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Sigles utilisés
AAH Allocation aux adultes handicapés

ACS Aide a [lacquisition d'une
complémentaire santé

ACT Appartement de coordination

thérapeutique

AER Allocation équivalent retraite-
remplacement

Al Allocation d’insertion
ALD Affection de longue durée
AME Aide médicale de I'Etat

APA Allocation
d’autonomie

personnalisée

AProSSHeS Association
professionnelle des services sociaux
hospitaliers et de la santé

ARS Agence régionale de santé

ASI Allocation supplémentaire
d’'invalidité
ASPA Allocation solidarité aux

personnes agées
ASS Assistante de service social
ASS Allocation de solidarité spécifique

ASV Allocation
vieillesse

supplémentaire

ATA Allocation temporaire d’attente

ATIH Agence technique de linformation
sur I'hospitalisation

ATS Allocation transitoire de solidarité-
remplacement

AVC Accident vasculaire cérébral

CABA College des associations de
bénévoles d'accompagnement

CASF Code de l'action sociale et des
familles

CCASICIAS Centre communal d’action
sociale, Centre intercommunal d’action
sociale

CCNE Comité
d’éthique

consultatif national

CéPIDC Centre d'épidémiologie des
causes médicales de déces

CEREMA Centre d’études et d’expertise
sur les risques, l'environnement, la
mobilité et 'aménagement

CESF Conseiller en économie sociale et
familiale

CH Centre hospitalier

CHRS Centre d’hébergement et de
réinsertion sociale

CHRU Centre
universitaire

hospitalier  régional

CHU Centre hospitalo-universitaire
CHU Centre d’hébergement d’'urgence

CLIC Centre local d'information et de
coordination

CMU Couverture maladie universelle

CMU-C Couverture maladie universelle
complémentaire

CNAM-TS Caisse nationale de
'assurance maladie des travailleurs
salariés

CNLE Comité national des politiques de
lutte contre la pauvreté et I'exclusion

CPAM Caisse primaire d'assurance
maladie
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DALO Droit au logement opposable
DAU Département d’aval des urgences

DGAS Direction générale de [l'action
sociale

DIHAL Déléguation interministérielle a
I'hébergement et l'acces au logement
des personnes sans abri ou mal logées

DGCS Direction générale de la cohésion
sociale

DGS Direction générale de la santé

DGOS Direction générale de l'offre de
soins (ex-DHOS Direction de
I'nospitalisation et de l'organisation des
s0ins)

DMS Durée moyenne de séjour

DREAL Directions régionales de
I'environnement, de l'aménagement et
du logement

DREES Direction de la recherche, des
études, de [I'évaluation et des
statistiques

DRIHL Direction régionale et
interdépartementale de I'hébergement et
du logement

DRJSCS Direction régionale de la
jeunesse, des sports et de la cohésion
sociale

EHPAD Etablissement d’hébergement
pour personnes agées dépendantes

EMPP Equipe
précarité

mobile  psychiatrie-

EMSP Equipe mobile de soins palliatifs

EPICES Evaluation de la précarité et
des inégalités de santé dans les centres
d'examens de santé

EPSNF Etablissement public de santé
national de Fresnes

ES Etablissement social
ETP Equivalent temps plein
FAM Foyer d’accueil médicalisé

FNARS Fédération nationale des
associations d’accueil et de réinsertion
sociale

FNASS Fonds national d'action sanitaire
et sociale

FNEHAD Fédération nationale des
établissements d’hospitalisation a

domicile
FNH-VIH Fédération nationale
d’hébergement - VIH et autre
pathologies

FTM Foyers de travailleurs migrants
GHM Groupe homogéne de malade
GHS Groupe homogéne de séjour

HAD Hospitalisation a domicile

HCSP Haut conseil de la santé publique
HPST Hobpital, patients, santé, territoire
IAO Infirmiere d’accueil et d’orientation

IGAS Inspection générale des affaires
sociales

INCa Institut national du cancer

INED Institut national des études
démographiques

INSEE Institut des statitiques et des
études économiques

INSERM Institut national de la santé et
de la recherche médicale

LAM Lit d’accueil médicalisé
LISP Lit identifié de soins palliatifs

LHSS Lit halte soin santé
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MAS Maison d'accueil spécialisée

MAIA Maison pour lautonomie et
I'intégration des malades d'Alzheimer

MCO Meédecine chirurgie obsétrique
(Court séjour, soins de courte durée)

MDPH Maison départementale des
personnes handicapées

MIG Mission d'intérét général

MJPM Mandataire judiciaire a la
protection des majeurs

MPP Mode de prise en charge principal
OMS Organisation mondiale de la santé

ONFV Observatoire national de la fin de
vie

ONPMP Observatoire national des
populations « majeures protégées »

ONPES Observatoire national de la
pauvreté et de I'exclusion sociale

ORL Oto-rhino-laryngologie
ORS Observatoire régional de santé
PACS Pacte civil de solidarité

PASS Permanence d’acceés aux Ssoins
de santé

PCH Prestation de compensation du
handicap

PDAHI Plan départemental d’accueil,
d’hébergement et d’'insertion

PMSI Programme de médicalisation des
systémes d’information

PRAPS Programmes régionaux pour
'acces a la prévention et aux soins

RMI Revenu minimum d’insertion

RSA Revenu de solidarité active

RSO Revenu de solidarité

SAE Statistique annuelle des
établissements de santé

SAMU Service d’'aide médicale urgente

SAMSAH Service d'accompagnement
médico-social pour adultes handicapés

SCEOL Situation sociale des patients
en fin de vie dans les établissements de
santé

SDF Sans domicile fixe

SFAP Société francaise
d’accompagnement et de soins palliatifs

SGMAP Secrétariat général pour la
modernisation de I'action publique

SP Soins palliatifs

SSIAD Services de soins infirmiers a
domicile

SSR Soins de suite et de réadaption

T2A Tarification a I'activité

UCSA Unité de consultation et de soins
ambulatoires

UDAF Union départementale des
associations familiales

UHCD Unité hospitaliere de courte
durée (« lits-porte »)

UHSA Unité hospitaliére spécialement
aménagée

UHSI Unité
interrégionale

hospitaliére  sécurisée

UNCCAS Union nationale des centres
communaux d’action sociale

US Unités sanitaires

USLD Unité de soins de longue durée
USP Unité de soins palliatifs

VIH Virus de I'immunodéficience
humaine
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Avant-propos

Pr Regis AUBRY, Président de [Observatoire:

L’'observatoire National de la Fin de Vie
a consacré ses travaux 2014 a la fin de
vie et a la précarité. L'idée d’associer
ces deux notions est intéressante car
elles l'ont rarement été. Ainsi, si des
travaux ont été menés sur la santé des
plus précaires, la question de leur fin de
vie n'a jamais véritablement été abor-
dée, tandis que les travaux sur la fin de
vie ne se sont jamais focalisés sur celle
des plus précaires.

« Fin de vie et précarités », le
quatrieme rapport de
[Observatoire

En présentant ce quatrieme rapport,
I'Observatoire souhaite une fois de plus
élargir le champ de la réflexion autour
de la fin de vie et montrer que les dé-
bats qui s’y rattachent ne se réduisent
pas, dans notre société, a la question de
'accompagnement des mourants et a

L Avec le concours de Sylvain Fernandez-Curiel,
Chargé de mission Santé au Collectif interasso-
ciatif sur la santé, membre du comité de pilotage
de 'ONFV

celle de l'euthanasie ou du suicide as-
sisté ; ce rapport comme les précédents
est destiné a penser la question des
limites : les limites de la vie, les limites
de notre société ; les limites du savoir ;

les limites du soin...

Comme dans son précédent rapport,
I'Observatoire National de la Fin de Vie
a pris le parti de présenter les résultats
de ses enquétes sous la forme de tra-
jectoires de fin de vie et de parcours de
santé. Ceci permet de voir et de com-
prendre les difficultés que rencontrent
les personnes en situations de précarite,
mais aussi les difficultés d’adaptation de
notre société et de notre systeme de
santé a ces situations souvent « hors
norme ». L'enjeu est une fois encore de
guantifier et de qualifier cette réalité.

Pourguoi s'intéresser aux
personnes précaires, et
particulierement & leur fin de vie ?

S’intéresser aux personnes en situation
de précarité c'est se préoccuper d’'une
réalité méconnue, qui concentre des
problématiques qui sont essentielles a
aborder dans une société démocratique.
S’intéresser a la fin de la vie des per-
sonnes en situation de précarité, c'est
éclairer une double zone d’ombre, révé-
latrice des tabous de notre société et de
son déni de la realité.

Connaitre la réalité de la fin de vie des
personnes en situation de précarité,
c’est s’interroger sur les notions de res-
pect et de solidarité. Si nous sommes en
capacité de regarder, de connaitre, puis
de comprendre ces situations, nous
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pouvons aider les personnes a vivre ou
mieux encore aider a limiter la précari-
sation et donc la précarité.

Connaitre la réalité de la fin de vie des
personnes en situation de précarité,
c'est se demander comment ces per-
sonnes terminent leur sa vie lorsqu’elles
ont déja vécu avec difficulté.
L'accompagnement des personnes en
situation de précarité est un défi a la
coordination des différentes formes de
solidarités, au décloisonnement des
structures, aux coopérations dans une
société et un systeme de santé marqués
précisément par des tendances in-
verses.

Se préoccuper de la fin de vie des per-
sonnes en situation de précarité dans un
contexte de de difficultés économiques
et sociales, en période de « précarisa-
tion » semble a la fois opportun et né-
cessaire. Car il s'agit d'une réalité de
plus en plus visible qui concerne de plus
en plus de personnes.

« Précarités et fin de vie » deux
notions qui ont de multiples
interactions sémantiques et
sociétales.

Reconnaitre la précarité de la vie im-
pose a la société de changer le regard
sur la fin de la vie et sur le précaire, sur
lautre qui sort du cadre c’est-a-dire des
regles d'efficacité et d'utilité fixées par
une société happée par le culte de la
performance, sur celui qui est provisoi-
rement ou non vulnérable.

Nous avons a apprendre des personnes
en situation de précarité car si les plus
nantis peuvent longtemps s'’interdire de
regarder la mort en face, a l'autre bout
de I'échelle sociale, les plus précaires la
fréquentent quotidiennement. Paradoxa-

lement, ceux qui sont depuis toujours
confrontés a la précarité, ont fait le deuil
anticipé d’'une société qui pourrait les
accompagner. La fin de vie est souvent
attendue par ces derniers avec résigna-
tion, méme si I'urgence vitale continue a
fournir de I'énergie pour lutter contre
I'inéluctable. Considérés comme socia-
lement morts par la société, les plus
précaires acquiérent quasiment un sta-
tut dimmortels ou plus exactement
« d’'inexistants », développant chez les
autres l'idée que la souffrance et la mort
ne les concernent pas. Pourtant, la souf-
france les accompagne au quotidien et
la mort les emporte bien plus jeunes que
le reste de la population.

