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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Contexte

= A l'initiative du président de la République, la loi sur la fin de vie pourrait
évoluer en France. Pour ce faire, une large consultation citoyenne a été lancée,
au niveau national en 2022 pour aboutir a de possibles évolutions du cadre légal
d’ici a la fin 2023.

= Afin de recueillir I'avis des Guadeloupéens sur la fin de vie, 'Espace de
Réflexion Ethique de Guadeloupe et des lles du Nord (EREGIN) a souhaité mener
une enquéte grand public aupres de la population adulte de Guadeloupe et des
ifles du Nord
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Obijectif de I'etude

= Evaluer les connaissances de la population sur la thématique de
I'accompagnement a la fin de vie

" Informer de maniere éclairée en proposant des définitions
= Connaitre I'avis de |la population vis-a-vis des dispositifs existants

= Evaluer les connaissances et perceptions de la population a I'égard
des soins palliatifs
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Methodologie

Echantillon représentatif Mode d’administration Date d’enquéte
O 400 individus O Entretiens téléphoniques O Entretiens réalisés du 6 février au
anonymes 24 février 2023

O 18 ans et plus
U Durée du questionnaire 13 min
O Résidant en Guadeloupe et dans
les iles du Nord

U Représentativité de I’échantillon
assurée par la méthode des
guotas (sexe, age, lieu de
résidence, catégorie
socioprofessionnelle).
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Caractéristiques des réepondants
(N=400)
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Caracteristiques des repondants

Femmes
= N=221(55,3%) = Moyenne d’age 53,7 ans

23,5%
18,5%
CSP - Femmes 17,0%
13.5% 14,5%
Agriculteur exploitant, Employé, Ouvrier I 24% 10.5%
Cadre, profession intellectuelle supérieure,Profession I 20 ,
intermédiaire,Artisan, commercant, chef d'entreprise °
Retraité I 29% 2,5%
Autre sans activité profesionnelle (étudiants, sans emploi, au I 26 _
(o]
foyer) CANBT CANGT  CapExcellence LaRivieradu  CAGSC CCMG  lles du Nord
levant
Fig2. Répartition des répondants selon la classe d’age
Hommes
- N=179 (44’7%) n Moyenne d'age 49’7 ans 8lanset+ N 5,3%
66-80 ans N 16,8%
CSP - Hommes 51-65 ans 8,5%
Agriculteur exploitant, Employé, Ouvrier I 41 % 36-50 ans
Cadre, profession intellectuelle supérieure,Profession 279
intermédiaire,Artisan, commergant, chef d'entreprise ° 26-35 ans 12,8%
Retraité¢ I 16 % 18-25ans NS 10,3%

Autre sans activité profesionnelle (étudiants, sans emploi,
au foyer)
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Résultats
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Les femmes plus souvent présentent que les hommes

dans 'accompagnement en fin de vie

N=400
v Avez-vous déja accompagné quelqu’un en fin de vie (un membre de votre famille, un ami, une connaissance) ?

Femmes

Oui : 46,6%

Non :53,4%

Oui

Hommes -

Oui: 31,8% Moyenne d’age

Non : 68,2% Oui : 55,8 ans
Non : 49,2 ans
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Les Guadeloupéens conscients de la nécessité

de prendre des dispositions avant sa mort

N=400

85,3% des répondants pensent qu’il est nécessaire de prendre des décisions avant sa mort.

= Parmi les personnes ayant déja été confronté a la mort, 91,3% pensent nécessaire de prendre
des décisions avant sa mort.

= Parmi les personnes qui pensent gu’il est nécessaire de prendre des dispositions avant sa mort :
v 26,4% ont déja désigné une personne de confiance
v’ 22,6% ont déja rédigé leurs directives anticipées
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Les Guadeloupéens partagés sur la question

du maintien artificiel en fin de vie

N=400
v Approuvez-vous ou non l’idée de poursuivre des soins, quand ils sont administrés uniquement pour maintenir
artificiellement le malade en vie ?

= 53% des répondants approuvent I'idée de poursuivre des soins quand ils sont administrés uniquement pour
maintenir artificiellement en vie.

