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INTRODUCTION

La maison de santé pluriprofessionnelle de Montréjeau a ouvert ses portes en mai 2018.

Forte de sa vingtaine de professionnels de santé résidents (médecins généralistes,
psychologues, infirmiéres/infirmiers, kinésithérapeutes, podologues.), elle ouvre la voie au
changement et a la pluriprofessionnalité.

Avant méme son ouverture, un groupe de représentants d’usagers a €té créé, qui en
association avec les différents professionnels de santé¢ de la MSP, met en place des actions, en
adéquation avec des problématiques de santé publique.

Une de ces problématiques, était les directives anticipées.

La notion de directives anticipées (DA) a émergé en France dans le cadre législatif en 2005
grace a la loi relative aux droits des malades et a la fin de vie ou loi Leonetti(10).

La législation permet ainsi a toute personne majeure de rédiger des souhaits pour le cas “ou
elle serait un jour hors d’état d’exprimer sa volonté”.

Plusieurs rapports et sondages réalisés ces derniéres années, montrent une méconnaissance
de la loi Leonetti et notamment de la possibilité¢ de rédiger des directives anticipées de la part
des usagers du systeme de santé.

Selon un dernier sondage réalisé par le groupe BVA en février 2018, 42% avaient entendu

parler des directives anticipées, 11% en avait rédigé, et 32% envisageaient de le faire (20).

Qu’en est-il au sein de la MSP de Montréjeau ? Quelles pistes peut-on apporter a

I’amélioration des connaissances des usagers sur les DA ?

Notre objectif principal est donc de faire I’état des lieux des connaissances des usagers de
la MSP de Montréjeau sur les DA.
L’objectif secondaire est d’identifier des pistes a l'amélioration de la diffusion de

I’information concernant les DA au sein de la MSP.



PRE-REQUIS

I.  Origine des Directives Anticipées

Le concept de directives anticipées date de 1967. Il a été créé aux Etats-Unis sous le nom
de « LivingWills » (testament de vie) par Luis Kutner, un avocat engagé dans le mouvement

Right-to-Die (association pour le droit de mourir dans la dignité).

En France, une affaire va avoir un impact particulie¢rement important : I’affaire Vincent
Humbert. Ce jeune homme devenu tétraplégique, aveugle et muet suite & un accident de
voiture, émeut la France : « Pourquoi les médecins se sont-ils acharnés sur moi pour me
maintenir en vie ? De quel droit ? [..] Dans mon cas, me faire vivre, forcer le destin pour me
sauver a tout prix et faire de moi ce que je suis désormais était une connerie. » Dit-il dans un

communiqué en 2002 (9).

C’est a la suite de cette affaire qu’a I’automne 2003, Jean Leonetti député, et plusieurs de
ses collégues ménent une mission parlementaire.

Elle va s’intéresser au sujet délicat de la fin de vie.

Durant plusieurs mois, des entretiens avec des soignants, des sociologues, des philosophes,
des représentants du culte vont aboutir a la méme conclusion : la nécessité de renforcer les
droits des malades en fin de vie.

Les recommandations de cette mission font ensuite 1’objet d’une proposition de loi
présentée et votée a l'unanimité par 1’Assemblée nationale le ler décembre 2004 puis
promulguée le 22 avril 2005.

I1 s’agit de la loi Leonetti ou loi 2005-370 du 22 avril 2005 relative aux droits des malades
et a la fin de vie (10).

Cette loi vient renforcer celle du 9 juin 1999 garantissant 1’acces aux soins palliatifs (6) et
celle du 4 mars 2002, dite loi Kouchner, relative aux droits des malades et a la qualité¢ du

systeme de santé (7).



II. Lalégislation francaise : la Loi Leonetti (10)

La loi du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, dite Loi Leonetti,
représente une étape majeure dans 1’affirmation des droits des malades en fin de vie et la prise

en compte des enjeux complexes de la fin de vie(4Annexe 1).

Elle vient tout d’abord renforcer le droit au refus de soins : « Lorsqu'une personne, en phase
avancée ou terminale d'une affection grave et incurable, quelle qu'en soit la cause, décide de
limiter ou d'arréter tout traitement, le médecin respecte sa volonté apres l'avoir informée des

conséquences de son choix. La décision du malade est inscrite dans son dossier médical. ».

Puis elle exclut explicitement I’acharnement thérapeutique : « Ces actes ne doivent pas étre
poursuivis par une obstination déraisonnable. Lorsqu'ils apparaissent inutiles, disproportionnés
ou n'ayant d'autre effet que le seul maintien artificiel de la vie, ils peuvent étre suspendus ou
ne pas €tre entrepris. Dans ce cas, le médecin sauvegarde la dignité du mourant et assure la

qualité de sa vie en dispensant les soins visés a l'article L. 1110-10. ».

Ces principes ne sont pas nouveaux puisqu’ils sont déja mentionnés dans le serment

d’Hippocrate puis dans le code de déontologie médicale (5).

La loi du 22 avril 2005 vient donc renforcer juridiquement ces principes et va plus loin en

introduisant dans le droit frangais la notion de directives anticipées.



III. Les Directives Anticipées

Il n’est pas mentionné les éléments concernant les directives anticipées n’étant plus en

vigueur actuellement.
Les directives anticipées sont :

Selon la loi Leonetti du 22 avril 2005 (10) :

- Réalisables par toute personne majeure, en prévision d’une situation ou elle serait hors
d’état d’exprimer sa volonté.

- L’expression des souhaits relatifs a la fin de vie, concernant les conditions de la
limitation ou de I’arrét des traitements.

- Modifiables et révocables a tout moment.

- Conservées pour étre accessibles au médecin susceptible de les mettre en ceuvre
(dossier médical du médecin traitant, de 1’hopital)

- Conservées au domicile, par la personne de confiance et/ou par un proche, si le patient

le souhaite.

Selon le décret du 06 février 2006 complétant la loi Leonetti de 2005 (11) :

- Rédigees, datées, signées et contiennent : nom, prénom, date et lieu de naissance.

- Si le patient le demande, accompagnées d’une attestation faite par le médecin,
constatant que ce dernier est en état d'exprimer librement sa volonté et qu'il a été correctement
informé.

- Si le patient est capable de les énoncer, mais pas de les écrire, reconnues par deux
témoins, dont la personne de confiance, comme étant 1’expression de sa volonté libre et

éclairée.

Selon la loi Clays-Leonetti du 02 février 2016 (12) :

- Rédigées selon un modéle unique.

- Valables sans limite de temps.

- S’imposent au médecin, sauf urgence vitale (le temps de 1’évaluation de la situation),

et sauf si elles apparaissent inappropriées ou non conformes a la situation médicale (décision

8



qui nécessite une concertation collégiale motivée).
- Le droit a une sédation terminale : la demander ou la refuser.
- Rédigées, par une personne majeure sous tutelle, a condition d’avoir obtenu

’autorisation du juge ou du conseil de famille s'il a été constitué.

Selon le décret du 03 aott 2016 complétant la loi Clays-Leonetti de 2016 (13) :

- Rédigées selon un modele élaboré et proposé par ’HAS

- Conservées dans le dossier de 1’établissement médico-social dans lequel vit le patient.

- Déposées au sein d’un dossier médical partagé si le patient le souhaite, sinon il pourra
y renseigner leur existence et leur lieu de conservation. Avant d’initier une procédure de

poursuite ou limitation de soins, le dossier médical partagé devra étre consulté.

IV. Les Directives Anticipées : méconnues du grand public

A. Le rapport Sicard :

En juillet 2012 le président de la République Frangois Hollande confie au Dr Sicard une
mission d’évaluation sur la fin de vie. Qu’en est-il 7 ans apres la loi Leonetti ?

Le 18 décembre 2012, la commission de réflexion sur la fin de vie remet au président de la
République son rapport : « penser solidairement la fin de vie » (14).

Tous les échanges avec les personnes rencontrées, les nombreux témoignages, les
déplacements dans la France enti¢re et a 1’étranger, les rencontres, les auditions, mettent au
jour une réelle inquiétude sur les conditions préoccupantes, trop souvent occultées, de la fin de

vie en France.

Nous nous intéressons ici aux conclusions de ce rapport en ce qui concerne la loi Leonetti

et tout particulierement en ce qui concerne les DA.

Ce rapport effectue tout d’abord un état des lieux de la situation actuelle en France
concernant la fin de vie. Il constate plusieurs faits sociétaux :

-« L’esquive de la mort » : « La place pour la personne atteinte d’une maladie évoluée
ou évolutive, qui interrompra sa vie, n’a pas €té pensée dans notre société. Il y a de moins en

moins de place dans la Cité pour la mort [...] » ; « Le mourir est alors souvent vu comme un
9



¢état transitoire susceptible de basculer a nouveau vers la vie ou comme un échec de la
médecine, et non pas comme la fin naturelle de la vie. »

- Le sentiment d’abandon et un sentiment « médecinophobe » : « L’aide médicale
attendue n’est, le plus souvent, pas celle qui est proposée, et celle qui est proposée n’est pas, le
plus souvent, celle qui est attendue. » Ce probléme majeur est li¢ a la difficulté, voire a
I’absence d’anticipation de ces situations de fin de vie par la société, les familles, et la
médecine. Au cours des divers débats organisés en France, on note, d’une part, la crainte de la
population de ne pas étre écoutée et d’étre soumise a la volonté du médecin, d’autre part on
remarque I’embarras des médecins a qui a €té confiée la « gestion » de cette fin de vie : « Les
¢tudiants en médecine sont pour le moment formés a garder la vie, mais pas a accepter la

finitude. » (Débat a Besangon).

Intervient également dans le rapport plusieurs faits statistiques qui démontrent une large
méconnaissance de la loi Leonetti et des directives anticipées :

- D’aprés une enquéte réalisée par le ministére des Affaires Sociales et de la Santé dans
le cadre de la mission sur la fin de vie, un sondage réalisé aupres du grand public en décembre
2012, montre que 48% des 1000 adultes interrogés pensent que la loi n’autorise pas les
patients a demander aux médecins 1’arrét de tous les traitements qui les maintiennent en vie. Et
47 % d’entre eux pensent que la loi n’interdit pas 1’acharnement thérapeutique (15).

- Une autre enquéte qualitative réalisée par TNS Sofres chez des personnes en fin de vie
montre également une méconnaissance de la loi. Les patients font part d’une insuffisance de
communication avec les médecins et d’un sentiment d’impuissance (16).

- Selon I’institut national d’é¢tudes démographiques (INED), seulement 2,5 % des

personnes décédées ont rédigé des directives anticipées en 2012 (1).

Concernant les DA, elles se heurtent a plusieurs difficultés :
- Leur accessibilité en I’absence de registre national,
- Leur non-opposabilité,
- Un moyen pour les médecins de se protéger,

- Leur délicate rédaction par les usagers du systeme de santé.