Enfin les populations en fin de vie
comme les populations en situation de
précarité ont en commun d’étre confron-
tés aux limites d’'une médecine spéciali-
sée qui ne pense pas suffisamment la
personne dans sa globalité. C'est pour-
quoi un accompagnement médical et
social spécifique a été pensé pour ces
deux types de populations. Les travaux
2014 de 'ONFV montrent combien en-
core il reste a construire des ponts entre
les structures accompagnants des popu-
lations en situation de précarité et celles
accompagnant des personnes en fin de
vie ; combien encore il est important de
soutenir les professionnels et les
proches confrontés a la fin de la vie,
pour que ce moment particulier de la vie
soit partagé avec les mourants.

Je tiens particulierement, dans ce pré-
ambule, a remercier les membres du
comité de pilotage, les personnes qui
ont participé aux différents groupes de
travail et surtout les salariés de
I'Observatoire National de la Fin de Vie
pour leur travail difficile, patient et rigou-
reux qui aboutit a ce document

d’éclairage.

19 Observatoire National de la Fin de Vie
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »



Introduction

(Juest-ce que les précarites

Pauvreté, vuingrabilite, fragiite ou
précarite ?

Précante(s):ausneUierouauplre?

Il a été décidé de ne retenir ni le terme
de pauvreté qui, plus quantifiable, res-
treignait trop lI'approche aux questions
monétaires, ni les termes de vulnérabili-
té ou de fragilité. Bien que ces derniers
aient aujourd’hui la faveur des cher-
cheurs en sciences sociales, des travail-
leurs sociaux etc. I'Observatoire Natio-
nal de la Fin de Vie (ONFV), ne les a
pas retenus car ils peuvent concerner
toutes les personnes en fin de vie.

Cette observation se déroule de plus,
dans un contexte de crise économique.
Le nombre de personnes en situation
sociale et économique complexes
s’accroit. En 2012, ce sont 124 millions
de personnes qui étaient en risque de
pauvreté ou d’exclusion sociale en Eu-
rope, soit un quart de la population des
28 Etats membres. Parmi eux, on comp-
tait 11,8 millions de résidents francais,
soit une personne sur cing vivant en
France (BEFFY, 2014). Au total, 17 %
des Européens et 14 % des Francais
sont en situation de pauvreté monétaire
(ONPES, 2014). Le nombre
d’'allocataires des minima sociaux, en
France a également suivi une pente
ascendante pour toucher 2,8 millions de
personnes d’age actif, fin 2012 (ONPES,
2014).

Cette notion chargée de présupposés a
fortement évoluée depuis la définition du
pére Wresinski® retenue en 1987 au
conseil économique et social. La préca-
rité a changé de visage : « a I'image du
clochard, viennent aujourd’hui s’ajouter
des populations aussi diverses que : les
familles, les isolé(e)s, les jeunes en er-
rance, les sortant(e)s de prisons, les
travailleurs pauvres, les migrants, etc. »
(APUR, 2014).

L'ONFV en l'absence d'une définition
actualisée et consensuelle, adaptée aux
situations actuelles, a pris le parti de
définir le terme de précaire a partir des
nombreuses définitions existantes dans
les différents champs d’étude et en con-
certation avec I'ensemble des membres
des cing groupes de travail pluri-
professionnel issus des secteurs social,
médico-social et sanitaire (ambulatoire
et établissement) qu’il a animé en 2014.

La définition suivante a été utilisée dans
'ensemble des enquétes et travaux de
I'Observatoire en 2014.

Par personnes précaires on entend les
personnes vivant dans une insécurité

! Définition : « I'absence d'une ou plusieurs sécu-
rités, notamment celle de I'emploi, permettant
aux personnes et aux familles d’assumer leurs
obligations professionnelles, familiales et sociales
et de jouir de leurs droits fondamentaux.
L'insécurité qui en résulte peut étre plus ou moins
étendue. Elle conduit a la grande pauvreté quand
elle affecte plusieurs domaines de I'existence,
gu’'elle devient persistante, qu’elle compromet les
chances de réassumer ses responsabilités et de
reconquérir ses droits par soi-méme, dans un
avenir proche. »
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qui ne leur pepmet pas d'assumer s'exonérant des indicateurs habituels.

N . En effet il a semblé important dans les
seules  leurs obllgatlons pPOfGSSIOﬂ études conduites cette année de pouvoir

nelles, familiales et sociales et de jouir ne pas uniquement se limiter aux cri-

de leurs droits fondamentaux. teres habituellement retenus (absence

de logement, CMU-CMU-C, AME) pour

La précarité se présente sous diffé- pouvoir également observer les situa-

rentes formes, qui peuvent se cumuler. tions frontieres moins souvent évo-

C’est au pluriel que l'on évoquera ce guées. Voir ci-aprés les items retenus
terme. L'ONFV s’intéressera particulié- par 'ONFV.

rement a trois aspects de la précarité —
les précarités financieres, environne-
mentales, et disolement - en

Indicateurs de précarités retenus dans les études de 'ONFV 2014 \

Les précarités financiéres \
- personnes en situation de revenus insuffisants ne permettant pas d'assurer un équilibre bud-
gétaire,

- haisse significative de revenus liée & la maladie grave et évolutive (perte d'emploi, frais engen-
dré par les soins etc.),

- recours & des aides urgentes permettant de répondre aux besoins primaires (alimentaires,
acces a 'énergie, & I'eau courante, etc.).

Les précarités environnementales

- personnes en situation de complexité et lenteur administratives (contribuant a mettre ou
maintenir des personnes en situation de précarité),

- personnes en situation de difficulté ou incapacités & communiquer (liée au barrage de la langue,
alaltération de 'état de santé),

- personnes dans un contexte familial complexe généré ou non par apparition de la maladie
grave et évolutive,

- personnes en perte de logement engendrée ou non par la maladie grave et évolutive.

Les précarités d'isolement
i . - personnes dont I'entourage est absent ou non aidant,

U - personnes en situation de rejet, ou de discrimination par 'entourage depuis Iapparition de la
' . maladie grave et évolutive.
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Repéres : la pauvreté et la précarité en quelques chiffres \

La pauvreté

\\

Une personne est considérée comme pauvre au sens mongtaire lorsque son niveau de vie est |

inférieur & un certain seuil, appelé seuil de pauvreté (987 euros par mois en 2012, HOUDRE 2014)

Le taux de pauvreté monétaire en France est de 13,9% en 2012, soit 8,5 M de personnes pauvres
(niveau de vie inférieur ou égal & 60% du revenu médian). Il s'établit & 37,2% pour la seule catégorie
des chomeurs. (HOUDRE, 2014)

Le taux de pauvreté moyen dans Union eurapéenne en 2011 selon les trois indicateurs retenus par
la statistigue européenne dans 'enquéte EU-SILC (seuil de pauvreté, privations sur des biens essen-
tiels, intensité de travail) est de 17%, plagant la France qui a 14% de personnes pauvres dans une
situation relativement plus favorable que la moyenne : 16% en Allemagne, 16% au Royaume-Uni,
92% en Espagne (BEFFY, 2014).

La précarité
C'est une notion difficilement quantifiable, car elle n'est pas uniguement monétaire mais multifac-
torielle.

12% de la population est pauvre « en conditions de vie » en 2012, et se caractérise par « un certain
nombre de privations d'éléments d'un bien-6tre matériel standard, ou de difficultés dans la vie
quotidienne » (données INSEE). Parmi les restrictions aux droits fondamentaux, plus de 15% de la
population adulte s’est privée de soins au cours des douze mois précédent (en 2010), pour des
raisons de coft (ONPES, rapport 2013-2014).

10% de la population est couverte par un des 9 minima sociaux en 2012, pour 3,8M de bénéfi-
ciaires. Ge nombre progresse de 4,4% en 2012. Le socle du RSA est de 475 euros par mois en 2012
(DRESS, 2013).

Liste des 9 minima sociaux en 2012 (DRESS, 2013) : RSA socle, Allocation de solidarité spécifique
(ASS), Allocation équivalent retraite-remplacement (AER) ou transitoire de solidarité-
remplacement (ATS), Allocation d'insertion (Al) ou temporaire d'attente (ATA), Allocation aux
adultes handicapés (AAH), Allocation supplémentaire dinvalidité (ASI), Allocation veuvage, Allocation
supplémentaire vieillesse (ASV) et de solidarité aux personnes agées (ASPA), Revenu de solidarité
(RSO).

Fin 2013, 2,2M de personne sont bénéficiaires de la CMU de base; 4,8M de personnes sont
bénéficiaires de la CMU-G et 1,1M de 'aide complémentaire santé (ACS) (Fonds CMU, rapport
2014).

3,5 millions de personnes sont mal-logées en France (dont 694 000 privées de domicile personnel)
et & millions de personnes sont fragilisées par rapport au logement (Fondation Abbé Pierre, 2014).
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(Quest-ce quelafinde vie ?

Trop souvent encore, la fin de vie est
percue comme la toute fin de vie (les
derniers jours) des personnes atteintes
de maladies graves évoluées ou comme
une question uniqguement médicale.

Or, concernant 'accompagnement de la
personne fragilisée par la fin de son
existence ou le deuil d'un proche, c’est
une question politique et sociale.

Dans la continuité des travaux meneés
par Joanne Lynn (2005), David E.
Weisman (2011), Alvin Moss et June R.
Lunney (2010) qui ont montré que
l'utilisation conjointe de critéres permet-
tant d’identifier avec une grande fiabilité
les personnes susceptibles de décéder
a court ou moyen terme. Il a été décidé
de retenir pour le rapport 2014, comme
ce fut le cas dans les travaux 2013 de
'ONFV les deux critéres suivants qui
permettent aussi bien a des soignants
gu’a des non-soignants ou des proches
de repérer les situations dans lesquelles
la problématique de la « fin de vie » est
particulierement importante :

> [l'existence d’'une maladie grave, en phase
avancée ou terminale (quelle que soit cette ma-
ladie) ;

> la réponse "non" & la question « Seriez-vous
surpris si ce patient décédait au cours des six
prochains mois ? ».

Il a été décidé d’exclure de notre champ
d’investigation toutes les situations de
morts soudaines, méme si celles-ci po-

sent aussi des questions importantes
comme celle de la difficulté du deuil.

Ainsi en 2014 I'Observatoire
s'intéresse aux personnes en fin de vie :

> dont la vie quotidienne est impactée
par les conséquences d’'une précarité
ou d’'un cumul de précarités ;

> dont le parcours de santé est marqué
par des besoins  spécifiques
d’accompagnement de fin de vie.

> qui sont hébergées a leur domicile
propre, dans un logement social ac-
compagnées (pension de famille),
dans un établissement social (centre
d’hébergement et de réinsertion so-
ciale), dans un établissement médi-
co-social (appartement de coordina-
tion thérapeutique, lits d’accueil mé-
dicalisé, Etablissement
d’hébergement  pour  personnes
agées dépendantes accueillant spéci-
fiquement des personnes sans-abris)
ou dans un établissement de santé.