* Quatre personnes sur 10 approuvent
| Oui’ vous |’approuvez dans tous Ies |e maintien artifiCieI danS CertainS cas

cas concernés et environ une personne sur dix dans
m Oui, vous l'approuvez dans certains tous les cas

cas
= Non, vous ne |'approuvez pas

* Un peu plus 1 tiers des répondants
Vous n'étes pas en mesure de vous n’‘approuvent pas cette idée et 10,5%

prononcer
ne se prononcent pas
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Des dispositifs relatifs a la fin de vie peu connus
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Connaissances sur la loi Claeys-Leonetti (1/2)

N=400
v'Avez-vous déja entendu parler de la loi Claeys-Leonetti qui a créé de nouveaux droits en faveur des-malades et
personnes en fin de vie?

Seuls 12,3% des répondants ont déja entendu parler de la loi Claeys-Leonetti.

Femmes

Oui : 15,8% Oui
ui

N : 84,29

on EEel 12,3%

Hommes

Oui: 7,8%

Non :92,2%
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Connaissances sur la loi Claeys-Leonetti (2/2)

Avez-vous déja entendu parler de la loi Claeys-Leonetti qui a créé de nouveaux droits
en faveur des-malades et personnes en fin de vie?

N=49
= Les personnes ayant déja entendu parler de la loi Claeys-Leonetti, globalement bien au fait de la loi
= Les Guadeloupéens plus partagés sur le cadre légal des dispositifs comme le suicide assisté ou 'acharnement thérapeutique

Renforce le droit d’accés aux soins palliatifs pour tous [N 73.5% Y 18,4% [B2%
Donne le droit au malade d’arréter tout traitement [N 65,3% Y 18,4% D6

Permet de recourir a la sédation profonde et continue
. S P ) . 653% |  245% [102%

jusqu’au déces a la demande du patient

Renforce le réle de la personne de confiance [N 69,4% NN 20,4% f02%
Rend prioritaire la décision du patient par rapport au corps
I b IS PS 1 69,4% T 16,3% | 143%

médical

Prend en compte la volonté du patient N 79,6% M 12,2% 8.2%
Autorise le suicide assist¢ [ 49,0% 40,8% 10,2% }

Clarifie I'interdiction de I'obstination déraisonnable ce que l'on
o,
’ appelle aussi 'acharnement thérapeutique L 0% — 34.7% a4

efegin MOui " Non MNSP
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Des connaissances sur les dispositifs |égislatifs a améliorer

N=400

v'Parmi les dispositifs de fin de vie suivants, lesquels selon vous sont autorisés par la loi en France ?

La limitation et I’arrét des

traitements 31.5% 1.0

La sédati?SSZchznccli:sz continue 37.8% l
Le suicide assisté m 80,3% 7.0

LEuthanasie 59,3% 7')

B Oui Non B NSP

eregin ‘
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Un peu plus d’'un Guadeloupéen sur deux sait que
la sédation profonde et continue jusqu’au déces et
la limitation ou l'arrét des traitements sont
légalement autorisées en France (respectivement
51,2% et 58,0%).

Un tiers des répondants (33,3%) déclare a tort que
I’euthanasie est autorisée en France, tout comme
le suicide assisté (12,5% des répondants).
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

La directive anticipée

Mesure non connue pour 81% des répondants (1/2)

WSy Savez-vous ce que sont les directives anticipées?

La définition suivante a été apportée par

) I'enquéteur
Oui

19%
Non

8100 « Les directives anticipées vous permettent, en
(]

cas de maladie grave ou d’accident, de faire
connaitre vos souhaits pour vous faire soigner
ou pour votre fin de vie, par exemple étre
transféré en réanimation, limiter ou arréter les
traitements en cours »

eregin ‘
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Transmission des directives anticipées :

Principalement par écrit et de préférence a un proche (2/2)

N= 400

" 66,3 % des répondants pensent que le meilleur moyen de
transmettre les directives anticipées est par écrit en
rédigeant un document ou un formulaire type.

Les transmettre par écrit en
sl y 44, 8%

rédigeant un document

Les transmettre oralement _ 27,0%
Les transmettre par écrit en
. Pa D 21,5%

remplissant un formulaire type

NSP (ne pas citer) [ 6,8%

eregin ‘
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= S’ils devaient transmettre leurs directives
anticipées, la majorité choisirait de les
transmettre a un proche.