Pour conclure, la commission propose différentes solutions :
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- Tout d’abord elle réclame des campagnes de formation a propos de la loi Leonetti.

- De plus, concernant les DA, en prenant exemple sur les programmes suivis par un
nombre croissant d’états aux Etats-Unis, celle-ci recommande de distinguer deux types de
documents: conformément a la loi, un premier document de DA pourrait étre proposé par le
médecin traitant a tout adulte qui le souhaite, sans aucune obligation, quel que soit son état de
santé, et méme s’il est en bonne santé, ce document devant étre régulierement actualisé; En
cas de maladie grave diagnostiquée, ou en cas d’intervention chirurgicale pouvant comporter
un risque majeur, un autre document de volontés concernant spécifiquement les traitements de
fin de vie, devrait étre proposé en sus du premier, notamment dans le cadre d’un dialogue avec
I’équipe médicale et soignante.

- La commission recommande également de créer un fichier national informatis¢ de ces

deux documents facilement utilisables notamment en situation d’urgence.

A la suite de la remise du rapport le président de la République a saisi le Comité consultatif
national d’éthique (CCNE) en Iui posant trois questions, dont 1’'une s’intéresse
particulierement aux DA : « Comment et dans quelles conditions recueillir et appliquer les DA
émises par une personne en pleine santé ou a I’annonce d’une maladie grave, concernant la fin

de savie 7 »

L’avis n°121 « Fin de vie, autonomie de la personne et volonté de mourir » présente 1’état
actuel des réflexions du CCNE. Plusieurs recommandations font 1’objet d’un accord unanime
de la part des membres du comité. Parmi elles, le respect des directives anticipées €émises par
la personne, et un changement de perspective concernant la valeur qui leur est accordée : « les
conditions de leur recueil doivent étre repensées, un accompagnement médical devant étre
proposé a la personne malade qui souhaite en rédiger afin qu’elles soient aussi pertinentes que
possible au regard de sa pathologie et qu’elles puissent ainsi €tre réellement prises en compte.
Lorsque des directives anticipées existent, elles devraient étre présumées avoir valeur
obligatoire pour les professionnels de santé et tout écart par rapport a ces directives devrait

étre justifié par écrit dans le dossier médical de la personne » (28).
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B. Sondage IFOP-Alliance VITA d’octobre 2017 (43)

Il révele que 86% des Francgais n’ont pas encore rédigé leurs directives anticipées, alors que
ce dispositif a été renforcé par la loi du 2 février 2016 et que les pouvoirs publics ont informé
les Frangais au travers d’une campagne du Centre national des soins palliatifs et de la fin de
vie (Annexe 6).

42% des Francais, qui déclarent ne pas les avoir rédigées, ignorent encore 1’existence de ce
dispositif.

Les personnes les plus naturellement concernées, agées de plus de 65 ans, ignorent moins
I’existence des directives anticipées, néanmoins 34% ignorent leur existence (contre 42% tous

ages confondus).

C. Sondage BVA de février 2018 (20)

Le Centre national des soins palliatifs et de la fin de vie a souhaité réaliser une étude pour
identifier la place des directives anticipées chez les Frangais et I’impact des actions de soutien
a ce dispositif.

I1 en ressort que 60% des Francgais connaissent 1’existence d’une loi sur la fin de vie.

42% d’entre eux savent que la loi sur la fin de vie a mis en place les directives anticipées et
19% savent précisément de quoi il s’agit.

Parmi les Francais les mieux informés on trouve les cadres, les 65-74 ans et les personnes
se disant entourées.

11% des Frangais ont déja rédigé leurs directives anticipées et 32% pourraient le faire alors
que 51% I’excluent (6% ne se prononcent pas).

En termes de profil, on trouve un plus fort taux de personnes ayant déja rédigé leurs
directives anticipées chez les femmes, chez les 75 ans et plus, au sein des personnes ayant des
revenus mensuels du foyer inférieurs a 1500€et chez les personnes se disant en mauvaise
sante.

Parmi les Francais ayant rédigé leurs directives anticipées, 71% I’ont fait sur papier libre,

9% ont utilisé le modeéle du ministére de la Santé et 15% sur un autre modéle.
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V. Evaluation de I’application de la loi du 2 février 2016 : Rapport d’avril

2018 (21)

Aux termes d’une mission qui I’a conduite a recueillir le point de vue de trés nombreux
professionnels de santé et d’experts des questions de fin de vie ainsi que celui d’associations
de patients, I’évaluation que dresse 1’Inspection générale des affaires sociales (IGAS) de deux

années d’application de la loi du 2 février 2016 est positive quoique contrastée.

Le nombre de personnes affirmant connaitre la législation a progressé, celui des rédacteurs
de directives anticipées également, et le dialogue sur la fin de vie entre professionnels de santé
et patients s’est ouvert, étoffé et amélioré. Le droit au recours a la sédation profonde et

continue jusqu’au déces est en train de s’instaurer peu a peu.

Les limites a sa bonne application sont nombreuses toutefois, comme le met en lumiére le
rapport d’évaluation : peu de recherche dans le domaine, information au grand public et aux
professionnels insuffisante, formation initiale au cours des études de médecine insuffisante, et

pilotage et gouvernance qui ne sont pas a niveau.

Parmi de nombreux sujets analysés en détail, le rapport d’évaluation appelle notamment
I’attention sur le caractére perfectible du recueil des directives anticipées et sur 1’absence de

registre national.

Le rapport propose des recommandations a propos des DA :

- Améliorer le recueil des directives anticipées en prévoyant, dans le cadre
conventionnel, une adaptation de la rémunération des infirmiers libéraux, en complément de
I’intervention des médecins traitants, qui doit étre renforcée.

- Proposer des solutions alternatives pour améliorer la tracabilité et I’accessibilité des
directives anticipées si jamais le déploiement du dossier médical partagé connaissait un
nouveau retard.

- Il est également évoqué de donner la possibilit¢ aux adolescents de rédiger des

directives anticipées et de désigner une personne de confiance dés 15 ans.
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MATERIEL ET METHODES

I.  Objectif de I’étude

L’objectif principal de cette étude est de faire 1’état des lieux des connaissances sur les DA
des usagers de la MSP de Montréjeau.

L’objectif secondaire est d’en tirer des pistes d’amélioration quant a la diffusion de
I’information sur les DA au sein de la MSP de Montréjeau.

Comme dit précédemment, un groupe de représentants d’usagers a été créé initialement au
sein de la MSP.

Professionnels de santé et représentants d’usagers vont donc régulierement se réunir pour
discuter et mettre en place des actions autour de thémes qui ont été prédéfinis.

Cette ¢étude servira donc de base de travail a une prochaine réunion portant sur les

directives anticipées.

II. Choix de la méthode

Afin de recueillir les connaissances des patients sur les DA il nous a paru opportun de
réaliser une ¢tude descriptive quantitative.

Notre objectif était d’interroger tous types de patients de la MSP agés de plus de 18 ans.

Nous avons donc réalisé un questionnaire destiné aux usagers de la MSP. Ce dernier leur
était distribué a leur arrivée dans le hall de la MSP. 1l était anonyme.

Ils le complétaient dans la salle d’attente et avaient possibilit¢ de me poser des questions

car j’étais présente dans les locaux tout au long du recueil de données.

III. Population étudiée

L’¢étude, réalisée du 25 juin 2018 au 04 juillet 2018, a porté sur 137 patients.

14



Afin d’évaluer au mieux les connaissances sur les directives anticipées, il nous a paru

judicieux d’interroger les patients sans distinction de type de pathologie, d’age, ou autre.

Nous partons du principe que tous les patients, méme ceux indemnes de toute pathologie,

pouvaient se sentir concernés par les directives anticipées ou du moins étre intéressés par cette

information.

Les patients interrogés pour répondre a 1’é¢tude ont été sélectionné de maniére aléatoire
parmi les patients répondant aux critéres suivants :
Criteres d’inclusion :

- Patient consultant a la MSP de Montréjeau.
Criteres d’exclusion :

- Patients présentant des troubles cognitifs évolués,

- Patients en incapacité de communiquer.

IV. Questionnaire

Annexe 2 : modélisation du questionnaire

Annexe 3 : Questionnaire délivré aux patients

Le questionnaire comprenait trois parties :

1) Premicere partie :

Recueil d’informations d’ordre général : sexe, age, mode de vie, profession, professionnel

de santé consulté, antécédents.

Concernant les antécédents, les personnes avaient le choix entre six propositions, que nous
pouvons classer comme suit :

- Maladies chroniques évolutives :

« Vous étes atteint d’une maladie neurodégénérative (exemple : Démence, Alzheimer,

Sclérose en plaque, Parkinson ...) »,
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« Vous avez une diabete »

« Vous avez ou avez eu un cancer »

- Maladies aigués ayant nécessité une hospitalisation en réanimation :

« Vous avez déja effectué un séjour en réanimation suite a un évenement aigu (exemple :
accident de la voie publique, accident vasculaire cérébral, infarctus du myocarde, infection
severe etc. ...) »

- Indemne de toute pathologie :

« Vous n’avez jamais eu de probleme de santé »

- La derni¢re proposition a été ajoutée apres réalisation des premiers questionnaires,
certaines personnes n’étant pas concernées par un antécédent de maladie chronique ou aigué,
et n’étant pas non plus indemne de toute pathologie :

« Je ne suis concerné(e) par aucune des propositions précédentes »

2) Deuxiéme partie :

Evaluation de I’état des connaissances sur la loi Leonetti et les DA.

- Concernant les patients qui connaissent les DA : les questions portaient alors sur la
manicre dont ils avaient recu ces informations, et sur leur degré de connaissance des
DA Ensuite il leur est demandé s’ils avaient rédigé leur DA : si oui, s'ils avaient utilisé¢ un

modele ; si non, s’ils envisageaient de les rédiger.

- Concernant les patients qui ne connaissent pas la loi Leonetti (question 7) ou les DA

(question 7B) : ils passaient directement a la question 8.

3) Troisieme partie :

Les questions portaient sur le point de vue des patients concernant une information au sein
de la MSP, systématique ou non, et enfin sur le mode d'information privilégié.
Avant ces derniéres questions, une définition succincte de ce que sont les directives

anticipées leur permettait de faire un choix éclairé.
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V. Feuillet d’information

Apres avoir distribué les questionnaires, je distribuais de facon systématique un livret
d’informations (annexe 4).

J’ai réalisé ce document en prenant comme modele le document d’information utilisé¢ par
Sosfindevie, qui est un service d’écoute de 1’association Alliance-Vita (annexe 3).

Si les patients acceptaient, cette information leur était donnée quel que soit leur degré de

connaissance de la loi. Une information orale pouvait venir compléter le document s’ils le

souhaitaient.
VI.  Analyse

Les réponses au questionnaire ont été portées dans un fichier Microsoft Excel.