D’autres lieux d'observations et les
populations y étant hébergés n’ont pas
pu étre investigués et mériteraient de
I'étre pour compléter ces travaux : les
Centres d’hébergement d’'urgence, les
hétels accueillant des personnes en
situation de précarité, les Centres
d’accueil pour demandeur d’asile, les
Hébergements d'urgence des deman-
deurs d’asile, les Lits haltes soin santé.
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Repéres : la fin de vie en quelques chiffres

569.200 déces en France en 2013 (INSEE, 2014),

570.000 déces en 2012, (50,4% d’hommes et 49,6% de femmes) dont 19% de personnes de moins
de 65 ans, 39% de personnes agées entre 65 et 84 ans et 43% de personnes de plus de 85 ans.
Lieux de déces en France en 2013 (INSEE, 2014) :

95,1% des déces survenaient a domicile (25,5% en 2009 - ONFV 2012)

57,2% en établissement de santé public ou privé (57,5% en 2009 - ONFV 2012)

12,1% en établissement d’hébergement pour personnes agées (11, 6% en 2009 - ONFV 2012)
1,3% sur la voie publique ou dans un lieu public

81% des Francais souhaiteraient finir leur vie chez eux (IFOP, 2010)

Lieux de décés a I'étranger :

Domicile  Etablissement  Maison de Autre

de santé retraite
Royaume-Uni, 2007 19.5% 73.5% % 2%
Norvege, 2006 18% 38% 42% 3%
Italie, 2006 40.6% 44% 0.2% 10.2%
USA, 2004 24.4% 46.1% 22.5% 6.9%
Canada, 2006 59.9% 13.5%

Source : IGAS, La mort & 'hépital, Annexe 4, Novembre 2009
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Méthodologie

Analyser les «trajectoires de fin de vie» pour re-
constituer le parcours de sante de personnes en Si-

tuation de precanite

Trais trajectoires de fin de vie

Trois trajectoires de fin de vie - c'est-a-
dire la modélisation d’'une succession
d’étapes liées a la détérioration plus ou
moins linéaire de I'état de santé d'une
personne (ONFV, 2013) - permettent de
définir les besoins de prise en charge en
soins palliatifs® et de mieux comprendre
la notion de fin de vie (d’aprés Lunney et
al. (2003), Murray et al. (2005) et Mu-
ryagh et al. (2004), I'Institut national de
santé publique du Québec (2006) -
ONFV (2011-2013).

Graphique 1 - Les trois principales trajectoires de fin de vie

High

Function

Low

Death
Time

Sowrce! Murray, SA. et alf

e Déclin rapide (cancer, etc.)

we  Déclin graduel (défaillances d'organe)
s Déclin lent (troubles cognitifs, etc.)

La trajectoire de fin de vie de déclin rapide
correspond a une évolution progressive
et & phase terminale habituellement
relativement claire. Les déceés par can-

2 Voir la définition des soins palliatifs de 'OMS
page 17.

cer sont typiques de cette trajectoire. La
durée de cette trajectoire est souvent de
guelques années mais avec un déclin
habituellement étalé sur quelgques mois.
Cette trajectoire concerne 48% des per-
sonnes décédées en France suscep-
tibles de nécessiter des soins palliatifs
en 2008.

La trajectoire de fin de vie de déclin graduel
est ponctuée par des épisodes de dété-
rioration aigus et certains moments de
récupération, avec une mort parfois
soudaine et inattendue. Cette trajectoire
renvoie essentiellement aux défaillances
d’organe (défaillance du systeme cardio-
pulmonaire, maladies métaboliques,
affections de I'appareil digestif...). La
durée de cette trajectoire est souvent de
2 a 5 ans mais la mort semble habituel-
lement « soudaine ». Cette trajectoire
concerne 40% des personnes décédées
en France susceptibles de nécessiter
des soins palliatifs en 2008.

La trajectoire de fin de vie de déclin lent (gra-
duel et prolongé) est typique des per-
sonnes ageées et fragiles ou des per-
sonnes présentant une démence qui ont
une perte treés progressive des capacités
fonctionnelles et cognitives. La durée de
cette trajectoire est assez variable
jusgu’a 6-8 ans. Elle concerne 12% des
personnes décédées en France suscep-
tibles de nécessiter des soins palliatifs
en 2008.
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Ces trois trajectoires de fin de vie per-
mettent de mieux comprendre les tem-
poralités de la fin de vie, les besoins
d’accompagnement.

Dans le présent rapport, deux parcours
de santé de personnes en situation de
précarité sont déclinés pour chacune de
ces trois trajectoires de fin de vie.

Les parcours de santé

La notion de parcours est reprise de
maniére croissante par les acteurs des
politiques publiques depuis quelques
années. Définie par le Larousse comme
« I'ensemble des étapes, des stades par
lesquels passe quelqu’un », elle a fait
I'objet de nombreuses définitions dans
la littérature nationale (HAS, 2012;
HCAAM, 2012 ; CNSA, 2012) et interna-
tionale (Vanhaecht et al, 2012 ; Kinsman
et al, 2010). Elle renvoie a la succession
des points de contact entre une per-
sonne et le systéme de santé (pris dans
son sens le plus large).

En labsence d'une définition « offi-
cielle » de la notion de parcours de san-
té, dans I'esprit de la définition issue de
'OMS pour la santé et au regard des
réflexions sur les notions de parcours de
santé, de soins, de vie, I'Observatoire
National de la Fin de Vie a proposé une
définition de ce terme pour ses travaux
sur I'accompagnement de la fin de vie
des personnes en situation de précarité.

Un parcours de santé est l'ensemble des
étapes, interventions et leurs coordinations
entre elles et entre des professionnels du sys-
téme de santé (sanitaire, médico-social et so-
cial) ; au sens de la prévention, des soins, des
traitements, de 'accompagnement de la per-
sonne et de ses proches.

La santé est un « état de complet bien-étre
physique, mental et social, ne consistant pas
seulement en une absence de maladie ou
d'infirmité » (Préambule & la Constitution de
['OMS adopté a la Conférence internationale
sur la santé, New York, Juin - Juillet 1946).
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Un rapport construit sur la base de parcours de
santé types

Les six parcours de santé répartis dans Six parcours pour mieux connaitre la

les trois trajectoires de fin de vie évo- Py .
quées précédemment sont illustrés par realite et comprendre s Bryeux de la

des situations fictives mais cohérentes, fin de vie des personnes en situation de
construites dans un objectif pédago- précarité en France
gique.

Ces histoires de vie doivent permettre
non seulement de mieux appréhender
la thématique évoquée en la rendant
plus concréte, mais aussi de présenter
les enjeux que chacun de ces parcours
met en évidence.

Ces enjeux seront développés, analy- T e i s o
sés sur la base des études conduites

par TONFV et/ou de travaux menés en
France ou a I'étranger.

La conclusion sous forme de synthése
de chacun des parcours-types est
complétée par des préconisations

H _ SDerns per ook werkent ik e coquantane fannées suabon personnele
transversales en fm de rapport' Ce"es ans en appartement oz coondration thérapeutoue et (l;nrl’lja‘.‘ll’.eﬂ:‘(hUi;':;:;(irk:nf:l‘lrgmtnflm
ci doivent permettre aux acteurs publics e o e e PoUTogs reepraions

et aux fédérations d'établissements de
prendre le relais de ces observations et
d’agir pour améliorer
'accompagnement des personnes en
fin de vie et en situation de précarité.

Hemarque 97 ans sk en penson de famds, conlronté 2 un B/ ans enstuatonda précarsaton ti fait de son
. i . visissement pricoce viefsssement et 02 S0n Sokenent. Sous tutele A
Les parcours et les illustrations qui les accom- domole

pagnent sont fictifs : ils ne correspondent pas
a des situations de fin de vie réelles, et toute
ressemblance avec l'histoire de vie d'une per-
sonne existante serait fortuite.
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Sources des données statistiques et methodologie
des études conduites par [ONFV en 2014

Pour explorer la thématique « Fin de
vie et précarité », 'Observatoire Natio-
nal de la Fin de vie a mené plusieurs
études quantitatives a I'échelle natio-
nale en 2014.

Suivant une méme méthodologie,
chaque enquéte a été réalisée en par-
tenariat avec une fédération ou une
association et avec l'aide de groupes
de travail rassemblant notamment des
professionnels des structures enqué-
tées.

Ces derniers se sont réunis pour tra-
vailler a la construction et a la validation
des questionnaires ainsi qu'a I'analyse
des résultats. La mise en ceuvre des
enquétes (phases pilotes puis en-
quétes) et le traitement des données
ont été réalisés par [I'équipe de
I'Observatoire en utilisant les logiciels
Soft Concept®, Microsoft Excel® et
Cartes & Données®.

Pour chacune des études, les données
recueillies et la confidentialité des ré-
pondants ont été certifiées par une
autorisation de la CNIL.

Pour chacune de ces enquétes un rap-
port d’étude a été publié® ainsi qu’une
synthese et/ou un tableau de bord (an-
nexe n°4).

Les membres du comité de pilotage ont
été invités a participer a l'analyse des
données et aux éléments de discussion
issus de ces enquétes.

3 Les rapports des études présentées ci-

dessous sont téléchargeables sur le site de
'ONFV (www.onfv.org).

« SCEOL : Situation sociale des patients
en fin de vie & I'hdpital »

Cette enquéte en coupe transversale a
été menée par 'ONFV du 7 au 11 oc-
tobre 2013, en lien avec des Equipes
mobiles de soins palliatifs (EMSP) et
des Permanences d’'acces aux soins de
santé (PASS) qui ont investigué
419 services (dont 74% MCO* et 22%
SSR®) répartis dans 118 établissements
de santé. Au total, 2.414 patients en fin
de vie ont été identifiés.

Obijectifs de I'étude :

> Mieux connaitre la réalité de la situa-
tion sociale des personnes en fin de
vie dans les établissements de san-
te;

> Identifier le parcours de soins des
patients en fin de vie, et notamment
des patients en situation de précari-
te ;

> Mettre en place des outils et des
ressources destinés a aider les pro-
fessionnels de santé lorsqu’ils sont
confrontés a une situation sociale
difficile.

« La Fin de vie des patients Hospitalisés a
Domicile »

Cette étude a é€té menée par
I'Observatoire en partenariat avec la
Fédération nationale des établisse-
ments d’hospitalisation & domicile
(FNEHAD), du 15 mai au 30 septembre
2014, auprés des 311 établissements
d’Hospitalisation a domicile (HAD) de

* MCO : Médecine chirurgie obstétrique.
® SSR : Soins de suite et de réadaptation.
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France. Sur I'ensemble de ces struc-
tures, 92 ont participé a I'enquéte (soit
un taux de réponse de 30%). Cette
enquéte portait sur les dossiers des
15 derniers patients décédés de ma-
niere non-soudaine au cours de leur
séjour en HAD (avec une durée de sé-
jour supérieure a 7 jours) et dont le
déces est survenu sur le lieu
d’intervention de 'HAD, soit un échan-
tillon de 1.049 patients décédés de ma-
niere non-soudaine.

Obijectifs de I'étude :

> Décrire I'accompagnement de fin de
vie des patients décédés dans le
cadre d’'une HAD, sur le lieu de prise
en charge ;

> Mieux connaitre les ressources dont
disposent les professionnels des
HAD et celles auxquelles ils font ap-
pel pour accompagner au mieux les
personnes en fin de vie ;

> Dresser un état des lieux de la di-
versité des situations de précarité
prises en charge par I'HAD : finan-
ciére, sociale et environnementale.