Un proche [N 76,3%

Un professionnel de santé l 6,3%
Votre personne de confiance . 12,3%

NSP (ne pas citer) I 5,0%
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

La personne de confiance connue
par plus de la moitié des répondants (1/2)

N=400
v'Avez-vous déja entendu parler de la personne de confiance?

Plus de la moitié des répondants (58%) ont déja entendu parler de la personne de confiance.
Seuls 26,5% des personnes ont déja désigné une personne de confiance.

Femmes
Oui: 64,3% Non
Non : 35,7% 42%

Oui
58%

Hommes
Oui :50,3%
Non :49,7%
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Désignation de la personne de confiance:
une démarche qui demande de la réflexion (2/2)

N=254 + Parmiles 294 personnes qui n‘ont pas encore désigné une personne de confiance
-26,9 % ne jugent pas cela nécessaire - 4,4% ne se prononcent pas - 68,7 % pensent le faire un jour:
31,3% quand leur souhait sera arrété

15,0% en cas de changement de conditions
11,6% maladie grave ou accident

NURNENRN

10,5% le plus tot possible

Non, je ne juge pas cela nécessaire
B NSP
m Oui, quand je déciderai de ce que je souhaite pour ma fin de vie
= Oui, en cas de changement de conditions de vie (ex :

hospitalisation ou entrée en maison de retraite)
m Oui, suite a I'annonce d’'une maladie grave ou d’un accident

’ - ' = Oui, le plus t6t possible (quel que soit mon état de santé)

eregin
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Les Guadeloupéens conscients de ne pas étre bien informés

N=400

v Estimez-vous que vous étes bien informés sur ces dispositifs relatifs a la fin de vie ?

Les Guadeloupéens estiment majoritairement (79 %) ne pas étre bien informés sur les dispositifs relatifs a la fin de vie.

Oui
21,0%

eregin ‘
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Le médecin traitant pour informer sur les dispositifs

v'Quels seraient, selon vous, les interlocuteurs privilégiés pour vous informer de vos droits et des dispositifs

relatifs a la fin de vie ?

Le médecin traitant

Les professionnels de santé prenant en charge le
patient (gériatre, infirmieére, ...)
Les professionnels de la santé mentale (psychologue,
psychiatre, ...)

Les personnels des hdpitaux

Le ministére de la santé et de la prévention/L’ARS
(campagne nationale et locale)

Le personnel de 'EPAHD ou de la structure d’accueil
Les associations

Les représentants des usagers

Les médias (émission TV, radio...)

Les représentants religieux

eregin"

ESPACE DE REFLEXION ETHIQUE
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La famille, les amis

I 82,3%

T 78,0%
I 62,0%
I 59,5%
P 53,5%
P 35,3%

P 33,8%

I 31,8%

I 21,3%

M 4,0%

Les professionnels de santé les plus a méme d’informer sur
les droits et les dispositifs relatifs a la fin de vie.

* Plus de 9 personnes sur 10 (91,5%) privilégieraient le
médecin traitant.

* Dans plus de 8 cas surl0 (82,3%), les autres
professionnels de santé tels que le gériatre, infirmier...

* Dans 78% des cas, les professionnels de la santé
mentale.
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Avis et souhaits en fin de vie
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Les Guadeloupéens non favorables a I'euthanasie

Ou au suicide assisté pour un proche

v Approuvez-vous ou non qu’une personne souffrant de maladies physiques ou psychiques incurables et insupportables

puisse recourir a:

Approuvez-vous pour un proche, les dispositifs suivants:

La limitation ou l'arrét de

traitement au risque d’abréger sa 61,5% 32,3% Glo

vie
La sédation profonde et continue 41,0% 51,7% 7l,
Le suicide assisté 28,8% 56,8% 4I%

UEuthanasie | eE)e) 61,5% 5,0%

eregin R A

ESPACE DE REFLEXION ETHIQUE
de Guadeloupe et des lles du Nord

Parmi I'ensemble des pratiques médicales de fin de
vie, les répondants approuvent pour un proche :

la limitation ou l'arrét de traitement dans 61,5%
des cas

Ils sont partagés concernant la sédation profonde
et continue

Une majorité des répondants napprouvent ni
I’euthanasie (61,5%), ni le suicide assisté (66,8%).

rataire Régiona Id\St



CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Les Guadeloupéens non favorables a I'euthanasie