Les questionnaires incomplets ont été exclus de I’analyse.

Ces données ont été tout d’abord analysées d’une fagon globale, pour 1’ensemble des
patients ayant répondu au questionnaire.

Dans un deuxiéme temps, ces données ont été analysées, de la méme manicre, par sous-
groupes. Les sous-groupes ont été constitués en fonction des critéres suivants : 1’age, le sexe,
le mode de vie, la catégorie socioprofessionnelle, les antécédents.

Afin de pouvoir analyser la différence de réponses aux questionnaires, en fonction de ces
différents critéres, nous avons réalisé un test exact de Fisher. Le test de Fisher est un test
d’hypothese statistique qui permet de tester 1’égalit¢ de deux variances sur de petits

échantillons.
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RESULTATS

J’ai recueilli 137 questionnaires.

5 questionnaires ont été exclus pour les raisons suivantes :

- Questionnaire incomplet: age manquant: 2 questionnaires; sexe manquant: 1
questionnaire ; absence de réponse a la question « Connaissez-vous la Loi Leonetti ? » : 1
questionnaire.

- Troubles cognitifs : 1 questionnaire.

Nous avons donc analysé 132 questionnaires.

I. Caractéristiques de la population

A. Sexe et Age :

Graphique 1 : Répartition de la population selon le sexe.

Au sein de la population étudiée, nous avions une majorité de femmes : 87 (66%) contre 45

(34%) d’hommes.
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Les patients étaient agés de 18 a 86 ans.
La moyenne d’age était de 55,4 ans.

La médiane de I’age était de 59 ans.

B. Mode de vie :

Sur la population étudiée, 90 (68%) personnes ne vivaient pas seules, et 42 (32%) vivaient

seules.

Graphique 2: Réponses a la question « Vivez-vous seulfe] ? » en fonction du sexe.

Homme Femme

56

34
31

11

Vit seul Ne vit pas seul

11 (24%) Hommes et 31 (36%) femmes vivaient seuls contre 34 (76%) hommes et 56
(64%) femmes qui ne vivaient pas seuls.

Il n’y a pas ici d’association statistiquement significative entre le sexe et le fait de vivre
seul ou de ne pas vivre seul (p-value 4 0,2).

La moyenne d’age des personnes vivant seules est de 57.4 ans, celle des personnes ne

vivant pas seules est de 54.5 ans.
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C. Catégorie socioprofessionnelle :

Graphique 3: Réponses a la question « Quelle est votre profession ? »

Etudiant Invalidité
Professions 5% 1%
intermédiaires
8%

Employé,
personnel de
service
14%

Cadre,Professions
intellectuelles
supérieures,
5%

Agriculteur,
exploitant
1%
Artisans,commerc¢
ants, chefs Professionnels de
d'entreprise santé Au foyer
2% 8% 1%

Les retraités représentaient a eux seuls pres de la moiti¢ (48%) des interrogés.

D. Professionnel de santé consulté :

Presque la totalité des interrogés 122 (92%) étaient venus consulter un médecin généraliste.
Quatre étaient venus consulter un ostéopathe, 4 autres un kinésithérapeute, 1était venu

consulter un podologue et enfin 1 était venu consulter un psychologue.
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E. Type d’antécédents :

Tableau 1 : Répartition des antécédents pour 132 patients analysés.

probléme

Concerné|e]
par aucune
proposition

53 (61%)

29 (64%)

Maladie ‘e
L . s Séjour en
Neurodégéné , .
. réanimation
rative
Femme 2 (2%) 5 (6%)
Homme 2 (4%) 8 (18%)
Total 4 (3%) 13 (10%)

83 (62%)

Certains patients avaient coché plusieurs cases d'antécédents :

- Un homme avait un antécédent de maladie neurodégénérative, de séjour en

réanimation et de diabéte.

- Une femme avait un antécédent de maladie neurodégénérative, de séjour en

réanimation et de cancer.

- Un homme avait un antécédent de maladie neurodégénérative et de diabete.

- Une femme avait un antécédent de maladie neurodégénérative et de diabete.
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II. Résultats généraux

A. Caractéristique de la population

< 100 (76%) personnes ne connaissaient pas la Loi Leonetti.

32 (24%) personnes connaissaient de la loi Leonetti.

Sur ces 32 personnes :

- 25 (80%) avaient pris connaissances de la loi Léonetti au travers des médias,

- 1 avait été informée par son médecin traitant,

- 4 avaient ét¢ informées au sein de 1’hopital,

- 2 avaient été informées au cours de leurs études et sont toutes deux étudiants en soins
infirmiers.

- 3 g’¢taient renseignées elles méme dont 2 ont adhéré a 1’ Association du Droit a Mourir
dans la Dignité (ADMD).

- 1 avait été informée par son entourage.

B. Concernant les Directives Anticipées

Parmi les 32 personnes connaissant la Loi Leonetti, seulement 17 (50%) personnes savaient
qu’elle incluait les directives anticipées.
Soit au sein de la population étudiée (132 personnes), 12% connaissant le concept de

directives anticipées.
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Graphique 4: Réponses au QCM « VRAI/FAUX » sur les Directives Anticipées.

Mom bre de personnes

0 1 2 3 4

Nombre de bonnesréponses au questionnaire

Sur ces 17 personnes,
- 9 avaient au moins3 bonnes réponses,

- 8 avaient moins de 2 bonnes réponses au « VRAI/FAUX ».

Parmi elles, 4 (24%) avaient rédigé des directives anticipées.

Elles représentaient 3% de 1’ensemble de la population étudiée (132 personnes).

Sur ces 4 personnes ayant rédigé des directives anticipées :
- Une avait utilisé le modele proposé par I’HAS,

- Deux avaient utilisé le modele de I’ADMD, une avait écrit sur papier libre.
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Profil des 4 personnes ayant rédigé des DA :

Mode . . Source Modéle de
Sexe  Age Csp de vie Antécédents d’information rédaction
Mo 79 Ramigs 0 COmSSIO ey ysias fndiies AUGID
seule aucune proposition
Femme 86 Retraitée sz;llte Cancer ADMD ADMD
Femme 86 Retraitée it SRR ar Médias Papier libre
seule aucune proposition
Femme 74 Retraitée Vit Concernée par Recherches HAS
seule  aucune proposition personnelles

Sur les 13 (76%) personnes qui ne les avaient pas rédigés, 9 (70%) envisageaient de le faire.
Les 4 personnes qui n’envisageaient pas de le faire ’expliquaient de la maniére suivante :
- 1 ne se sentait pas concernée,

- 3 préféraient ne pas y penser.

C. Concernant I’information au sein de la MSP

I1 ressortait que 115 (87%) personnes pensaient qu’une information était nécessaire au sein

de la MSP contre 17 (13%) qui pensaient qu’elle n’était pas nécessaire.

Sur ces 115 personnes en faveur d’une information, 104 (90%) personnes considéraient que
cette information devait étre systématique quel que soit I’état de santé et 11 (10%) pensaient le

contraire.
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Graphique 5 : Réponses a la question « Quel moyen d information préféreriez-vous ? »

75
49
30
20
11
2 4
Affiche dans la Flyers Réunion Consultation Information Autres Ne se
salle d'attente d'information dédiée avec un délivrée par prononcent
ausein dela professionnel les pas
maison de desanté  représentants
santé d'usagers

- On constate que la grande majorité (57%) des personnes interrogées était en faveur
d’une affiche en salle d’attente,

- Suivent les flyers (37%), une réunion d’information (23%) ou enfin une consultation
dédiée (15%),

- 1,5% seulement choisissaient une information via les représentants d’usagers (RU)

- 8% de réponses sans précision,

- 4 personnes proposaient d’autres moyens d’information dans la catégorie « Autres »: 2

par mail, 1 sur le site internet de la maison de santé, 1 par des autocollants.
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III. Résultats par sous-groupes

Nous avons analysé la différence des réponses concernant :
- La connaissance de la Loi Leonetti et des Directives Anticipées,

- L’information au sein de la MSP de Montréjeau,

En fonction de I’age, du sexe, du type de pathologie, du mode de vie et de la profession.

A. Réponses des patients en fonction de I’age

a. Concernant la loi Leonetti

Graphique 6 : Pyramide des dges en fonction de la réponse a la question « Connaissez-vous la

loi Leonetti ? »

[Mon Chui
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81-85
Ta-80
71-75
aa-71
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56-60
51-55
46-50
41-45
3a6-440
31-35
26-30
21-25

=20

On note une majorité de réponses positives pour les personnes qui ont entre 66 et 75 ans.

I1s représentent 28% des personnes connaissant la loi Leonetti.
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Graphique 7 : Réponses a la question « Connaissez-vous la loi Leonetti ? » en fonction de la

médiane d'age.

<59ans > 60 ans

52
48

16 16

Oui Non

Sur ce graphique, nous cherchons a savoir si les personnes agées de plus de 60 ans et plus
connaissent mieux la loi Leonetti que celles 4gées de 59 ans et moins.

La différence n'est pas statistiquement significative avec une p-value a 1, un Odds-Ratio a
1.0827 et un intervalle de confiance a 95% [0.4515 ; 2.5975].

Les personnes agées de 60 ans et plus ne connaissent donc pas mieux la loi Leonetti que les

personnes agées de moins de 59 ans.
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b. Concernant les directives anticipées

Graphique 8 : Réponses a la question « Savez-vous que la loi Leonetti a mis en place les

directives anticipées ? » en fonction de la médiane de l'dge au sein de la population

connaissant la Loi Leonetti.

<59 ans > 60 ans

10

Oui Non

Nous cherchons a savoir ici si les personnes agées de 60 ans et plus connaissent mieux le

concept de directives anticipées au sein de la population connaissant la loi Leonetti.

La différence n’est pas statistiquement significative avec une p-value a 0,48, un Odds-

Ratio a 2,0912 et un intervalle de confiance a 95% [0.4247 ; 11.1045].

Il n’y a pas non plus de différence significative entre ces deux mémes groupes dans
I’ensemble de la population étudiée avec une p-value a 0,60, un Odds-Ratioa 1,4, et un

intervalle de confiance a 95% [0,4454 ; 4,6572].
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c. Concernant le souhait d’une information au sein de la MSP

Graphique 9 : Réponses a la question « Pensez-vous qu ‘une information au sein de la MSP de

Montréjeau soit nécessaire ? » selon la médiane de ’age.

<59ans > 60 ans

65

50

14

Oui Non

La moyenne d’age des personnes ayant répondu « non » a la question « Pensez-vous qu ‘une
information au sein de la MSP de Montréjeau soit nécessaire ? » est de 65.3 ans, la moyenne

d’age de ceux ayant répondu « oui » est de 54 ans.

Nous avons cherché a savoir ici si les personnes agées de 60 ans et plus étaient plus en

défaveur d’une information au sein de la MSP que celles agées de 59 ans et moins.