«L'accompagnement  social  des
personnes en fin de vie et en situation
de précarité a 'hopital »

Cette étude a été menée par 'ONFV en
partenariat avec I'Association profes-
sionnelle des services sociaux hospita-
liers et de la santé (A.Pro.S.S.H.e.S),
du 15 avril au 6 juin 2014, auprés des
assistantes sociales et des conseilleres
en économie sociale et familiale de
'ensemble des établissements de san-
té en France (privés, publics et services
des armées), soit 1.796 établissements
au total. Au total, 708 travailleurs so-
ciaux hospitaliers ont participé a
l'enquéte et ont permis d'identifier
1.839 patients en fin de vie et en situa-

tion de précarité suivis au mois de mars
2014.

Objectifs de I'étude :

> Identifier les parcours de fin de vie
des personnes en situation de pré-
carité hospitalisées en établissement
de santé ;

> Décrire I'accompagnement social
offert a ces personnes ;

> Comprendre les obstacles éventuels
auxquels les professionnels des ser-
vices hospitaliers sont confrontés et
les leviers gu’ils actionnent dans le
cadre de I'accompagnement de pa-
tients en fin de vie et en situation de
précarité.

«la fin de vie des résidents des
appartements  de  coordination
thérapeutique »

Cette étude a été menée par 'ONFV en
partenariat avec la Fédération nationale
d’hébergement VIH et autres patholo-
gies (FNH-VIH), du 15 avril au 31 mai
2014, aupres de I'ensemble des Appar-
tements de coordination thérapeutique
(ACT), soit 119 ACT. Sur I'ensemble de
ces établissements, 59 ont participé a
'étude (soit un taux de réponse de
50%). Au cours de ces deux derniéres
années, les ACT ont déclaré 102 déces
dont 80 déces non-soudains.

Objectifs de I'étude :

> ldentifier les parcours de fin de vie
des personnes en situation de fragili-
té sociale hébergées dans les ACT ;

> Mieux connaitre les ressources in-
ternes et externes dont disposent les
professionnels de ces structures et
celles auxquelles ils font appel pour
accompagner au mieux ces per-
sonnes en fin de vie ;
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> Mettre en avant les problématiques
rencontrées par I'ensemble des in-
tervenants sur le terrain.

«Fin de vie en Centre d'hébergement et
de réinsertion sociale »

Menée par 'ONFV en partenariat avec
la Fédération nationale des associa-
tions d’accueil et de réinsertion sociale
(FNARS), cette étude a été diffusée du
29 avril au 16 juin 2014, auprés de
'ensemble des Centres d’hébergement
et de réinsertion sociale (CHRS) rele-
vant du Code de I'action sociale et des
familles, soit 916 établissements au
total. Sur 'ensemble de ces établisse-
ments, 109 ont participé a I'étude (soit
un taux de réponse de 12%) et ont
permis d’identifier 132 décés survenus
entre 2012 et 2013.

Obijectifs de I'étude :

> Identifier les parcours de fin de vie
des personnes hébergées en
CHRS ;

> Mettre en lumiére les ressources
internes et externes dont disposent
les professionnels pour faire face
aux situations de fin de vie ;

> Mettre en avant les problématiques
rencontrées par I'ensemble des in-
tervenants sur le terrain concernant
'accompagnement de fin de vie de
ces populations.

Travaux complémentaires

«Unités de Soins Palliatifs et

précarités »

En complément de I'enquéte nationale
menée en 2012 auprés des Unités de
soins palliatifs (USP) implantées en
France, TONFV a souhaité réaliser un
état des lieux des situations de précari-
té rencontrées par les USP et des diffi-

cultés vécues par les professionnels
concernant I'accompagnement de ces
personnes.

Cette enquéte en 10 questions a été
menée par 'Observatoire du 14 avril au
30 septembre 2014, auprés de
'ensemble des USP implantées en
France, soit 131 au total (donnée SAE,
DREES 2011). Sur l'ensemble des
USP, 54 ont participé a I'enquéte (soit
un taux de réponse de 41 %). L'étude
portait sur les hospitalisations de per-
sonnes en fin de vie et en situation de
précarité recensées entre le 1% et le 31
mars 2014. Sur cette période, les USP
ont déclaré en avoir accompagné 326.

«Equipes Mobiles de Soins Palliatif's et
précarités »

En complément de I'enquéte nationale
menée en 2012 auprés des Equipes
mobiles de soins palliatifs (EMSP) im-
plantées en France, 'ONFV a souhaité
réaliser un état des lieux des situations
de précarité rencontrées par les EMSP.

Cette enquéte en 15 questions a été
menée par I'Observatoire du 24 avril au
30 septembre 2014, auprés de
'ensemble des EMSP implantées en
France, soit 431 au total (donnée SAE,
DREES 2011). Sur l'ensemble des
EMSP, 223 ont participé a I'enquéte
(soit un taux de réponse de 52 %).
L'étude portait sur les 5 derniers pa-
tients en fin de vie et en situation de
précarité aupres desquels les EMSP
sont intervenues, soit un échantillon
final de 1.115 patients.

«Fin de vie en pension de famille »

Cette enquéte réalisée entre le ler mai
et le 16 juillet 2014 est menée par la
Délégation interministérielle a
'hébergement et I'accés au logement
(DIHAL) dans le but de connaitre le
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public aujourd’hui logé en pension de
famille et d’identifier les évolutions, de
caractériser les réponses proposées en
termes d’accompagnement et de bati et
a analyser comment elles se sont adap-
tées aux besoins des publics logés. Au
total 450 pensions de famille ont parti-
cipé a I'étude et ont permis d’identifier
205 déces survenus en 2013.

L'ONFV s’est associé a cette enquéte
par lintégration de questions spéci-
fiques a la fin de vie devant permettre :

> Didentifier les parcours de fin de vie
des personnes en situation de pré-
carité et d’exclusion au sein de ces
structures ;

> D’avoir une meilleure connaissance
des ressources internes et externes
dont disposent les professionnels
des pensions de famille et celles
auxquelles ils font appel pour ac-
compagner au mieux les personnes
en fin de vie ;

> De mettre en avant les probléma-
tiques rencontrées par l'ensemble
des intervenants sur le terrain.

« CCAS et inhumation des indigents »

L'ONFV a souhaité interroger la réalité
de l'aprés-déces et, plus particuliére-
ment, de linhumation des personnes
en situation de précarité, sans famille ni
ressource. Les données sur ce sujet
étant inexistantes, 'ONFV a mené, en
partenariat avec I'Union nationale des
centres communaux d’action sociale
(UNCCAS) une étude exploratoire au-
prés de Centres communaux d’action
sociale (CCAS).

Cette étude en 15 questions a été me-
née de juillet a novembre 2014 auprés
d’'un échantillon restreint de 48 CCAS
constitué au regard de la taille des
communes et de leur répartition géo-
graphique.

Elle devait permettre de soulever le
sujet des solidarités territoriales appré-
hendé sous deux axes :

> l'obligation d’inhumation des indi-
gents par les communes en cas de
déceés sur leur territoire ;

> les aides extra légales des CCAS
lors du décés de personnes pré-
caires.

« Enquéte JALMAV »

Menée par la fédération Jusqu’a la mort
accompagner la vie (JALMALV), cette
enquéte visait a réaliser un état des
lieux du role et de l'action des béné-
voles d’accompagnement de fin de vie
aupres de personnes en situation de
précarité. Le questionnaire portait plus
spécifiguement sur : I'activité des béné-
voles d’accompagnement, le public
accompagné en situation de précarité,
les difficultés et la formation des béné-
voles.

Elle a été diffusée entre le 7 et le 25
février 2014 a I'ensemble de ses asso-
ciations, soit 80 associations de béné-
voles (France entiére). 27 associations
JALMALYV ont répondu (soit un taux de
réponse de 33%) constituant un échan-
tillon de 738 bénévoles. Les données
ont été traitées par 'ONFV.

Focus group : «Urgences, fin de vie et
précarités »

Organisé en octobre 2014, ce focus-
group a rassemblé 6 professionnels
impliqgués dans la prise en charge des
personnes précaires en fin de vie dans
des contextes d'urgence (rue, hopital,
domicile, etc.): un médecin chef de
service des urgences, un bénévole
d’accompagnement au service des ur-
gences, un professionnel des ma-
raudes, une assistante sociale du dé-
partement d’aval des urgences, un mé-
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decin de permanence d'accés aux
soins de santé et un directeur du pole
santé d'une association d'aide aux
sans-abri.

Objectifs du focus group :

> Questionner le recours aux urgences
des précaires en fin de vie : qui sont-
ils, d'ou viennent-ils, comment y arri-
vent-ils ?

> Repérer les problématiques spéci-
fiques a l'accueil de ce type de pu-
blic et ce qu’elles impliquent au ni-
veau de l'organisation du service et
du travail des professionnels ;

> ldentifier les outils et les ressources
utilisés par les professionnels pour la
prise en charge de ces personnes.

Rencontre d'experts LAM - EHPAD SDF

Une rencontre d’experts, organisée en
octobre 2014, a rassemblé des profes-
sionnels de LAM et dEHPAD SDF,
spécialisés dans l'accueil des per-
sonnes en situation de précarités et
dont I'état de santé est dégradé. Ces
professionnels de la prise en charge de
la précarité étant, a priori, les plus en-
clins a connaitre des situations de fin
de vie.

Cette rencontre avait pour objectifs :

> De questionner le fonctionnement de
ces structures et le profil des per-
sonnes accueillies ;

> De repérer la réalité des situations
de fin de vie au sein de ces struc-
tures, les modalités de prise en

charge de ces situations et le res-
senti des professionnels ;

> D’identifier les difficultés lies a
I'accueil des personnes en fin de vie
et en situation de précarité au sein
de ces structures et les ressources
dont elles disposent.

Littérature francaise, internationale et
données d'activité en soins palliatif's

Comme pour I'ensemble de ses tra-
vaux, I'ONFV a procédé a des lectures
détaillées de la littérature internationale
en amont lors du montage des en-
guétes puis pour la rédaction des diffé-
rents rapports relatifs a celles-ci.

Pour chaque parcours du rapport une
bibliographie sélective a été réalisée (a
partir de bases de données scienti-
figues spécialisées en médecine,
sciences humaines et sociales, droit
etc.) et annexée au présent rapport.

De plus 'ONFV a demandé a I'Agence
technique de l'information sur
I'hospitalisation (ATIH) d’extraire cer-
taines informations relatives a l'activité
sanitaire en France en 2013.

Les données au 31 décembre 2013
concernant les ressources en soins
palliatifs ne sont pas disponibles. Les
travaux de I'ONFV se sont basés sur
les données issues du bilan du pro-
gramme national de développement
des soins palliatifs 2008-2012 (Minis-
tere de la santé, juin 2013).
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Trajectoires de fin de vie
Trajectoires caractérisées par un declin rapide

Les personnes ayant une trajectoire de fin de vie qualifiée de « courte & déclin évi-
dent » dans la littérature médicale sont le plus souvent atteintes d’un cancer en phase
avancée. En 2008 cette population était estimée a 154 861 personnes soit 48% des
personnes susceptibles de relever d’'une prise en charge en soins palliatifs et 29% du
total des décés en France (ONFV, 2011).