Ou au suicide assisté pour eux-mémes

N=400

v En cas de maladies physiques ou psychiques incurables
et insupportables seriez-vous préts a recourir a :

Approuvez-vous pour vous méme, les dispositifs suivants:

La sédation profonde et continue 248% 24,8% 45,0% 5.%
Le suicide assisté e Aplast 63,0% 4.%
LUEuthanasie [ 7ricl/s BVERLS 50,0% 4.%

M Oui, tout a fait M Oui, probablement
Non = Ne se prononce pas (ne pas citer)

eregin ‘
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49,6% des répondant sont préts a demander a
leur médecin a les endormir pour ne plus
souffrir et ce jusqu’a leur décés (sédation
profonde et continue).

63,0% ne sont pas préts a prendre un produit
|étal en présence de leur médecin pour mettre
fin a leurs souffrances (suicide assisté).

50,0% ne sont pas préts a demander a leur
médecin de mettre fin a leur jour sans
souffrance (I'euthanasie).
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

L'importance des proches :

Finir ses jours a domicile, entouré de ses proches

N= 400 v Ou préféreriez-vous finir vos jours ?

37,0%

=

3,8%

B A votre domicile avec vos proches

B A domicile avec vos proches et I'assistance d’un professionnel de santé en cas de

besoin
B Dans un établissement de santé (hopital, EPHAD, Maison de retraite...) entouré de

vos proches
¥ Qu bien Seul (e)

*  88,0% des répondants préféreraient finir ses jours a son domicile, 3,8% tout
seul et 8,3% dans un établissement de santé.

eregin ‘
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v" Comment préféreriez-vous finir vos jours
?

B Avec des soins de

confort notamment
contre la douleur

= Sans aucun
traitement ou

assistance, méme de
'
confort

88,3% avec des soins de confort notamment contre la
douleur.
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Les soins palliatifs
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Les soins palliatifs pas suffisamment connus

v Avez-vous déja entendu parler des soins palliatifs ?

La moitié (51%) des répondants a déja entendu parler des soins palliatifs. Parmi eux :
» La majorité sait que ces soins ne remplacent pas les soins curatifs, qu’ils permettent de prendre en compte la volonté du patient, de soulager la
douleur, sont accessibles a domicile ou en établissements de santé
» Cependant, ils restent pour certains, associés a la mort prochaine
Remplacent les soins curatifs (soins visant a guérir) 33.0% 53,7% - 13,3%
Permettent aux professionnels ((:Iie santcé de prendre en compte la volonté 73.9% 14.8% -
u patient
Sont accessibles a domicile (hospitalisation a domicile, équipe mobile de N gy
soin palliati) 73.4% 13,3% (13,3%
Sont accessibles en établissements de santé¢ N CETA 11,8% 8,4%
Anticipent au mieux les symptomes de la fin de vie 67.0% 20,7% —
Accompagnent et offrent un soutien aux proches NS ZV TN 16,3% 92%
Permettent de soulager la douleur physique et psychique du patient 83.3% 11,8%-6
Sont réservés aux personnes en fin de vie [NV IS 42,4% 7,.9% Associes

encore ala

’ Accueillent uniqguement les malades qui vont mourir 40.9% 49,3% - EiPbrochaine
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CONSULTATION CITOYENNE SUR L'ACCOMPAGNEMENT A LA FIN DE VIE EN GUADELOUPE, SAINT-MARTIN ET SAINT-BARTHELEMY

Points clés

“Les dispositifs législatifs encadrant la fin de vie et les mesures d’accompagnement en fin de vie ne sont pas bien
connus des Guadeloupéens.

“Le médecin traitant est I'interlocuteur privilégié pour informer sur la fin de vie.

" Les Guadeloupéens sont bien conscients de I'importance de prendre des dispositions avant la mort, cependant
ils sont peu nombreux a avoir déja exprimé leurs directives anticipées.

= Les répondants ne sont pas favorables a 'euthanasie ou au suicide assisté ni pour eux-mémes, ni pour un proche
et sont partagés en ce qui concerne la sédation profonde et continue.

" La plupart des personnes souhaitent finir leurs jours au domicile, entourées de leurs proches.

= Les soins palliatifs apportent les soins de confort majoritairement demandés par la population, mais ils ne sont
pas suffisamment connus et sont encore associés, pour certains, a la mort prochaine.
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Merci de votre attention