La différence est statistiquement significative avec une p-value a 0.0035 < 0.05, un Odds

Ratio a 0.1669, et un intervalle de confiance a 95% [0.0292 ; 0.6436].

v' Les personnes Agées de 60 ans et plus sont donc plus en défaveur d’une

information que les personnes dgées de 59 ans et moins.
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Graphique 10: Réponses a la question « Pensez-vous que cette information doit étre

systematique quel que soit votre état de santé (bon ou mauvais) ? » selon la médiane de I’age.

<59ans > 60 ans

59

45

Oui Non

La moyenne d’adge des personnes ayant répondu «non» est de 58,5 ans, celle des

personnes ayant répondu « oui » de 53,5 ans.

Si nous cherchons a savoir si les personnes agées de 60 ans et plus sont plus en défaveur
d’une information systématique que celles dgées de 59 ans et moins, il n’y a pas ici de
différence statistiquement significative avec une p-value a 0.032 < 0,05, un Odds Ratio a

2.7465, et un intervalle de confiance a 95% [1.0642 ; 7.5861].
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B. Réponses en fonction du sexe

a. Concernant la loi Leonetti

Graphique 11 : Réponses a la question « Connaissez-vous la loi Leonetti ? » en fonction du

Sexe.

Femme Homme

64

36

23

Oui Non

On constate que 26% des femmes connaissent la loi Leonetti contre 20% chez les hommes.

Nous avons cherché a savoir si les femmes connaissent mieux la loi Leonetti que les
hommes.

Il n’y a pas de différence statistiquement significative entre les sexes concernant la
connaissance ou non de la loi Leonetti avec une p-value a 0.52, un Odds Ratio a 0.6975, un
intervalle de confiance a 95% [0.2554 ; 1.7742].

Les femmes ne connaissent pas mieux que les hommes la loi Leonetti.

31



b. Concernant les directives anticipées

Graphique 12 : Réponses a la question « Savez-vous qu'elle a mis en place les directives

anticipées ? » en fonction du sexe au sein de la population connaissant la loi Leonetti.

Femme Homme

13

10

Oui Non

Nous remarquons que 57% des femmes connaissent le concept de directives anticipées

contre 44% des hommes.

Nous cherchons a savoir si ces dernieres connaissent mieux les directives anticipées.

Il n’y a pas de différence statistiquement significative entre sexe au sein méme de la
population connaissant la loi Leonetti avec une p-value a 0.70, un Odds ratio a 1.6002, un
intervalle de confiance a 95% [0.2644 ; 10.4104].

Les femmes ne connaissent pas mieux le concept de directives anticipées que les hommes.

Dans ’ensemble de la population étudiée (132 personnes) il n’existe pas non plus de
différence statistiquement significative entre sexes concernant la connaissance ou non du
concept de directives anticipées avec une p-value a 0.4172, un Odds Ratio a 1.7933 et un

intervalle de confiance a 95% [0.5099 ; 8.0439].

32



c. Concernant le souhait d’une information au sein de la MSP

Graphique 13 : Réponses a la question « Pensez-vous qu 'une information au sein de la MSP

de Montréjeau soit nécessaire ? » en fonction du sexe.

Femme Homme

79

36

Oui Non

Nous notons que 91% des femmes sont en faveur d’une information contre 80% des

hommes.

Nous cherchons a savoir si les femmes sont plus en faveur d’une information que les
hommes.

Il n’y a pas de différence statistiquement significative entre les sexes concernant le souhait
d’une information ou non au sein de la MSP avec une p-value a 0.1011, un Odds Ratio
a2.4504 et un intervalle de confiance a 95% [0.7693 ; 7.9642].

Les femmes ne sont donc pas plus en faveur d’une information au sein de la MSP que les

hommes.
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Graphique 14 : Réponses a la question « Pensez-vous que cette information doit étre

systematique quel que soit votre état de santé (bon ou mauvais) ? » selon le sexe.

Femme Homme

69

35

10

Oui Non

Nous notons que 97% des hommes sont en faveur d’une information systématique contre

87% des femmes.

Nous cherchons a savoir si les hommes sont plus en faveur d’une information systématique
que les femmes.

La différence n’est pas significative concernant le souhait d’une information systématique
quel que soit le sexe, avec une p-value a 0.17, un Odds Ratio a 0.1992, et un intervalle de

confiance a 95% [0.0044 ; 1.5022].
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C. Réponses des patients en fonction du mode de vie

a. Concernant la Loi Leonetti

Graphique 15: Réponses a la question « Connaissez-vous la Loi Leonetti ? » en fonction du

mode de vie.

Vit seul Ne vit pas seul

73

27

15 17

Oui Non

Dans les personnes ne connaissant pas la loi Leonetti, 73% ne vivent pas seules.

Nous cherchons a savoir ici si les personnes ne vivant pas seules connaissent moins bien la
loi Leonetti que celles vivant seules.

La différence est significative avec une p-value a 0.0492 < 0.05, un Odds Ratio a 2.3685 et
un intervalle de confiance a 95% [0.958 ; 5.8597].

v Les personnes ne vivant pas seules connaissent donc moins bien la loi Leonetti que

celles vivant seules.
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b. Concernant les directives anticipées

Graphique 16 : Réponses a la question « Savez-vous que la loi Leonetti a mis en place les

directives anticipées ? » en fonction du mode de vie dans la population connaissant la Loi

Leonetti.

Vit seul Ne vit pas seul

Oui Non

Nous cherchons a savoir si au sein de la population connaissant la loi Leonetti, les
personnes vivant seules connaissent mieux le concept de directives anticipées.

Nous nous apercevons que la différence n’est pas statistiquement significative avec une p-
value a 1, Odds Ratio a 1,0154, et un intervalle de confiance a 95% [0,2047 ; 5,0617].

Les personnes vivant seules ne connaissent donc pas mieux le concept de directives

anticipées que les personnes ne vivant pas seules.

Si I’on prend en compte I’ensemble de la population étudiée, 81 (70%) des personnes ne
connaissant pas les directives anticipées sont des personnes ne vivant pas seules contre 34

(30%) de personnes vivant seules.

Si nous cherchons a savoir si les personnes ne vivant pas seules connaissent moins bien les
directives anticipées sur 1’ensemble de la population analysée (132 personnes), on s’apergoit
que la différence n’est pas statistiquement significative ici encore avec une p-value a 0,1689,

un Odds-ratio a 2,1046, et un intervalle de confiance a 95% [0.6473 ; 6,7402].
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c. Concernant le souhait d’une information au sein de la MSP

Graphique 17 : Réponses a la question « Pensez-vous qu’'une information au sein de la MSP

de Montréjeau soit nécessaire ? » en fonction du mode de vie.

Vit seul Ne vit pas seul

77

38

13

Oui Non

Les personnes vivant seules représentent 33% des réponses positives. Celles qui ne vivent

pas seules représentent 67% des réponses positives.

Nous cherchons a savoir si les personnes ne vivant pas seules sont plus en faveur d’une

information que celles vivant seules.

La différence n’est pas statistiquement significative avec une p-value a 0.58, un Odds-
Ratio a 1.5986, et un intervalle de confiance a 95% [0.453 ; 7.1867]. Les personnes vivant

seules ne sont donc pas plus en faveur d’une information que celles ne vivant pas seules.
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Graphique 18 : Réponses a la question « Pensez-vous que cette information doit étre

systematique quel que soit votre état de santé (bon ou mauvais) ? » selon le mode de vie.

Vit seul Ne vit pas seul

68

36

Oui Non

Sur I’ensemble des personnes ne vivant pas seules, 88% sont pour une information

systématique quel que soit I’état de santé. Elles sont 90% chez les personnes vivant seules.

Nous cherchons a savoir si les personnes vivant seules sont plus en faveur d’une
information que celles ne vivant pas seules.

Il n’y a pas ici de différence statistiquement significative avec une p-value a 0.3337, un
Odds Ratio a 2.3669 et un intervalle de confiance a 95% [0.4547 ; 23.6639].

C'est-a-dire que le mode de vie n’influe pas sur le souhait d’une information systématique

ou non.
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D. Réponses en fonction de la catégorie socioprofessionnelle

a. Concernant la Loi Leonetti

Graphique 19 : Réponses a la question « Connaissez-vous la Loi Leonetti ? » en fonction de la

catégorie socioprofessionnelle.

Invalidité
Etudiant
Professions intermédiaires

Employé, personnel de service

Cadre,Professions intellectuelles

supérieures,
Non

Agriculteur, exploitant
i Oui

Artisans,commergants, chefs d'entreprise
Professionnels de santé
Au foyer

Sans emploi

Retraité | | |

Si on compare les réponses « oui » / « non » de chaque catégorie socioprofessionnelle, la

différence n’est pas significative avec une p-value a 0,41.
Par contre si on compare les professionnels de santé au reste de la population de I’étude, on
constate que la différence est significative avec une p-valuea 0,013< 0.05, Odds Ratio a

5,4456, et un intervalle de confiance a 95% [1,1917 ; 28,2561].

v Les professionnels de santé connaissent mieux la loi Leonetti que le reste de la

population.
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Par contre, elle n’est pas statistiquement significative pour les étudiants (p-value : 0,63,
Odds Ratio 1,5937, Intervalle de confiance a 95% [0,1377 ; 11,7625]) ; ni pour les retraités (p-
value 1, Odds Ratio 0,9562, Intervalle de confiance a 95% [0,3966 ; 2,2881]) ; ni pour les
sans-emplois (p-value 1, Odds Ratio 0,8865, Intervalle de confiance a 95% [0,0854 :5,0032]) ;
ni pour les employés (p-value 0,78,0dds Ratio 1,1364, Intervalle de confiance a 95% [0,2931 ;
3,7434)).

b. Concernant les directives anticipées

Graphique 20 : Réponses a la question « Savez-vous que la loi Leonetti a mis en place les

directives anticipées » en fonction de la profession dans la population étudiée.

Invalidité
Etudiant
Professions intermédiaires

Employé, personnel de service

Cadre,Professions intellectuelles

supérieures,
] Oui
Agriculteur, exploitant
i Non

Artisans,commergants, chefs d'entreprise
Professionnels de santé

Au foyer

Sans emploi

Retraité

Si on compare les réponses « oui » / « non » de chaque catégorie socioprofessionnelle, la

différence n’est pas significative avec une p-value a 0,12.

Par contre si on compare les professionnels de santé au reste de la population de 1’étude, on

constate que la différence est significative avec une p-value : 0,003 < 0.05, Odds Ratio : 8,894,
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et intervalle de confiance a 95% [1,7787 ; 45,0914].

v Les professionnels de santé connaissent mieux les directives anticipées que le reste

de la population.