Parmi ces personnes 72% décédent a I'hopital et 19% a domicile. Ces patients sont
ceux qui bénéficient généralement le plus souvent d’'une prise en charge en soins pal-
liatifs & I'hépital ou a domicile, car leur maladie grave évolutive présente une phase
terminale facilement indentifiable.
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47 ans, SDF, en centre dhebergement et de réinsertion
sociale, atteint dun cancer du foie

Marc a 47 ans. |l est célibataire et n'a plus de contacts avec sa famille. Il est sans domicile
fixe depuis 16 ans, allant d’hébergements ponctuels chez des copains, dans des squats, a la
rue ou dans des structures d’hébergement d’urgence. Il est bien connu des équipes de ma-
raudes qui ont pu l'aider dans ses démarches administratives pour lui permettre d’obtenir la
CMU, la CMU-C et une domiciliation postale auprés d’'une association.

Il vit depuis neuf mois dans un Centre d’hébergement et de réinsertion sociale (CHRS). Lors
d’'une réunion d’équipe, les travailleurs sociaux du CHRS constatent que le projet d’insertion
de Marc est remis en question du fait de la dégradation importante de son état de santé.

Marc est atteint d’'un cancer du foie, a quoi s’ajoutent une addiction a l'alcool et aux psycho-
tropes et des problémes psychiatriques pour lesquels il est suivi par une équipe mobile psy-
chiatrie-précarité. Sa maladie, diagnostiquée lors d’'un passage au service des urgences de
I'hépital, est connue de Marc, mais ce dernier refuse catégoriguement d’étre soigné a
I'hdpital. Il ne veut pas quitter le CHRS. Un membre de I'équipe, qui a obtenu la confiance de
Marc, I'aide & comprendre sa maladie et & accepter les soins nécessaires. Depuis qu'il est

® Cette situation clinique est fictive, elle a été inspirée par les travaux conduits par 'ONFV en 2014.
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au CHRS, Marc a été transféré deux fois a I'hdpital, pour des problemes infectieux. De retour
au CHRS, apres son hospitalisation, son état de santé s’aggrave, Marc sombre dans un co-
ma hépatique. L’équipe du CHRS, en difficulté, décide de I'hospitaliser. Marc arrive aux ur-
gences et décéde en unité d’hospitalisation de courte durée.

Son inhumation sera gérée par les services de la ville dans un terrain commun’ en présence
d’'un « compagnon de galére », d'un salarié du CHRS et du Collectif Les Morts de la Rue.

" parcelle du cimetiére dite « division & caveaux de terrain commun » qui est utilisée pour les emplacements de
sépultures des défunts en cercueil qui ne souhaitent ou ne peuvent acquérir une concession ; aussi appelée de
fagon erronée « carré des indigents » ou fosse commune.
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Quels enjeux recouvrent le parcours de Marc ?

Le parcours de santé de Marc souleve trois problématiques : peut-on finir sa vie dans
un centre d’hébergement et de réinsertion sociale ? L’entrée a I'hépital pour des per-
sonnes en fin de vie en situation de précarité se fait elle forcément par le service des
urgences ? Quelles sont les conditions d’inhumation pour les personnes sans res-

sources ?

Passer les derniers mois de sa vie
dans un Centre dhébergement et de
réinsertion sociale (CHRS)

Les Centres d’hébergement et de réin-
sertion sociale (CHRS) ont pour mis-
sion d'assurer l'accueil, 'hébergement
(en logement individuel ou collectif),
l'accompagnement et l'insertion sociale
des personnes ou familles connaissant
de graves difficultés en vue de les aider
a accéder ou a retrouver leur autono-
mie personnelle et sociale.

Selon le Code de I'action sociale et des
familles (CASF), l'accueil y est incondi-
tionnel. C'est-a-dire que toute personne
a la rue, quelle que soit son origine et
sa régularité de séjour en France, doit
pouvoir bénéficier, si elle le souhaite,
d’'une prise en charge immédiate dans
une structure d’urgence telle que les
CHRS. Cet accueil doit également étre
continu. D’ailleurs, il est précisé a
larticle 4 de la loi DALO® que : « Toute
personne accueillie dans une structure
d’hébergement d’urgence doit pouvoir y
demeurer, dés lors qu’elle le souhaite,
jusqu’a ce qu’'une orientation lui soit
proposée. Cette orientation est effec-
tuée vers une structure d’hébergement
stable ou de soins, ou vers un loge-
ment, adapté a sa situation ».

Dans I'enquéte nationale menée auprés
des CHRS par I'ONFV en 2014, pres
d'un répondant sur cing déclare que

® LLoi du 5 mars 2007 instaurant le droit au loge-
ment opposable

'accompagnement de fin de vie est du
ressort d'un CHRS, alors méme que
1,5 résidents par CHRS en moyenne
avaient au moment de I'étude une ma-
ladie grave en phase avancée ou ter-
minale connue de I'établissement.

Cette méme enquéte montre que la fin
de vie des personnes accueillies dans
ces structures est bien une réalité et
gu’elles sont accompagnées par des
professionnels peu voire pas formés ou
sensibilisés a ces questions, dans des
locaux souvent inadaptés.

La question qui se pose est de trouver
des solutions pour accompagner au
mieux ces personnes fragilisées
gu’elles souhaitent ou non rester dans
leur lieu de résidence au moment de
leur fin de vie.

Service des urgences : limites et
ressources face & une population en
fin de vie et en situation de précarite

En trés grande majorité, les personnes
accueilies en CHRS décédent a
'hdpital ou dans un établissement de
santé (ONFV, CHRS, 2015). Si elles ne
sont pas connues et suivies par un ser-
vice hospitalier particulier, c’est le plus
souvent par le service des urgences
gue se fait I'entrée dans I'établissement
comme dans 37% des cas (ONFV,
SCEOL, 2015).

Le réle d'un service d'urgences dans un
établissement de santé est d’accueillir
vingt-quatre heures sur vingt-quatre,

Observatoire National de la Fin de Vie 31
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »




tous les jours de l'année, toute per-
sonne se présentant, spontanément ou
non, en situation d'urgence, y compris
psychiatrique, et de prendre en charge
les détresses et urgence vitales.

Le service des urgences est un « sas »
entre la ville et I'h6pital ; entre les ur-
gences vitales et les urgences sociales.
La fin de vie des personnes en situation
de précarité dans ces services est-elle
finalement une réalité ? Comment la
gestion de la temporalité entre urgence
et accompagnement de fin de vie des
personnes en situation de précarité est-
elle envisagée ? Comment les profes-
sionnels s’emparent-ils de cette ques-
tion ?

La mort des indigents sans famile

Lorsque des personnes, en situation de
précarité hébergées en CHRS ou dans
d’'autres structures, voire en établisse-
ments de santé, décedent et qu’elles
n'ont ni ressources, ni famille, la prise
en charge de leur inhumation pose
question. Dans quelles conditions la
solidarité nationale prend-elle le relais ?
Qui veille & ce que leur inhumation soit
réalisée dans le respect et la dignité ?
Quelles sont les aides financiéres mobi-
lisables ?

Le rble spécifique des collectivités terri-
toriales, des professionnels engagés
ainsi que de certaines associations
militantes sera évoqué ici.
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Passer les derniers mois de sa vie dans un
centre d’hébergement et de réinsertion sociale

L'enquéte de 'ONFV, conduite aupres de I'ensemble des 916 Centres d’hébergement
et de réinsertion sociale (CHRS) relevant du Code de l'action sociale et des fa-
milles, révele, comme dans la situation de Marc, que ces établissements peuvent étre
confrontés aux situations de fin de vie de leurs résidents. Cette réalité semble encore
peu courante mais de plus en plus fréquente. Sur les 109 CHRS ayant participé a
I'étude, un sur cing déclare que, sur une période de cing a dix ans, les situations de fin
de vie sont de plus en plus fréquentes, alors méme que ces structures accueillent un

public d’ages et de profils diversifiés.

la fin de vie dans un CHRS: une
realite

Graphique 1- Age des personnes accueillies en
CHRS décédées en 2012 et 2013

Sur les 109 établissements participants
a l'enquéte, 132 déces sont survenus
entre le 1% janvier 2012 et 31 dé-
cembre 2013. Parmi ces déces 23 %
ont été qualifiés de morts violentes
(suicide, overdose, accident, etc.) et
67% sont survenus suite a une mala-
die connue par le CHRS.

67 % des personnes
sont décédées suite a une maladie
connue par le GHRS

En outre, plus de la moitié des per-
sonnes décédées (58%) avaient une
maladie grave, en phase avancée ou
terminale connue du CHRS. C’est pour
ces 77 personnes, comme pour Marc,
gue la question d'un accompagnement
de fin de vie se pose. Dans le cas des
morts violentes, I'enjeu concerne sur-
tout l'accompagnement des autres
résidents et des professionnels con-
frontés a ces déces.

18-24
ans
2%

» Source : ONFV, CHRS, 2015

89% des personnes décédées accueil-
lies en CHRS étaient des hommes.
Pres de trois personnes décédées sur
guatre avaient moins de 60 ans (48%
d’entre eux avaient entre 45 et 60 ans
et 25% avaient moins de 45 ans).

Prés de trois personnes décédees
sur quatre avaient moins de
60 ans
A titre de comparaison, 'age moyen au

déces des personnes sans domicile est
de 49 ans, contre 77 ans en population
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générale, soit un écart de 28 ans entre
ces deux populations. Au sein de la
population sans domicile, environ 90%
des déces surviennent avant 65 ans,
contre 25% dans la population générale
(ONPES, 2013). Les résultats de
'enquéte ONFV 2015 se rapprochent
des données moyennes concernant la
mortalité des personnes sans domicile
fixe (Cf. encadré ci-dessous).

Repeéres sur la mortalité en
France des personnes sans
domicile entre 2008 et 2010
(ONPES - 2013)

> Sur la période 2008-2010, la moyenne
d'dge au déces des personnes sans
domicile est de 43 ans, contre 77 ans
au sein de la population générale en
France.

> 90% des décés de cette population
surviennent avant 65 ans (contre 25%
en population générale).

> lls sont trés majoritairement de sexe
masculin (92%). Les décas ont lieu
pour 39% a Ihopital (contre 57% en
population générale).

> Les déces causés par mort violente
concernent 20% de la population sans
domicile contre 18% en population gé-
nérale.

A noter : les travaux en cours du GépiDC-
INSERM et du Collectif Les Morts de la Rue
pour recenser de fagon plus efficiente le
nombre de sans domicile décédés en
France.

Les personnes décédées cumulaient
des difficultés : financiéres (seuls 4%
étaient en activité professionnelle) ;

sociales (60% étaient bénéficiaires de
la CMU, 40% de la CMU-C) ; psycholo-
giques (44% d’entre eux avaient un
suivi ou un traitement psychiatrique)
(ONFV, CHRS, 2015).

lls décédent majoritairement a
I'hopital, apres une durée moyenne
de séjour plus longue en GHRS

Les décés surviennent majoritairement
a I'hopital (50%) comme ce fut le cas
pour Marc ; mais pour 29% ils survien-
nent au sein méme du CHRS.

En général, la durée moyenne de sé-
jour au sein du CHRS est plus longue
pour les résidents dont le motif de sor-
tie est le décés que pour le reste de la
population accueillie. Ces personnes
restent, en effet, 22 mois en moyenne
en CHRS, alors que la durée moyenne
de séjour est de 7 mois pour I'ensemble
des résidents (MAINAUD, 2008).

