 

Le fait d’avoir rédigé les DA avant l’étude n’avait pas d’impact significatif (p=1,00) sur 

le choix du formulaire.  

 

 

 

Le tableau ci-dessous décrit le choix du formulaire en fonction de l’âge du répondant. 

Table 15. Choix du formulaire en fonction de la tranche d’âge en années  

 

La tranche d’âge n’impacte pas significativement (p=0,518) le choix du formulaire.  

 

 

 

  

Aviez-vous déjà rédigé vos DA? 

Formulaire choisi Non Oui Total

HAS 14 2 16

SRLF 73 9 82

Total 87 11 98

Tranche d’âge (en années)

Formulaire choisi 18-25 26-35 36-45 46-65 > 65 Total

HAS 0 2 2 6 6 16

SRLF 7 12 3 30 30 82

Total 7 14 5 36 36 98
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Le tableau ci-dessous décrit le choix du formulaire justifié par le mode rédactionnel 

de celui-ci.  

Table 16. Choix du formulaire pour son format de rédaction 

 

Le choix du formulaire n’a pas été orienté de manière significative (p=0,200) par le 

format rédactionnel (manuscrit pour celui de la HAS, cases à cocher pour celui de la SRLF).  

 

Le tableau ci-dessous décrit la catégorie socioprofessionnelle en fonction du 

formulaire choisi.  

Table 17.  Catégorie socioprofessionnelle en fonction du formulaire choisi  

 

Il n’y a pas de relation significative entre la catégorie socioprofessionnelle et le formulaire 

choisi (p > 0,05).   

Choisi pour son format rédactionnel

Formulaire 

choisi

Entièrement 

d'accord

Plutôt 

d'accord
Neutre

Plutôt pas 

d'accord

Pas du tout 

d’accord
Total

HAS 4 10 2 0 0 16

SRLF 40 37 4 1 0 82

Total 44 47 6 1 0 98

formulaire choisi

Catégorie socioprofessionelle HAS SRLF Total

Agriculteurs et ouvriers qualifiés de l'agriculture, 
de la sylviculture et de la pêche

0 3 3

Autre 1 11 12

Directeurs, cadres, dirigeants et gérants 3 10 13

Employés de type administratif 1 4 5

Métiers qualifiés de l'industrie et de l'artisanat 0 2 2

Personne de service directs aux particuliers, 
commerçants, vendeurs

2 1 3

Profession intellectuelles et scientifiques 1 11 12

Professions militaires 1 0 1

Professions intermediaires 1 4 5

Retraités 6 35 41

Invalidité 0 1 1

Total 16 82 98



57 
 

Le tableau ci-dessous représente le formulaire choisi en fonction de la 

connaissance de la loi Claeys-Leonetti.  

Table 18. Choix du formulaire en fonction de la connaissance de la loi Claeys-Leonetti 

 

Le choix du formulaire n’est pas associé significativement (p > 0,05) à la connaissance 

antérieure du patient de la loi Claeys-Leonetti.  

 

Connaissance de la loi 
Claeys-Leonetti

Formulaire choisi Non Oui Total

HAS 7 9 16

SRLF 51 31 82

Total 58 40 98
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Résumé : 
Contexte : Le taux de rédaction des directives anticipées en France est encore à ce jour très 
faible. Ceci peut être expliqué par le manque de sensibilisation des patients et l’insuffisance de 
formation des médecins généralistes pour aborder ce sujet et accompagner leurs patients 
dans cette rédaction. Les médecins traitants sont pourtant des interlocuteurs privilégiés pour 
encourager et anticiper cette démarche.  
Objectif : L’objectif de cette étude est d’évaluer comment aider les patients à rédiger leurs 
directives anticipées en leur proposant deux formulaires d’accompagnement : un créé par la 
HAS et un autre par la SRLF, dont les modalités de rédactions sont différentes. 
Méthode : Il s’agit d’une étude quantitative, visant à évaluer quel formulaire d’aide à la 
rédaction était privilégié par les patients et pour quelles raisons. Le questionnaire reposait sur 
une échelle de Likert. 98 patients ont répondu à l’étude. 
Résultats : Environ 63% des patients répondants avaient déjà entendu parler des directives 
anticipées avant de participer à l’étude, mais seuls 11% les avaient rédigées. 
La grande majorité des patients ont choisi le formulaire de la SRLF pour rédiger leurs 
directives anticipées. Ce formulaire a été décrit comme plus simple, plus détaillé et présentant 
une valeur scientifique jugée satisfaisante par les patients. 
Conclusion : Les patients semblent satisfaits de l’accompagnement apporté par un formulaire 
tel que celui de la SRLF. Il parait judicieux de mener des campagnes d’information sur les 
directives anticipées et de proposer des consultations dédiées aux patients afin de répondre à 
leurs éventuelles questions. Le DMP apparaît comme une ouverture intéressante concernant 
le lieu de stockage des directives anticipées puisqu’il s’agit d’un support facilement accessible 
par le patient et les professionnels de santé.   
 
 
Composition du Jury : 

Président : Professeure Florence RICHARD 

Assesseur : Docteure Judith OLLIVON  
 
Directeur de thèse : Docteur Maurice PONCHANT 

 