Par contre, elle n’est pas statistiquement significative pour les étudiants (p-value : 0,57,
Odds Ratio 1,3713, Intervalle de confiance a 95% [0,0274 ; 13,4614]) ; ni pour les retraités (p-
value 0,61, Odds Ratio 0,7392, Intervalle de confiance a 95% [0,2223 ;2,3243]) ; ni pour les
sans-emplois (p-value 1, Odds Ratio 0,837 , Intervalle de confiance a 95% [0,0177 :6,9955]) ;
ni pour les employés (p-value 0,46 , Odds Ratio 0,3388 , Intervalle de confiance a 95%
[0,0076 ; 2,4667]), ni pour les professions intermédiaires (p value 1, Odds Ratio 0,7377,
Intervalle de confiance a 95% [0,0158 ; 5,9915]).

Si on compare les réponses cette fois au sein de la population connaissant la loi Leonetti, on
ne constate aucune différence statistiquement significative avec une p-value a 0,35.

Si on compare les professionnels de santé aux autres professions connaissant la loi
Leonetti, on constate que la différence n’est pas significative (p-value : 0,18, Odds Ratio :
5,5469, et intervalle de confiance a 95% [0,5153 ; 294,6744]), ni pour les retraités (p-value :
0,72, Odds Ratio : 0,622, et intervalle de confiance a 95% [0,121 ; 3 ,0587]).
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c. Concernant le souhait d’une information au sein de la MSP

Graphique 21 : Réponses a la question « Pensez-vous qu 'une information au sein de la MSP

de Montréjeau soit nécessaire ? » en fonction de la catégorie socioprofessionnelle.

Invalidité

Etudiants

Professions intermédiaires

Employés, personnels de service

Cadre, professions intellectuelles supérieures
Agriculteurs, exploitants

Artisans, commercants, chefs d'entreprise
Professionnels de santé

Au foyer

Sans emploi

Retraités

Non

Oui

On constate que la majorité de « non » concerne les retraités. Ils représentent a eux seuls

80% des réponses négatives. En effet sur 17 réponses négatives, 14 proviennent des retraités.

Si on les compare au reste des catégories socioprofessionnelles on constate une différence

statistiquement significative avec une p-value a 0.0033<0,05, un Odds Ratio a 6.204 et un

intervalle de confiance a 95% [1.6091 ; 35.4888].

v Les retraités sont plus en défaveur d’une information que le reste des catégories

socioprofessionnelles.
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Graphique 22: Réponses a la question « Pensez-vous que cette information doit étre

systematique quel que soit votre état de santé (bon ou mauvais) ? » selon la catégorie

socioprofessionnelle.

Invalidité

Etudiant

Professions intermédiaires

Employé, personnel de service
Cadre,Professions intellectuelles supérieures,
Agriculteur, exploitant
Artisans,commergants, chefs d'entreprise
Professionnels de santé

Au foyer

Sans emploi

Retraité

Non

Oui

Ici encore les retraités représentent 45% des personnes en défaveur d’une information

systématique.

Mais la différence n’est ici pas statistiquement significative par rapport aux autres

catégories socioprofessionnelles avec une p-value a 1, un Odds Ratio a 0.881 et un intervalle

de confiance a 95% [0.209 ; 3.898].
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E. Réponses des patients en fonction des antécédents

a. Concernant la loi Leonetti

Graphique 23 : Réponse a la question « Connaissez-vous la Loi Leonetti ? » en fonction du

type d’antécédents.

Je ne suis concerné par aucune des
propositions

Pas de probleme de santé

Cancer Non
Oui
Diabete

Séjour en réanimation

Maladie neurodégénérative

Nous avons cherché a savoir si les antécédents pouvaient jouer un role dans la connaissance
ou non de la loi Leonetti.
Il apparait qu’ils n’ont pas d’influence. La différence n’est pas statistiquement significative

avec une p-value a 0,06.

Notons que dans les pathologies (maladies neurodégénératives, sé¢jour en réanimation,
diabete et cancer), seulement 7 sur 22 (32%) connaissent la loi Leonetti : 4 dans la catégorie
« vous avez ou avez eu un cancer », et 3 dans la catégorie « vous avez déja effectué un séjour

en réanimation suite a un événement aigu ».

Si on compare chacune des catégories « s€¢jour en réanimation » et « Cancer »a 1’ensemble
des pathologies :
- Ceux qui ont effectué un séjour en réanimation ne connaissent pas mieux la loi que les

autres catégories avec une p-value a 1, un Odds Ratio a 0,9932, et un intervalle de confiance a
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95% [0,1648 ; 4,2126].
- De méme pour ceux qui ont ou ont eu un cancer avec une p-value a 0,47, un Odds ratio

a 1,742, et un intervalle de confiance a95% [0,3572 ; 7,1017].

b. Concernant les directives anticipées

Graphique 24 : Réponses a la question « Savez-vous que la loi Leonetti a mis en place les

directives anticipées » en fonction du type d’antécédents dans la population étudiée.

Je ne suis concerné par aucune des
propositions

Pas de probléme de santé

Cancer

Non
Oui

Diabete

Séjour en réanimation

Maladie neurodégénérative

Il n’existe aucune différence statistiquement significative entre les différents antécédents

concernant la connaissance ou non des directives anticipées avec une p-value a 0.20.

Si I’on compare la catégorie « cancer » au reste de la population étudiée, la différence n’est
pas significative non plus avec une p-value a 0.14, un Odds Ratio a 2.8995, et un intervalle de
confiance a 95% [0.4529 ; 13.5617]. Ils ne connaissent pas mieux que les autres le concept de

directives anticipées.

Il n’existe pas non plus de différence statistiquement significative entre les différents

antécédents au sein de la population connaissant la loi Leonetti avec une p-value a 0,30.

Si on compare la catégorie « Vous avez ou avez eu un cancer » aux autres catégories, la
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réponse n’est pas significative avec une p-value a 0,6, Odds-Ratio a 2,9054, et un intervalle de

confiance a 95% [0,204 ; 168,3651].

Notons qu’aucune des personnes qui ont coché « Vous étes atteint d’une maladie
neurodégénérative », « vous avez déja effectué un séjour en réanimation suite a un événement

aigu. » ou « vous avez un diabéte » ne connait les DA.

c. Concernant le souhait d’une information au sein de la MSP

Graphique 25 : Réponses a la question « Pensez-vous qu 'une information au sein de la MSP

de Montréjeau soit nécessaire ? » en fonction du type d’antécédents.

Je ne suis concerné par aucune des
propositions

Pas de probleme de santé
Cancer Non
Diabete Oui

Séjour en réanimation

Maladie neurodégénérative

Si nous cherchons a savoir si les antécédents influent sur le souhait d’une information au
sein de la MSP il ressort que la différence observée entre chacune des catégories n’est pas
significative avec une p-value a 0,85.

Le type d’antécédent n’influe donc pas sur le souhait d’avoir une information au sein de la
MSP.

Quelle que soit la nature des antécédents, les patients sont intéressés en grande majorité par

une information.
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Graphique 28 : Réponses a la question « Pensez-vous que cette information doit étre

systematique quel que soit votre état de santé (bon ou mauvais) ? » en fonction du type

d’antécédents.
Je ne suis concerné par aucune des 5
propositions 65
Pas de probleme de santé 3 13

Non

Cancer | 0 11

Oui
s 2
Diabete 7
Séjour en réanimation 1 11
Maladie neurodégénérative 0 3

Le type d’antécédent n’influe pas non plus sur le souhait d’une information systématique. La

différence n’est pas significative avec une p-value a 0,3152.

Si on compare les personnes qui « ont ou ont eu un cancer », il n’existe pas de différence
significative par rapport au reste de la population avec une p-value a 1, Odds-ratio a 0.9008 et
intervalle de confiance a 95% [0.019 ; 7.5372]. Ces dernieres ne sont pas plus en défaveur

d’une information systématique que les autres catégories.
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DISCUSSION

I. A propos des résultats de I’étude

A. Méconnaissance de la loi Leonetti et des Directives Anticipées (DA)

Conformément aux données de la littérature nous constatons la méconnaissance de la Loi
Leonetti et des DA : 76% de nos patients n’ont jamais entendu parler de la loi Leonetti et 88%

n’ont jamais entendu parler de DA.

Dans 1’étude réalisée par BVA groupe pour le Centre National de Fin de Vie et de Soins
Palliatifs en février 2018, 40% des Francais ne connaissent pas la loi Leonetti et 58%

ignoraient qu’elle avait mis en place les DA (20).

Il semble donc que les patients de la MSP soient moins bien informés sur la Loi Leonetti et

sur les DA que le reste de la population générale.

32 patients seulement sur les 132 interrogés (24%) ont déja entendu parler de la loi

Leonetti. Parmi eux, 17 (12%) seulement savent que la loi Leonetti a mis en place les DA.

On remarque que la moitié seulement des personnes connaissant les DA a plus de 3 bonnes

réponses au QCM et donc sait de quoi il s’agit.

B. Sources d’informations

Une large majorité de patients (80%) ont eu connaissance de la loi Leonetti au travers des

médias. C’est donc la premiere source d’information de nos patients.

La deuxiéme source d’information est 1’hopital. Ceci est & modérer par le fait que
seulement 4 (12%) patients ont entendu parler de la loi Leonetti a I’hopital.

Nous aurions pu demander de préciser par qui elles avaient été informées a 1’hdpital : un
médecin, un[e] infirmier[e],...etc.

I1 aurait pu étre intéressant de savoir dans quelles circonstances également : hospitalisation

d’un proche ou d’elles-mémes, au moment de 1’accueil dans un service et si oui lequel,...etc.
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On remarque que I’ADMD arrive sur la troisiéme marche du podium avec 3 (9%) patients
concernés.
2 patients ont été informés au cours de leurs études en soins infirmiers.

Enfin, 1 seul a été informé par son médecin traitant.

Les patients sont donc peu informés de manicre générale, et surtout peu informés par les

professionnels de santé qui les suivent.

C. Quels sont les facteurs influencant les réponses portant sur la loi Leonetti et

les Directives anticipées ?

Avoir plus ou moins de 59 ans n’est pas statistiquement associ¢ a une meilleure

connaissance de la loi Leonetti ni a une meilleure connaissance des directives anticipées.

Nous pouvons néanmoins observer que la tranche d’age de 66 a 75 ans parait majoritaire

sur la pyramide des ages chez les personnes connaissant la loi Leonetti.

Nous pouvons probablement I’expliquer de plusieurs manieres :

- D’abord, cette tranche d’age correspond a 1’age de la retraite et est probablement dans
une période de réflexion importante, d’ou un nombre plus important de réponses positives.

- C’est également une tranche d’age confrontée a la maladie de maniére personnelle ou
indirecte (amis, entourage) : 1’age médian du diagnostic de cancer en France est en 2015, de

68 ans chez ’homme et de 67 ans chez la femme (53).