La question de l'accompagnement de
fin de vie de ces résidents, dont la du-
rée de séjour en CHRS est plus longue,
se pose et continuera a se poser pour
les professionnels de ces structures. En
effet, d’aprés les professionnels enqué-
tés par I'ONFV, au moment de
enquéte 165 résidents avaient une
maladie grave en phase avancée ou
terminale et 61 étaient en fin de vie.

Une fin de vie identifiée
plus courte

Une attention particuliere doit étre ap-
portée au repérage des signes de mau-
vaise santé et de ces situations de fin
de vie, afin d’anticiper cet accompa-
gnement. Une analyse de la littérature
scientifique nationale et internationale
(ONPES 2013, BRIANT et Al., 2011,
GRAC 2011, GIRARD et Al. 2009, DE
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LA ROCHERE 2003) montre les liens
existants entre précarisation et dégra-
dation de santé. Les diagnostics sont
tardifs pour cette population trés préca-
risée, notamment par un passé de rue.
En effet, les personnes sans domicile
n'ont tendance a solliciter un profes-
sionnel de santé que lorsque « la dou-
leur est trop intense ou que le probleme
devient invalidant, c’est-a-dire a un
stade tardif » (BENOIST, 2008).

Graphique 2 - Répartition des CHRS selon le
type d'hébergement

Non
renseigné
1%

Collectif
35%

Individuel
38%

» Source : ONFV, GHRS, 2015

Des structures non adaptees

Pour la moitié des CHRS interrogés
(47%), le type d’environnement propo-
sé est un des principaux obstacles a
'accompagnement de fin de vie au sein
de leur établissement.

Pres de la moitié de I'accueil se

Ces difficultés sont notamment liées a
'organisation méme des locaux des
CHRS. Ces derniers n'ont pas systé-
matiquement quelques chambres indi-
viduelles, 35% des établissements
n'offrent que des chambres collectives.
De plus, larchitecture des établisse-
ments est trés souvent inadaptée (la
promiscuité avec les autres personnes
accueillies, le manque d'intimité, etc.).
On voit bien ici toute la difficulté posée
par le fait de mourir dans un établisse-
ment collectif qui s’organise « autour de
la vie et de lautonomie » (GRAC,
2011).

Un décalage entre &ge hiologique
et Age hiographique

Le cumul de pathologies (physiques,
psychiatriques), liées au retard d’accés
aux soins, et les conditions de vie, dues
a un passé d'errance et de vie a la rue,
accélerent le processus de vieillisse-
ment des personnes sans domicile. On
parle de réel « décalage entre age bio-
logique et age biographique » (ROUAY-
LAMBERT, 2006). Leur age biologique
(age réel du corps, qui varie en fonction
de I'hygiéne de vie, l'alimentation, I'acti-
vité physigque ou les maladies) est, de
ce fait, nettement plus avancé que leur
age biographique (&ge « chronolo-
gique »). Ainsi, les questions du handi-
cap et de la dépendance se posent a
des ages plus précoces que pour la
population générale.

Une majorité de personnes décédées
en CHRS entre 2012 et 2013 avait plus
de 45 ans. Or, les CHRS connaissent
une proportion croissante de population

: agée de plus de 45 ans et risquent par

f_alt dgns dps chambr‘e.s . la méme d’étre de plus en plus confron-
collectives, impliquant promiscuité tés a des situations de fin de vie. En
P 2008, 14% des personnes hébergées

6t cohabitation en CHRS avaient plus de 50 ans (MAI-
Observatoire National de la Fin de Vie 3
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NAUD, 2008) ; en 2013, 26% avaient
plus de 45 ans (ONFV, CHRS, 2015).

Le lieu de décés de la personne ac-
cueillie en CHRS semble étre corrélé
au type d’hébergement proposé. Lors-
gque la personne est hébergée en
chambre individuelle, son déces a lieu
a 63% dans le CHRS, tandis que ce
n'est le cas que dans 23% des cas
lorsque la personne est en chambre
collective.

Tableau 1 - Lieu de décés selon le type
d’hébergement

Décesau Décesa

seindu  [hopital  p-value

CHRS (%) (%)

Hébergement
individuel 65% 3%

p<0,01
Hébergement 0 0
collectif 2% 46%

Nous sommes un lieu de vie,
‘ ‘ pas de fin de vie. Lorsque cela

arrive c'est suite a une dégrada-
tion de la santé du résident pour lequel
nous poursuivons l'accompagnement »
et « l'idéal serait néanmoins que la per-
sonne précaire puisse continuer a profi-
ter jusqu'au bout des liens privilégiés
tissés.”

Accompagner la fin de vie des
résidents, une mission des CHRS qui
fait débat

» Source : ONFV, GHRS, 2015

Les textes d'application de la Loi
n° 2014-789 du 10 juillet 2014 habilitent
le Gouvernement a adopter des me-
sures législatives pour la mise en ac-
cessibilité des établissements pour les
personnes handicapées. Au moment ou
ces structures doivent penser la réalisa-
tion de travaux d'adaptation, une ré-
flexion visant a créer quelques
chambres individuelles adaptées a
toutes formes de handicaps et/ou pou-
vant étre proposées pour des per-
sonnes en fin de vie souhaitant rester
au CHRS serait souhaitable.

Mise en accessibilité des locaux
pour accueillir jusqu'au bout
Car comme en témoignent certains

CHRS ayant répondu a l'enquéte de
ONFV :

« Le travail d’accompagnement se ca-
ractérise par une adaptation locale et
permanente aux diverses situations des
personnes » (GRAC, 2011). Les pro-
fessionnels de CHRS, de par leurs en-
gagements et leurs accompagnements
auprés des résidents notamment dans
les derniers mois de vie, participent de
facto a 'accompagnement de fin de vie,
bien que cette mission ne soit pas sys-
tématiguement inscrite dans le projet
d’établissement des structures ni re-
connue en tant que telle. Ceci peut étre
source de tensions entre les profes-
sionnels de terrain, leur hiérarchie et
leurs tutelles. Les différents points de
vue exprimés par les professionnels
des CHRS interrogés dans cette en-
quéte ont révélé une pluralité
d’organisations, de conceptions du
CHRS (lieu de vie ou hébergement), de
la notion d’accompagnement, des con-
traintes réelles qui pesent sur ces éta-
blissements mais aussi des possibles.
La notion de fin de vie, dans toute sa
complexité et les incertitudes qu’elle
porte, est aussi une notion disputée par
les professionnels. Il existe un réel dé-
bat sur la question de savoir si les
CHRS peuvent étre un lieu ou finir sa
vie et s'il est institutionnellement sou-
haitable (et médicalement possible) de
laisser & une personne qui en formule-
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rait expressément la demande, la pos-
sibilité de mourir 1a ou elle est héber-

gée.
“ d'hébergement et de
réinsertion sociale. Ce ne sont

pas les mémes missions. ”

‘ ‘ personnes dans tous les
aspects de leur vie, il serait

intolérable de les laisser seules face a

la mort.”

On parle de centre

Nous accompagnons les

Réponses des professionnels de CHRS
aux questions ouvertes de l'enquéte.

59 % des CHRS répondants considé-
rent que leur établissement n’est pas
en capacité d'assurer des accompa-
gnements de fin de vie, et 50% esti-
ment que I'accompagnement de fin de
vie n'est pas du ressort d'un CHRS.
Evoquant en premier leur réle de réin-
sertion, ils accompagnent pourtant les
résidents dans leurs démarches liées
aux questions de santé, éventuellement
méme a l'extérieur de I'établissement.
Plus de trois CHRS sur quatre décla-

Graphigue 3 - Lorsgu'un résident était concerné par un des sujets suivants, avez-vous vogueé avec lui...

rent qu’il existe un suivi régulier durant
tout le séjour a I'hdpital d’'une personne
hébergée. De plus, dans 67% des éta-
blissements la place de la personne
hébergée est gardée pendant toute la
durée de son hospitalisation.

le rOle de la communication entre
professionnels et hébergés

Au cours de l'année 2013, lorsqu’une
personne hébergée était concernée par
'évolution de sa maladie 87% des
CHRS déclarent que les professionnels
ont évoqué avec elle cette question. En
revanche les professionnels
S'autorisent moins a parler d’autres
sujets avec les résidents, notamment
ceux relatifs au vieillissement (49%), a
la fin de vie (28 %), ou a l'aprés déces
(11 %) comme le montre le graphique
n°3. Ce dernier fait apparaitre des dis-
tinctions entre personnels formés et
non formés. La formation aide proba-
blement les professionnels a aborder
ces questions délicates avec les rési-
dents, notamment la question des liens
familiaux (significatif statistiquement),

L'Evolution de sa maladie

(f

X/

Le déces des autres résidents

Sa volonté d'étre inhumé sur un autre
territoire

L'aprés décés

Sa volonté de restaurer des liens
familiaux au moment de sa fin de vie

» Source : ONFV, CHRS, 2015
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7
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Ses idées suicidaires

Sa fin de vie, sa mort
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essentielle en fin de vie pour des per-
sonnes de la rue qui ont perdu tout lien
avec leur famille. La formation des pro-
fessionnels de ces structures pourrait
contribuer a mieux intégrer la dimen-
sion « fin de vie » a leur accompagne-
ment. Comme on peut le voir dans la
situation de Marc, il lui a fallu du temps
pour se confier & nouveau a quelqu’un,
et le professionnel qui a recu sa con-
fiance, quelle que soit sa formation et
sa fonction dans I‘établissement, est
légitime pour faire émerger et prendre
en compte sa parole et ses volontés.

Seuls 19% des CHRS ont
des personnels sensibilisés/formés
a 'accompagnement de fin de vie

Aujourd’hui peu déquipes de CHRS
sont formées ou sensibilisées a cette
question: 19% des CHRS déclarent
avoir un ou plusieurs professionnels
sensibilisés et/ou formés a
laccompagnement de fin de vie. Et,
parmi les CHRS déclarant ne pas avoir
éte sensibilisés / formés a
laccompagnement de fin de vie, 29%

selon le type d’hébergement proposé (ONFV, CHRS, 2015)

déclarent gu’il existe un besoin de for-
mation.

La formation est nécessaire pour lever
des freins : 68% des CHRS ayant dési-
gné le manque de formation des pro-
fessionnels des CHRS comme un frein
a 'accompagnement de fin de vie ont
déclaré qu'il existe un besoin de forma-
tion ou de sensibilisation a
'accompagnement de fin de vie.

La pratique et I'expérience des profes-
sionnels vis-a-vis de la fin de vie les ont
conduits a trouver un certain nombre de
ressources. Des actions sont mises en
ceuvre surtout pour soutenir les autres
résidents confrontés au déces d’un des
leurs. C'est le cas dans 55% des CHRS
ayant répondu. Et dans 51% des CHRS
répondants, un hommage est rendu
aux résidents décédés au sein de
I'établissement.

La mort d'un résident n’est jamais sans
provoquer des réactions émotionnelles
et peut constituer, pour certains, une
occasion d'interroger le sens de
'accompagnement, de ses limites et la
spécificité du fonctionnement institu-
tionnel.

Graphique 4 - Part de résidents décédés ayant bénéficié de lintervention de structures ressources
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Des ressources non identifiées

La formation a I'accompagnement de la
fin de vie en équipe pluridisciplinaire
sociale, médico-sociale et sanitaire
ainsi que toutes autres initiatives allant
dans ce sens, doit permettre a ces ac-
teurs issus de différents secteurs d’'un
méme territoire de mieux se connaitre,
de se rencontrer et de profiter des res-
sources (parfois méconnues) dispo-
nibles des uns et des autres.

La méconnaissance des dispositifs
d’accompagnement de fin de vie exis-
tant dans le département du CHRS est
un des obstacles a I'accompagnement
de fin de vie cité dans cette enquéte
par 22% des CHRS et par 33% des
CHRS ayant connu au moins un déces
entre 2012 et 2013. Les réseaux de
soins palliatifs, les équipes mobiles de
soins palliatifs, les unités de soins pal-
liatifs, les bénévoles
d’accompagnement de fin de vie sont

des dispositifs peu mobilisées. Et réci-
proguement : celles-ci connaissent par-
fois peu les structures de type CHRS,
c’est par exemple le cas pour 12% des
HAD qui déclarent ne pas les connaitre
(ONFV, HAD, a paraitre).

La méconnaissance des dispositif's

et structures de soins palliatif's est

un frein a l'accompagnement de fin
de vie pour 22% des CHRS

Actions du Collectif Les Morts de la Rue

Cette association créée en 2002 se donne pour mission de faire savoir que vivre a la rue mene
a une mort prématurée, de dénoncer les causes souvent violentes de ces morts, de veiller & la
dignité des funérailles et enfin de soutenir et d'accompagner les proches et les professionnels
en deuil.

Pour cela le collectif' a mis en place plusieurs dispositifs d’action dont I'organisation de célébra-
tions en hommage aux personnes décédées, l'animation du réseau pour améliorer I'exhaustivité
du recensement, la formation et 'appui aux professionnels confrontés aux déces. Ces interven-
tions réguligres visent & mettre a disposition des professionnels une « boite a outils » leur per-
mettant de mieux faire face aux situations de déces (support administratif et juridique, don-
nant des éclairages sur le droit des personnes, le réle de la personne de confiance ou encore sur
la maniere de mettre en place et gérer un testament). Des groupes collectifs et ouverts ten-
dent & développer une « tradition » de la structure autour de la prise en charge des situations de
déces, des interventions « sur-mesure » pour des structures confrontées aux déces et souhai-
tant sensibiliser 'ensemble de leurs professionnels, sont élaborées en commun avec les person-
nels concernés, des interventions de « débriefing » au sein des structures apres la gestion d'une
situation de déces difficile pour les professionnels, s'intégrent aux réunions d'équipe sous la
forme d'une analyse des pratiques en présence d'un tiers médiateur que représente le Collectif.

Le collectif est présent dans 16 viles frangaises, chacune fonctionnant indépendamment
comme le Collectif Dignité Cimetiére situé & Rennes ou « Goutte de vie » & Toulouse.

La liste des différents collectif's ou associations est disponible sur le site internet du Collectif :
http://www.mortsdelarue.org/spip.php?article118

Pour en savoir plus : www.mortsdelarue.org
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Les ressources sollicitées sont
fonction du type d’hébergement

Pour les résidents décédés ayant eu
une maladie grave en phase avancée
ou terminale connue du CHRS, ceux-ci
ont fait appel a: un réseau de soins
palliatifs pour 13% d’entre eux, un
SSIAD pour 12%, une équipe
d’Hospitalisation a domicile (HAD) pour
6%.

Les équipes médicales sont principa-
lement intervenues pour des CHRS
proposant un hébergement de type
collectif, mise a part 'HAD qui a été
mobilisée pour 14% des résidents dé-
cédés ayant eu une maladie grave en
phase avancée ou terminale connue
par les professionnels de
I'établissement, hébergés en CHRS
proposant un hébergement de type
individuel contre 9% des résidents en
hébergement collectif (Cf. graphique 4).

Lorsqu’ils ont connu le déces d'un ou
plusieurs résidents entre 2012 et 2013
les établissements ont davantage mis
en place des démarches visant a aider
les professionnels lors du déces
(69%) ou de la période post déces
(50%) d'un résident (inhumation, prise
de contact avec les proches, etc.).

En revanche, ces mémes établisse-
ments mettent tres peu d'aides en
place pour les professionnels concer-
nant 'accompagnement de fin de vie
(qu’ils aient connu ou non un déces sur
la période considérée). Les CHRS sont
67 % a déclarer ne pas avoir mis en
place d’aide de ce type.

Tableau 2 - Mise en place de démarches d'aide
pour les professionnels selon que les CHRS
aient connu ou non des déceés

CHRS ayant CHRS
connu au nayant
moins 1 connu au-
déces cun déces
Avez-vous mis en place des démarches visant &

aider les Erofessionnels lors...

De 'accompagnement de fin de vie
Oui 26 % 1%

p-value

N 69% ey, 00
Du déces d'un résident

0 69% 08 %

Non 3% 5% 009

post-déces d'un résident
Oui a0 % 20 %
Non 43% 63 %

» Source : ONFV, GHRS, 2015

<005

Pourtant les professionnels, peu formés
et peu préparés sont malmenés par ces
situations :

alors que I'on dit que ce n'est

pas notre métier. On voit des
professionnels en souffrance, c'est
compliqué ! ”

‘ On est tous a accompagner

Professionnel de CHRS, membre du
groupe de travail.

En effet, 33% des établissements ayant
mis en place des démarches visant a
aider les professionnels lors de
'accompagnement de fin de vie d'un
résident se sentent en capacité
d’assurer des accompagnements de fin
de vie contre 8% des établissements
n'ayant pas mis en place de telles dé-
marches.

Ces démarches peuvent aussi passer
par la diffusion de recommandations de
bonnes pratiques ou de «Kkit
d’accompagnement » comme le pro-
pose déja le Collectif Les Morts de la
Rue.
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Initiatives canadiennes

Des dispositif's spécifiques pour l'accompagnement de fin de vie des personnes en situation
de grande précarité

Le point commun de ces initiatives canadiennes est de chercher a rapprocher les soins palliatif's
des populations concernées, a la fois physiquement (dans les structures spécialisées dans
l'accueil des personnes sans domicile fixe) et psychologiquement, en intégrant le mieux possible
l'accompagnement dans le cadre de vie de ces personnes. D'ailleurs, Serge Daneault, Professeur
de médecine palliative & Montréal, appelle & mettre en place des programmes de soins palliatif's
propres aux personnes vulnérables, intégrant des « services sociaux extensif's destinés a la
satisfaction immédiate des services de base (nourriture, logement, habillement), des services
appropriés de santé mentale et de prise en charge des assuétudes » (DANEAULT, 2009).

A Toronto, Palliative Education and Care for the Homeless (PEACH) est un “nouveau programme”
développé en 2014 qui consiste en l'intervention d’'une équipe mobile de soins palliatifs au sein
des structures d’hébergement de personnes SDF. Fondée sur le principe du libre-choix des
personnes, dans la mesure du possible, de leur lieu de déces, les ressources en soins se dépla-
cent vers les publics précarisés, plutt que de déplacer les publics vers les structures.
L'accompagnement poursuit plusieurs objectif's : donner des soins médicaux, curatif's et pallia-
tif's ; maintenir la personne dans un hébergement ol elle peut trouver un soutien de la part d'une
équipe professionnelle et d'autres personnes SDF ; aider la personne a se repérer parmi les
acteurs du systéme de santé ; tenter, si la demande en est faite par la personne, de rétablir les
liens avec la famille ou les proches (UBELACKER, 2014).

A Ottawa, Ottawa Inner City Health Project (OICHP), limplantation d’une structure avec 15 lits
dédiés (aujourd’hui 18) au sein d'un établissement d'accueil pour personnes SDF (dont
lorganisation se rapprocherait du dispositif Lits d'accueil médicalisé en France, expérimenté &
partir de 2009) permettant la prise en charge de personnes SDF de longue durée, sans aidants
naturels ni ressources financigres suffisantes et porteurs d'une maladie engageant le pronos-
tic vital (PODYMOW, 2006).
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Service des urgences: limites et ressources
face a des patients en fin et en situation de pré-
carité

En 2011, les 655 établissements de santé ayant des structures d’accueil et de traite-
ment des urgences en France ont accueilli 11,6 millions de personnes (dont le % I'a été
plus d’'une fois dans I'année) (DREES, 2013). En 2011, prés de 15.000 déces surve-
naient chaque année dans les services d’urgence, soit 5% de I'ensemble des déces en
court séjour (ONFV, 2011).

Le recours tardif aux soins explique la gravité des affections dont souffre la population
des grands précaires, mais aussi la fréquence des hospitalisations en urgence : en
2000, « un sans domicile fixe sur trois a été hospitalisé au moins une nuit au cours de
'année passée, soit trois fois plus souvent que I'ensemble de la population » (DE LA
ROCHERE B., 2003).

Que sait-on de la réalité de la fin de vie des personnes en situation de précarité ?
Pourquoi les personnes précaires se dirigent-elles vers un service d’'urgences ? Com-
ment un tel service peut-il répondre aux besoins liés a la fin de la vie ?

ne semble pas adaptée a la réalité des

Fn de vie des précaires aux

, , urgentistes.
Urgences : quen sait-on ? - |
: : : Fnirsa vie aux  urgences
La fin de vie des personnes a la rue est une réalite

souvent caractérisée par une trajectoire
dite de déclin graduel. Ces fins de vie
sont définies par une succession

Pourtant finir sa vie aux urgences est
une réalité. L'IGAS, dans son rapport

d’épisodes aigus, dont le dernier méne
au déces. Ceux-ci peuvent donc étre
confondus avec des déces soudains.
Ce constat est d’autant plus amplifié
aux urgences lorsque les personnes
arrivent pour une prise en charge d’'un
de ces épisodes aigus et que les pro-
fessionnels n’ont pas une vision du
parcours de soins (et de vie) global de
la personne a soigner. La consé-
guence, des fins de vie trés peu per-
ceptibles pour les professionnels des
urgences qui sont davantage confron-
tés a des déces soudains. La fin de vie
ne peut étre abordée a travers la notion
de décés non soudain, cette derniére

de 2009 sur la mort a I'nopital, faisait le
constat que « trop de personnes en fin
de vie meurent aux urgences et dans
les « lits-portes » dans des conditions
insatisfaisantes ». De plus, les conclu-
sions tirées de ce dernier ainsi que les
études publiées dans la littérature mon-
trent que le pourcentage de morts aux
urgences ou dans les lits-portes se si-
tuent entre 7 et 17% des décés hospita-
liers. Par ailleurs, « 16% des patients
morts a I'hépital décedent a I'issue d'un
séjour d’une durée inférieure ou égale a
24 heures, notamment aux urgences ou
dans I'Unité d’hospitalisation de courte
durée (UHCD) attenante » (IGAS,
20009).
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Les études montrent la réalité des ad-
missions de patients en fin de vie aux
urgences. Pour M. Préau c’est « envi-
ron un tiers des décés aux urgences
[qui] intéresse des sujets en fin de vie,
dont 12,5% sont admis spécifiquement
pour soins palliatifs » (PREAU, 2008).
B. Tardy estimait, lui, cette part entre
un quart et un tiers des déces enregis-
trés (TARDY, 2005).