Enfin, ils sont inévitablement amenés a accompagner la génération qui les précéde
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(leurs parents) vers la fin de leur vie.

Cette population est donc confrontée aux questionnements liés a la fin de vie, et amenée a y

réfléchir et a s’informer.

Dans le sondage réalis¢é par BVA groupe en février 2018 (20), on retrouve des résultats

similaires : la tranche d’age de 65 a74 ans sont les mieux informés.

b. Le sexe

Il n’y a pas de différence significative entre sexes sur la connaissance de la loi Leonetti ou

des directives anticipées.

Néanmoins nous pouvons constater que les femmes sont 26% a connaitre la loi Leonetti
(contre 20% chez les hommes) et 15% a connaitre le concept de directives anticipées (contre

9% chez les hommes).

Peut-étre pouvons-nous 1’expliquer par le fait que 1’anxiété des femmes au sujet de la mort
serait plus grande selon une étude réalisée par la fondation PFG (Pompes Funébres de France)
en 2010 (55% de femmes contre 45% pour les hommes ressentiraient de 1’anxiété a

I’évocation de la mort) (46).

c. Le mode de vie

I est statistiquement significatif que les personnes qui ne vivent pas seules connaissent
moins bien la loi Leonetti que celles vivant seules.

En effet, 73% des personnes ayant répondu « non » a la question « Connaissez-vous la loi
Leonetti ? » ne vivent pas seules.

I1 est possible que la plupart des personnes vivant seules soient isolées socialement et donc
réfléchissent a des moyens de faire valoir leurs volontés autrement que par la parole d’un

proche.

En revanche, le mode de vie n’influe pas sur la connaissance des DA.
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d. La catégorie socioprofessionnelle

Les professionnels de santé connaissent mieux la loi Leonetti que les autres catégories

socioprofessionnelles de notre étude.

Cela parait logique. Ces derniers sont inévitablement confrontés a des fins de vie, que ce

soit pendant leurs études ou par la suite.

e. Les antécédents

Dans notre étude, il ressort que les antécédents n’ont aucune influence sur la connaissance

de la loi Leonetti et des DA.

Nous pouvons constater que parmi les personnes qui ont ou ont déja eu un cancer ou parmi
celles qui ont effectué un séjour en réanimation pour un événement aigu, seulement 1/3 de

chaque catégorie connaissent la loi Leonetti. Pourtant nous pourrions penser le contraire.

Dans sa these réalisée en 2014, Dalmas Elise constatait que le fait d’étre atteint d’une
pathologie chronique évolutive et notamment d’un cancer n’avait pas d’influence sur I’intérét

porté aux DA (29).

f. Existe-t-il d’autres facteurs ?

Il semble que I’intérét porté a la loi sur la fin de vie et aux directives anticipées soient liés a

d’autres facteurs comme le profil psychologique.

Dans 1’étude du Centre Cochin, il apparaissait que les personnes intéressées avaient toutes

le méme profil : un tempérament fort et autonomiste (49).

Il pourrait étre intéressant d’étudier les différents profils psychologiques et leur réaction
face a une discussion portant sur la fin de vie afin de personnaliser au mieux I’information a

délivrer.
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D. Taux de rédaction dans la MSP

Concernant le taux de rédaction, 4 personnes sur 132 interrogées (3%) ont rédigé leur DA.

Dans le sondage BVA de février 2018 (20), 11% de la population générale a rédigé ses DA.
En 2012, il était de 2,5%.

Nous nous rapprochons donc plutdt du taux de rédaction de 2012.

Dans sa these réalisée en 2016 au sein d’un cabinet de médecine générale, Marie Bigourdan

avait un taux similaire de 4% (48).

Concernant le profil des personnes ayant rédigé des DA, nous avons un profil similaire a
celui établi par le sondage BVA (20): des femmes, agées de 65 ans et plus. Une seule a un
antécédent de cancer.

Parmi ces quatre femmes, deux étaient partisanes de 1’ Association pour le Droit de Mourir
dans la Dignité (ADMD).

Ceci correspond au constat fait par le rapport Sicard (15) : la rédaction de directives
anticipées est exceptionnelle et trés peu encouragée hormis par des associations comme
I’ADMD.

L’ADMD est une association créée en 1980. Elle compte aujourd’hui pres de 70 000
membres contre environ 50 000 en 2014. L’objectif de cette association est d’obtenir une loi
légalisant I’euthanasie et le suicide assisté. C’est une des rares associations qui communique
activement sur les directives anticipées. Sur le site de I’ADMD se trouvent des informations
sur les DA, ainsi qu’un formulaire type de DA. L’association met également en ceuvre un
fichier national de DA archivé et sécurisé, ouvert aux adhérents, comme aux non-adhérents.

Les deux autres personnes m’ont confi¢ qu’elles s’étaient renseignées elles-mémes : une en

a parlé a son médecin traitant, 1’autre a effectué des recherches sur Internet.

Nous pouvons donc constater que les directives anticipées n’étaient pas le fruit d’un
dialogue au cours d’une relation médecin- patient, mais plutdt 1’expression de I’auto-
détermination du patient.

Les médecins seraient-ils donc plus dépositaires qu’acteurs de directives anticipées ?
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II.  Perspectives au sein de la MSP

A. Faut-il informer les patients au sein de la MSP ?

I1 ressort de notre étude que la grande majorité (87%) des personnes interrogées est en

faveur d’une information au sein de la MSP.

Les retraités sont significativement plus réticents a une information que les autres

catégories socioprofessionnelles, ainsi que les personnes agées de 60 ans et plus.

Pourtant ce sont eux qui semblent les plus informés sur la loi Leonetti dans la pyramide des

ages.

Le sexe, le mode de vie et les antécédents n’entrainent pas de différence statistiquement

significative dans le choix de réponse « oui » / « non ».

Nous pouvons néanmoins observer que :

- les femmes (91%) paraissent plus intéressées par une information que les hommes
(80%),

- 86% des personnes ne vivant pas seules ne sont pas en faveur d’'une information au

sein de la MSP.

B. Faut-il que cette information soit systématique quel que soit I’état de santé ?

La grande majorité (90%) des interrogés est en faveur d’une information systématique, quel

que soit I’état de santé.

Nous n’avons pas relevé de différence en fonction de 1’age, du sexe, du mode de vie, de la

catégorie socioprofessionnelle ou des antécédents.

L’¢étude du Centre Cochin montrait un grand désintérét des personnes agées de plus de 75

ans sur le sujet de la fin de vie, puisque 83% d’entre elles se disaient non intéressées (49).
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Il ressortait que l’intérét d’une information systématique chez la personne agée était
incertain et qu’il était primordial d’impliquer la famille dans les décisions concernant ces

personncs.

Dans sa thése réalisée sur une population en Hospitalisation & Domicile (HAD), Dalmas
Elise constatait que les patients en oncologie étaient moins favorables a la mise en place d’une

information systématique (29).

Une autre ¢étude montrait que 77% des patients en bonne santé estimaient nécessaire
d’avoir une discussion autour des directives anticipées, initiée par le médecin traitant et 91%
disaient attendre de leur médecin traitant qu’il aborde cette discussion s’ils étaient atteints
d’une maladie grave (48).

En réalisant mon questionnaire, j’ai pu constater que certains patients se montraient treés
intéressés, d’autres choqués, agacés ou fermés. D’un patient a 1’autre les réactions étaient tres
différentes. Il m’a semblé que le fait de réaliser ce questionnaire, sans connaitre 1’histoire du
patient, et donc d’une manicre « systématique » dans le cadre de ma thése, rendait le sujet sur

les DA particuliérement difficile a aborder.

Une information réalisée de maniere systématique semble ne pas prendre suffisamment en

compte la particularité de chaque patient.

C. Quels outils d’informations mettre en place dans la MSP?

Il ressort que la majorité des interrogés sont en faveur d’une information par une affiche
dans la salle d’attente : 57%.

Viennent ensuite les flyers (37%) puis une réunion d’information (23%), puis une
consultation dédiée (15%). 11% ne se prononcent pas. 2 seulement sont en faveur d’une
information délivrée par les RU. 2 personnes proposent une information par mail, une sur le

site internet de la MSP et une avec des autocollants.

D’apres une étude réalisée en 2016 sur des patients de médecine générale, le mode

d’information souhaité par les patients est une campagne médiatique (86%), la remise en
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mains propres d’une brochure commentée directement par le médecin traitant (75,8%), la
proposition d’une consultation dédiée a ce sujet (50,5%) ou encore la mise a disposition de

brochures en salle d’attente (22,2%) (48).

Un grand nombre d’interventions différentes, seules ou combinées, ont été étudiées :
information du patient en utilisant divers supports écrits ou filmés, anticipée ou non par
rapport a la consultation ; information orale du patient pendant ou en dehors de la consultation,

par un médecin ou non ; information des médecins...etc.

Une ¢étude a mesuré I’impact suscité par une affiche et des dépliants informatifs assurant la
promotion des directives anticipées et de la personne de confiance sur I’intérét des patients
pour ces sujets, dans des cabinets de médecine générale en France.

Les dépliants informatifs semblaient plus adaptés qu’une affiche comme média

promotionnel, avec une demande d’informations multipliée par sept (42).

Une autre étudiait I’impact, sur une population de médecine générale, d’une intervention
bréeve sur les directives anticipées et la personne de confiance. Elle relevait également
I’opinion des patients interrogés sur les dispositifs d’anticipation de la fin de vie.

Elle montrait qu’une information breve, simple et réalisable lors d’une consultation de
médecin générale, était un moyen accessible d’améliorer les connaissances des patients en
matiere d’anticipation de la fin de vie.

En revanche, I’impact en matiere de rédaction de DA était moins probant (41).

Le CNSPFV (Centre National Soins Palliatifs Fin de Vie) a travaillé sur les DA début
janvier. Ils y évoquent différents exemples de dispositifs destinés a inciter a 1’écriture des DA
hors des murs de I’hopital. Ils citent entre autre, I’ADMD. Cette derniere organise des ateliers.

Cela peut étre une alternative.

Selon une revue de la littérature sur le meilleur moyen de promotion pour observer une
majoration du taux de DA, I’'information interactive, par exemple la remise d’une brochure
commentée directement par le soignant, serait la méthode la plus efficace pour encourager la

rédaction de DA, car cela donne au patient accés a I’information et lui permet d’identifier une
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personne ressource (47).

D. Role des professionnels de santé

Dans notre ¢étude, une seule personne a été informée par son MT, elle fait partie des 4

personnes ayant rédigé des DA.

Les professionnels de santé sont au nombre de 10. Ils ne sont que 6 a connaitre la loi
Leonetti puis 5 a connaitre les DA, soit la moitié. Sur ces 5 derniers, 2 seulement ont plus de 3

bonnes réponses au QCM.

I1 semble donc indispensable d’informer les professionnels de santé sur les DA.

Dans I’étude réalisée par BVA groupe (20), au sujet des DA, parmi les médecins
généralistes abordant le sujet des DA avec leur patients, 60% sont directement interrogés par
les patients. Il apparait que seulement 36% des médecins généralistes savent exactement ce

que sont les DA.

Or, depuis la loi Clays Leonetti (13), le médecin traitant est placé au coeur du dispositif.
I1 doit pouvoir informer le patient au sujet des directives anticipées, ’aider a leur rédaction

et contribuer a leur conservation.

Ce manque de connaissance, est-il di @ un manque d’information et de formation des

médecins?

Dans plusieurs travaux de these qualitatifs dont les résultats se rejoignent (31, 33, 34,48),
les patients accordent un role central au médecin traitant, interlocuteur privilégié car proche.
Ce role recouvre I'information, mais également 1’aide a la rédaction, étape vécue comme

particulierement difficile.

Dans une étude (48) il ressortait que les patients interrogés ne souhaitaient pas se contenter
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d'une simple information en salle d'attente (5.1%) et jugeaient préférable un échange direct
avec leur médecin traitant (75.8%) ou, au mieux, une consultation dédiée a ce sujet (50%). Les
patients interrogés sont donc demandeurs d’un temps privilégié avec leur médecin pour

aborder ce sujet.

Le peu d’information délivrée aux patients est probablement le reflet d’un manque de
connaissance sur le sujet des médecins généralistes mais probablement aussi d’une difficulté a
aborder ce sujet et de I’angoisse qu’elle suscite en chacun.

Sans doute cela le renvoie-t-il a sa propre vulnérabilité.

D’autant plus que souvent, les DA sont représentées négativement chez les médecins : peur
du caractere anxiogeéne pour les patients, difficulté personnelle a aborder le sujet de la mort,

crainte de choquer, de surprendre voire d’aggraver 1’état du patient.

Une étude constatait que de nombreux soignants se retrouvaient en difficulté face a des
patients qui parlaient spontanément de leur mort. La principale raison évoquée par certains
médecins était qu’ils ne savaient pas comment y répondre. Schématiquement, soit ils évitaient

la discussion, soit ils la facilitaient (51).

D’apres nos connaissances, il n’a pas été réalisé d’étude s’intéressant a une information
délivrée par un autre professionnel de santé. L’infirmier/infirmiére a un réle a jouer par
exemple, car il/elle est souvent proche de ses patients lorsqu’il les visite a domicile, souvent

confident. Il parait important de former les paramédicaux autant que le corps médical.

Treize Infirmiers Diplomés d’Etat Libéraux, 4 kinésithérapeutes, 2 psychologues et enfin 1
podologue appartiennent a la MSP.
Chacun d’entre eux peut jouer un role dans la diffusion de I’information sur les DA des lors

qu’ils connaitront le principe.

E. Role du comité de représentants d’usagers.

La MSP de Montréjeau a ouvert ses portes fin mai 2018. Un comité de représentants
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d’usagers a été créé avant méme son ouverture. Ils sont pour le moment au nombre de 4, mais
ce comité a pour vocation de s’agrandir dans le temps.

Tres peu d’information a été faite sur les représentants d’usagers, par manque de temps.

Il parait donc tout a fait normal que seulement deux personnes aient coché cette

proposition.
Néanmoins, nous pouvons penser, que les usagers, informés de leurs droits d’étre
représentés, puissent étre intéressés par une information délivrée par les représentants

d’usagers eux-mémes.

Il parait opportun de délivrer en amont une information les concernant afin que les usagers

puissent s’approprier le concept.

Le comité de RU, doit également, en amont recevoir une information sur les DA. Ce travail

en fera partie.

F. Mise en place d’un protocole au sein de la MSP

Il serait intéressant de mettre en place un protocole au sein de la MSP qui permettrait

d’identifier des patients cibles pour lesquels I’information sur les DA serait efficace.

Une fois ces patients identifiés, chaque professionnel de santé pourrait les faire entrer avec

leur accord dans un protocole au cours duquel ils recevraient une information.

Cette information pourrait par exemple étre délivrée par I’ADMD. Cette association tres

active organise des ateliers ouverts aux adhérents comme aux non-adhérents.

Représentants d’usagers et professionnels de santé pourraient étre formés afin d’y

participer.

L’animation de ces ateliers par un représentant d’usagers pourrait permettre de libérer la
parole. Néanmoins certaines questions nécessitent des réponses médicales. C’est 1a qu’une

consultation dédiée avec un professionnel de santé trouverait sa place.
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III. La mort, un tabou ?

Au cours de la réalisation de mon questionnaire, j’ai essuyé une minorité de refus, j’ai
surtout été confrontée a des personnes choquées.

Une patiente notamment m’a interpellée dans la salle d’attente car elle se disait choquée
d’évoquer un tel sujet délibérément au sein de la MSP. Cette patiente avait travaillé en

oncopédiatrie.

Pour Marc Faessler, rédiger ses directives anticipées reviendrait & « provoquer sa
conscience a anticiper ce qu’elle ne connait pas encore, mais qu’elle identifie déja comme
insupportable [...] », c'est-a-dire a anticiper sa propre mort, confrontant chaque individu a ses

peurs (50).

A contrario, plusieurs personnes se sont dites ravies aprés avoir complété le questionnaire
d’avoir regu une telle information. Certains ont expliqué avoir eu des proches hospitalisés, et
ils ont trouvé difficile de faire un choix. Ils espéraient donc avec ce procédé libérer leurs
proches de cette responsabilité difficile face a laquelle ils s’étaient eux-mémes trouvés.

Une des patientes qui a rédigé ses DA, et qui était une adhérente de I’association ADMD, a

trouvé que c’était une trés bonne idée d’évoquer ce sujet au sein de la MSP.

Des 1978 le sénateur Henri Caillavet avait suggéré une loi relative au droit de vivre sa mort
(prémices des DA) mais le projet avait été refusé en 1980.
Ce tabou législatif était probablement le reflet du tabou sociétal et ce refus de légiférer sur

la fin de vie a donc reporté les débats jusqu’en 2005.

Quarante ans apres la proposition d’Henri Caillavet, et 13 ans apres la loi Leonetti, le sujet

de la fin de vie divise toujours.
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IV. La méthode

A. Choix du théme

Cette ¢tude s’appuie sur le travail de mémoire réalisé en amont de cette these.

Mon mémoire consistait en la création d’un comité de représentants d’usagers.

La premicre réunion organisée avait pour objectifs de définir des thémes sur lesquels le
groupe travaillerait.

Un des themes évoqué était les DA.

Nous avons donc décidé d’étudier les connaissances des usagers afin d’avoir une base de

travail a proposer aux représentants d usagers et aux professionnels de santé de la MSP.

Nous avions pu constater au moment de la définition des différents thémes que les DA

étaient ignorées des représentants d’usagers comme de plusieurs professionnels de santé.

B. Réalisation du questionnaire et du feuillet d’information

Le questionnaire a été positionné en salle d’attente des médecins généralistes.
Il était visible, mais souvent les personnes n’y prétaient pas attention.
J’ai donc distribu¢ de facon quasi systématique a toute personne agée de plus de 18 ans un

questionnaire.

Nous avons fait face a peu d’incompréhension au cours de la réalisation du questionnaire.

Et si cela était le cas je me rendais disponible pour donner des informations
complémentaires.

Nous I’avons néanmoins modifié apres avoir récupéré les premiers questionnaires.

En effet, il a ét¢ mentionné apres la question 7 « Connaissez-vous la loi Leonetti ? » et 7B
« Savez-vous que la loi Leonetti a mis en place les Directives Anticipées ? » en cas de réponse
négative de passer directement a la question 8 concernant la délivrance d’une information au

sein de la MSP.
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Le questionnaire était court: 10 questions pour ceux qui ne connaissaient pas la loi

Leonetti, 12 a 16 questions pour ceux qui la connaissaient.

Nous aurions pu poser des questions supplémentaires aux patients sur leur point de vue
concernant les DA : Est-ce qu’ils trouvaient le procédé¢ intéressant ? Mais ceci impliquait de
leur poser la question aprés qu’ils aient pris connaissance du feuillet d’information. Or le

questionnaire se limitait & un état des lieux des connaissances des usagers.

Avant les 3 derniéres questions portant sur 1’information au sein de la MSP, je résumais en
quelques lignes le but des directives anticipées afin que les patients puissent choisir de fagon

plus éclairée s’ils souhaitaient une information.

Nous leur fournissions le feuillet d’information aprés le questionnaire afin qu’ils ne soient
pas tentés de répondre au QCM avec 1’aide du feuillet.

Egalement parce que cela leur permettait ensuite de le lire calmement en salle d’attente.

La plaquette d’information a été élaborée a partir du modele de 1’association SOS Fin de
Vie.

En s’intéressant aux différents modeles de guides d’information dont disposent les
différentes associations (SOS Fin de Vie, ’ADMD, la SFAP,...etc.), nous avions remarqué
que la plupart dédramatisaient le sujet au travers d’une mise en page colorée, s’approchant
méme parfois de la bande-dessinée, et souvent sur un ton humoristique.

Nous avons donc choisi une image d’un personnage connu, Tintin, afin de dédramatiser le

théme des DA.

C. Limites de I’étude

a. Représentativité de 1’échantillon

Concernant la population étudiée :
- C’estune population rurale

- Agée en moyenne de 55,4 ans contre 41,4 ans dans la population générale (52). Les 60
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ans et plus représentent la moiti¢ de la population étudiée.

- Majoritairement féminine : 66% contre 52% dans la population générale au 1% janvier
2018 (52).

- Composée d’une grande majorité de retraités : 48% contre 24% dans la population

générale (52).

Au sein du bassin, une étude avait été réalisée avant 1’ouverture de la MSP et faisait les
constats suivants :

- Un tiers de la population du bassin a 60 ans et plus.

- Un quart de la population du bassin a entre 40 et 59 ans.

- Les 20-29 ans sont faiblement représentés.

- Lamoitié n’a pas d’activité professionnelle dont 38% de retraités.

- Les employés représentent 17,8% de la population du bassin, les professions
intermédiaires et les ouvriers 11,5% chacun.

- Les cadres - professions intellectuelles supérieures, les artisans - commergants — chefs

d’entreprises et les agriculteurs exploitants représentent moins de 10% de la population.

Nous avons donc un chiffre plus important de personnes agées de 60 ans et plus, et de
retraités qu’a I’échelle du bassin ou qu’a 1’échelle nationale.

Cela s’explique facilement. En effet, nous nous trouvons dans une maison de santé, de ce
fait nous avons obligatoirement une représentation plus importantes de personnes agées de 60
ans et plus, car c’est cette catégorie qui est la plus concernée par des problemes de santé.

Nous retrouvons ¢€galement une surreprésentation féminine par rapport aux chiffres
nationaux.

Cela aussi peut s’expliquer. En effet les femmes consultent plus souvent leur médecin

geénéraliste que les hommes : respectivement 5,6 fois par an contre 4,4 fois par an (54).

Concernant les antécédents, nous pouvons remettre en cause 1’objectivité de notre item.

En effet, en prédéfinissant certaines catégories d’antécédents en fonction des études que
nous avons lues, le risque était d’exclure indirectement certaines pathologies qui auraient pu
influencer les résultats.

I paraissait néanmoins difficile de répertorier les antécédents de 132 patients. De plus le
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questionnaire étant anonyme il n’était pas possible de les rechercher dans chaque dossier.

Du fait d’avoir placé les questionnaires dans la salle d’attente des médecins généralistes,
nous n’avons eu que tres peu de réponses de patients des autres professionnels de santé de la
MSP, ceux-ci étant situés a 1’étage.

I1 aurait fallu que je me positionne dans le hall.

Néanmoins, la population étudiée reste la méme (celle de la MSP).

b. Le risque de réponses erronées

Certaines questions n’ont pas obtenu de réponses, notamment concernant les outils
d’informations. 1l s’agit 1a, peut-étre plus du reflet d’une indécision que d’une
incompréhension de la question.

Nous avons classé cette absence de réponse comme « sans précisions » afin de ne pas

exclure ces 11 questionnaires.

I1 est possible que cette indécision soit liée a un désintérét vis-a-vis de 1’étude réalisée.
Certaines personnes ont pu se sentir contraintes de répondre au questionnaire et ont donc

répondu a la hate.

Lorsque nous avons réalis€ le questionnaire, je I’ai systématiquement distribué aux patients
arrivant en salle d’attente, en tentant parfois de stimuler ’intérét des patients pour le
questionnaire. Cette attitude peut avoir influencé les réponses des interrogés. J’ai en effet pu
influencer les patients et induire les réponses attendues.

Cela peut entrainer un plus fort taux de réponses positives aux questions 8 « Pensez-vous
qu’une information soit nécessaire au sein de la MSP ?» et 9 «Pensez-vous que cette

information doit étre systématique quel que soit votre état de santé ? ».
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CONCLUSION

Dans une société en pleine évolution ou I’usager devient acteur de sa santé, ou I’autonomie
du patient devient une priorité dans le systeme de santg, les directives anticipées permettent de
prolonger au-dela de la capacité d’expression, la possibilité d’exercer son droit a

I’autodétermination.

Pourtant, nous constatons que la majorité de nos patients n’a pas connaissance de

I’existence de la loi Leonetti ni des DA.

Peu de différences significatives ont pu étre mises en évidence dans les sous populations

d’age, de sexe, de mode de vie, de catégories socioprofessionnelles et d’antécédents.

Les patients ont choisi en majorité¢ une information donnée par une affiche apposée en salle

d’attente.

Cela peut étre un moyen intéressant d’informer les patients, méme s’il apparait que

I’affiche non accompagnée d’une explication orale, n’informe pas suffisamment le patient.

Une information personnalisée parait incontournable, a la condition bien-slir que les

professionnels de santé trouvent le temps nécessaire a sa délivrance.

La finalité de cette étude est de servir de base de travail lors d’une réunion avec les

représentants d’usagers portant sur le theme des DA.

Elle permettra ainsi d’informer professionnels de santé et représentants d’usagers sur les

DA et de mettre en place des outils d’information adaptés au sein de la MSP.
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ANNEXES

ANNEXE 1 : RESUME DE LA LOI LEONETTI
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ANNEXE 2 : MODELISATION DU QUESTIONNAIRE

MODELISATION DU QUESTIONNAIRE

( Question 1 }b( Question 2 )—)(Questiun 3 }b{ Question d )—b( Question 5 )-)(Quest'm [ )

Question 7 Y

Connaissez vous la loi
Oui Leanatti 7

'

g

Non

Comment en avez-vous
entendu parler?

QA

avez-vous que |a Loi Lecnetti a mis en
place les Dlrectives Antlclpées ?

078 ey

Banne répanse

07-2b3

Avirzvous utilisi e modele
i— de redaction proposé parle |——
ministére de la sante ?

Byez-vous redige vos directives

anticipéas 7

Qi

Envisagez vous de |e faire?

Man

¥

Pourguci ? }{ CQuestion § }b( Question 9 )—)(Questinn lﬂ)
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ANNEXE 3 : QUESTIONNAIRE AUX USAGERS DE LA MSP

QUESTIONNAIRE SUR LES DIRECTIVES ANTICIPEES

1. Eles-vou 6.
Q Homme 2 Vous étes atteint d'une maladie neurodégénérative (exemple : Démence, Alzheimer, Sclérose
v o s Parki o

3 Femme o plaque, | f'_'\L o .'} .. L Lo iy .

3 Vous avez déja elfectué un séjour en réanimation suite 4 un événement aigu (exemple :

N o, lent de la voie publique, accident vasculaire cérébral, infarctus du myocarde. infection
2. Quel dge avez-vous ?
seve )
Q Vous avez un diabéte
O Vous avez ou avez e un cancer
vi (o) ? 3 Vous n'avez jamais eu de problémes de santé

3 MIRELZVONS SCIY) - 3 Je ne suis concerné(e) par aucune des propositions précédentes
2 Oui 7. Connaissez-vous Ia loi Leonetti ?
Q Non

Q Oui

1Ry cet > T 5 .
4. Ouclle est votre profession 2 9 Non (Passer a la guestion 8)
3 Etudiant Sioui:
2 Professionnel de santé
3 Agriculteur, exploitant
3 Artisan, commercant, chefs d'entreprises
Q Cadre, professions intellectuelles supérieures (cadre administratifs, professions libérales, =] Par les médias ( TV, presse, radio..)
ingénieurs, professions de I'information, cadre de la fonction publique...) =] Par volre entourage
3 Professions intermédiaires (professeurs, cadres movens, technicien, ... =] Par un meédecin
3 Employé (policier, militaire, ...) el personnel de service = AThopital
Q Sans emploi a Aulre, précisez ... ...
2 Invalidité
3 Au foyer
2 Relraité O oui
Q Aulre, précisez ;... ... . . .
I a Non (Passer a la guestion &)
5.
0 Médecin généraliste
Q Infirmier/icre a) Elles sont valables dans toutes les situations méme en dehors de la fin
3 Psychologue de vie :
3 Podologue VRAL  FAUX
3 Autre, précisez : .
1 2
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b) Seules les personnes majeures ( > 18 ans) peuvent les rédiger :

VRAI FAUX

) Elles ont une validité de 3ans :

VRAI FAUX

d) Le médecin a le droit de ne pas les appliquer si elles ne lui paraissent
pas adaptées a la situation :

VRAI  FAUX

Q Oui
=] Non
Si non. pourquoi ?

a Je ne me sens pas concerné/e

a Je ne sais pas comment faire

] Je fais confiance a mes proches pour décider ce qu'il v a de
micux pour moi

Q  Jene préfere pas y penser

Q Autre, précisez : ...

ilisé le m

Les directives anticipées vous permettent de faive connaitre votre position quant @ une intervention, un
traitement ou un acle médical, devant étre entrepris dans une situation ot vous n'éles pas capable
dexprimer votre volonte.

Montréjeau soil nécessaire ?

3 Oui
& Non

3 Oui
3 Non
‘0. | moven d'inf . férericz-vous ?

3 Affiche dans la salle d’attente

3 Flyers dans la salle d’attente / secrétariat

2 Réunion d'information au sein de la Maison de santé
2 Consultation dédiée avee un professionnel de santé
2 Information déliveée par les représentants d usagers
3 Aulres, Précisez : ...

Nous vous remercions d'avoir pris le temps de répondre a ce questionnaire. Vos réponses
nous sont précicuses pour améliorer Uinformation sur Uexercice de vos droils.
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ANNEXE 4 : LIVRET D’ INFORMATIONS AUX USAGERS
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ANNEXE 5 : FEUILLET D’INFORMATION SOS FIN DE VIE

7
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ANNEXE 6 : MODELE DE REDACTION DE DIRECTIVES ANTICIPEES

DU MINISTERE DE LA SANTE
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ANNEXE 7 : CAMPAGNE D’ INFORMATION DU MINISTERE DE LA
SANTE
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TITRE : Etat des lieux des connaissances des usagers de la maison de santé
pluriprofessionnelle de Montréjeau sur les Directives Anticipées.

DIRECTEUR DE THESE : Professeur Jean-Christophe POUTRAIN

LIEU ET DATE DE SOUTENANCE : Toulouse, le jeudi 8 novembre 2018

RESUME :

Introduction : Au cours d’une réunion entre professionnels de santé et représentants
d’usagers, nous avions identifi¢ les Directives anticipées comme un des thémes sur lequel
nous allions travailler. De nombreuses études montrent leur méconnaissance dans la
population générale.

Méthode : Etude descriptive quantitative. Questionnaire réalis¢ au sein de la MSP de
Montréjeau entre le 25 juin et le 04 juillet 2018, afin d’évaluer les connaissances des usagers.

Résultats : 132 questionnaires ont ¢été analysés. 76% de notre population ignorent
I’existence de la loi Leonetti et 88% des Directives anticipées. 87% sont pour une information
au sein de la MSP, dont 90% sont pour une information systématique. Peu de différences
significatives entre les sous-populations d’age, de sexe, de mode de vie, de catégorie
socioprofessionnelle, et d’antécédents ont été¢ mises en évidence.

Conclusion : Les directives anticipées sont méconnues au sein de la MSP. Une information
est nécessaire, mais elle doit étre personnalisée. Le rdle des professionnels de santé, et des
représentants d’usagers est central.

Mots-clés : Directives anticipées, Méconnaissance, Information, Information personnalisée,
Professionnels de santé, Représentants d’usagers.

ABSTRACT:

Background: During a meeting which gathered health professionals and user
representatives, we have identified advance directives as one of the themes we were going to
work on. Many studies show that advance directives are generally unknown by the
population.

Method: A quantitative and descriptive study. The questionnaire has been headed up in
Montréjeau MSP between the 25th June and the 4th July so as to assess the users' knowledge
about advance directives.

Results: 132 questionnaires have been analyzed. 76 % of the surveyed population ignored
the existence of the Leonetti Law and 88 % ignored the advance directives. 87 % said they
were in favor of getting information through the MSP, including 90 % who were in favor of
getting systematic information. Few significant differences have been underlined among the
population which has been surveyed, despite variable ages, sexs, ways of life, socio-
professional status and medical histories.

Conclusion: Advance directives are unknown within the MSP. Giving information to
people is necessary but they have to be personalized. The role of health professionals and user
representatives is central.

Keywords: Advance Directives, Ignorance, Information, Personalized Information, Health
Professionals, User Representatives.
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