Les précaires aux urgences

Nous ne disposons pas a ce jour de
données nationales sur la situation so-
ciale des personnes accueillies dans
les services d'urgences. L'enquéte en
cours sur les structures des urgences
hospitalieres conduite par la DREES et
dont les résultats seront disponibles en
2015 pourra éclairer en partie le sujet,
notamment sur le lieu de vie des per-
sonnes et leur situation administrative
(situation assurantielle et complémen-
taire santé), mais pas sur les indica-
teurs de précarités financiéres ou
d’isolement.

Cependant l'analyse de la littérature
montre que « les grands précaires sont
des utilisateurs fréquents et parfois
récurrents des services d’urgence pour
des pathologies souvent en relation
avec lalcool et les traumatismes »
(BARBE, 2011).

Plus de 40% des admissions de grands
précaires par les urgences ont fait
l'objet d'une hospitalisation : «le
nombre d’orientations en hospitalisation
suite a une admission aux urgences
confirme l'idée que ces personnes en
grande précarité n’'ont recours aux
soins que lorsque le diagnostic vital est
engagé, au détriment d'une prise en
charge dans la durée» comme le
montre I'étude monocentrique menée
aupres des « grands précaires » repé-
rés par le Samu social ayant fréquenté

les hépitaux du CHU de Bordeaux en
2010 (FERRE, 2013).

Mais ces personnes en situation de
précarité arrivent-elles aux urgences en
fin de vie ?

Deux enquétes quantitatives de 'ONFV
en 2014 abordent cette question.

D’'une part, I'étude SCEOL qui montre
que 37% des patients en fin de vie en
UHCD et post-urgences avaient un
revenu inférieur & 1000 euros. Et 4%
des patients en fin de vie hospitalisés
dans ces services étaient bénéficiaires
de la CMU (contre 1% pour I'ensemble
des services enquétés). Dans ces ser-
vices des urgences, la situation sociale
a été considérée comme un obstacle a
la prise en charge et au parcours de
soins pour 18% des patients en fin de
vie qui y étaient hospitalisés (contre
13% pour I'ensemble des services en-
quétés) (ONFV, SCEOL 2015).

Plus d'un tiers des personnes
en fin de vie en situation de
précarité entre a 'hopital

par les urgences

D’autre part, dans I'enquéte aupres des
assistants de  services  sociaux
d'établissements de santé, 38% des
personnes en fin de vie et en situation
de précarité suivies par eux en mars
2014, étaient arrivées dans
I'établissement par le biais d’'un service
d’'urgence (ONFV, ASS, 2015).

Face au constat d’'un manque de don-
nées sur ces situations ou se mélent
précarités, fin de vie et urgences, il était
important pour 'ONFV de recueillir la
parole des professionnels. C'est dans
cette optique qu’'un focus group a été
organisé réunissant six professionnels
impliqgués dans la prise en charge des
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personnes précaires en fin de vie dans
des contextes d’'urgences (rue, hépital,
domicile, etc.).

Les services des urgences : dernier
filst social service de premier
ecours

Confrontés a des patients en fin de vie
et en situation de précarité, les profes-
sionnels des services d'urgences
(re)définissent leurs missions :

Un service d'urgence de nos
‘ ‘ jours c’est quoi ? C'est le der-

nier filet, dernier filet social et
médico-social comme vous voulez,
c’est un des derniers filets de la société
et je pense que les prisons sont mal-
heureusement un deuxieme. ”

Un médecin chef du service des urgences.

Les urgences sont aussi définies
comme «une porte dentrée vers le
soin » (DELEPOUILLE, 2012). En effet,
« pour les patients en situation de pré-
carité, les urgences hospitalieres appa-
raissent souvent comme le seul recours
possible aux structures de soins. Cu-
mulant souvent problemes de sante,
facteurs de précarité et difficultés ma-
jeures a la mise en place d’'un projet de
soins, ils recherchent une prise en
charge rapide pour régler en toute gra-
tuité un probleme d’'ordre médical, so-
cial ou « vital » (manger, se protéger du
froid et de linsécurité) » (VALLEJO,
2007).

L'accueil des personnes en fin de vie et
en situation de précarité

Il serait nécessaire de pouvoir accom-
pagner ces personnes dans leurs ur-
gences vitales et sociales. C'est ce que
tentent de faire les Infirmiers d’accuell
et d’orientation (IAO) quand cette fonc-

tion existe dans les services
d'urgences. lls ont un rble majeur a
linterface de l'ensemble des interve-
nants.

Leur tache est lourde et le repérage
des situations sociales « urgentes » est
fortement « personne dépendante », en
particulier la nuit et le week-end (soit %
du temps) lorsque les assistants des
services sociaux sont absents. D’autant
que, d'une part cette mission qui peut
se sur-rajouter aux fonctions habi-
tuelles, n'est pas la mission premiére
d'un service d'urgence et que, d'autre
part, les temporalités d’intervention ne
sont pas en adéquation avec celles du
travail dans ces services.

Missions des infirmiers\
d’accueil et d’orientation

La mission générale de IAQ est d'accueil-
lir de fagon personnalisée le patient et
ses accompagnants des leur arrivée, de
définir les besoins de santé et les priori-
tés de soins, de décider du lieu le plus
adapté aux besoins (salle d'urgences
vitales, box de soins, salle d'attente,
etc.). L'1A0 est en lien permanent avec le
médecin référent chargé de superviser
le fonctionnement du service et la ges-
tion des flux.

La qualité de l'organisation qu'il met en
place doit répondre aux critéres préci-
tés ainsi qu'aux modes d'interaction
avec les autres acteurs pouvant inter-
venir & l'accueil : secrétaires d'accueil,
brancardiers accompagnateurs, assis-
tants sociaux, agents de sécurité,
agents chargés des admissions, inven-
taires et dépots de valeur.

http://www.sfmu.org/documents/ress
ources/referentiels/ioa2004.pdf
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Dans certains établissements les pro-
fessionnels peuvent compter sur un
allié dans ce temps particulier de
laccueil, notamment pour les per-
sonnes tres fragilisées et isolées: le
bénévole d’accompagnement a la fin de
vie. Un de ces bénévoles qui intervient
uniguement au service des urgences

Témoignage d’un bénévole
d’accompagnement de fin de
vie, intervenant au service
des urgences
(CH Saint Joseph, Paris)

Quel réle pour les bénévoles
d’accompagnement  en  service
d’urgence ?

Le rfle le plus « évident » est celui d'étre
a lécoute des personnes qui ont en-
vie/besoin de parler, parce que cela a un
effet de soin en général et d'apaisement
en particulier. Une explication sur le
« comment ¢a Se passe » aux urgences
ou sur le theme « c'est toujours tres
long..» contribue aussi a calmer les
patients et les accompagnants.

Le bénévole d'accompagnement évoque
leffet «contagieux» de sa présence,
sur ses interlocuteurs qui s'apaisent
mais aussi sur « 'atmosphére » du ser-
vice qui change :

«ll est fréquent quaprés avoir vu le
bénévole parler avec I'un ou l'autre, les
personnes présentes (accompagnants)
se mettent & échanger entre elles, a
sentre-aider ou encore attirent
[attention du bénévole sur lattente d'un
autre patient ».

nous a livré son témoignage (Cf. enca-
dré ci-dessus).

Une temporalité incompatitle : entre
soins durgence et accompagnement
global

Les professionnels rencontrés a
'occasion du focus group « Urgences,
fin de vie et précarités » confirmaient
cette difficulté de concilier la temporali-
té dans laquelle se trouve cette popula-
tion trés vulnérable et dont l'état de
santé est souvent déja trés dégradé
avec les contraintes des services des
urgences lorsqu'’il s’agit de réduire au
minimum la durée de présence des
personnes accueillies. R. Vallejo souli-
gnait déja en 2007 que les termes
d’'urgence et de précarité « pourraient
sembler contradictoires, tant I'un doit se
résoudre dans un temps bref alors que
'autre ne se constitue et ne peut envi-
sager de se résoudre que sur le long
temps ».

C’est donc a ce paradoxe que les pro-
fessionnels travaillant dans les services
d’'urgence se retrouvent confrontés :

Les gens en situation de préca-
rit¢ demandent une attention

toute particuliere. C’est-a-dire
gu’ils demandent un accompagnement
gu'on ne peut pas demander aux mé-
decins des urgences parce que ce n'est
pas leur travall, ils n'ont pas le temps
de le faire, qu'on ne peut pas demander
aux spécialistes de [I'hopital parce
gu'eux aussi, ont beaucoup d'autres
choses a faire.”

Un médecin de permanence d’'accés aux
soins de santé.

Cette différence d’approche de tempo-
ralité vient questionner la possibilité
effective de relais et donc de continuité
des soins sans rupture dans le
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parcours de santé et notamment avec
d’autres services de |'établissement :

[...] le délai d’intervention
‘ méme s’ils font des efforts vis-

a-vis de nous, ils ont des délais
d’'intervention qui se comptent en jours
et quand ils ne sont pas rapides dans
certaines unités ¢ca se compte en se-
maines, vous imaginez bien que nous
on compte en heures.”

Un médecin chef du service des urgences.

En termes de relais et d'acces aux res-
sources en soins palliatifs il serait sans
doute nécessaire de favoriser les colla-
borations entre les services des ur-
gences et les équipes mobiles de soins
palliatifs qui interviendraient en soutien
des équipes et faciliteraient les prises
en charge et les orientations des per-
sonnes précaires en fin de vie hospita-
lisées dans ces services.

Pour Serge Daneault, médecin de soins
palliatifs @ Montréal : « la plupart des
pauvres ont été habitués a recevoir des
soins de santé exclusivement dans les
urgences des grands hopitaux la ou les
services sont généralement dépourvus
de continuité et de globalité. Or, la
complexité de la prise en charge de la
derniére maladie ne s'adapte pas a ce
type de soins discontinus et imperson-
nels [...]. Aussi puisque les personnes
pauvres recoivent en général leurs
soins de fin de vie dans les hopitaux de
soins aigus, ils sont confrontés a du
personnel débordé par le volume de
soins a donner dans un temps toujours
réduit. » (DANEAULT, 2009).

« Pourtant, au méme titre que certains
troubles du comportement, la notion de
précarité devrait, sans aucun doute,
entrainer une prise en charge plus ra-
pide que ne le voudrait la simple pro-
blématique organique : la demande de
« tout - tout de suite » souvent formulée

par les patients en situation de précari-
té nécessite en effet une réponse ra-
pide, au risque de voir la personne par-
tir, refusant une prise en charge non
immédiate. » (VALLEJO, 2007).

Quelle  est  [limplication  des
professionnels des urgences aupres
de ces publics ?

Mis a mal par le sentiment
d'impuissance éprouve, leur manque
de temps effectif ou le manque de for-
mation, les professionnels des services
d’'urgences adoptent différents compor-
tements pour prendre en charge (ou
non) des patients pour lesquels la com-
plexité est a la fois médicale et sociale.

Une implication limitée : fonction de la
valeur sociale des patients

S'il existe un refus de soins chez les
plus précaires, soulignons aussi la réti-
cence de certains professionnels a soi-
gner, prendre en charge ce public pré-
caire dont I'état de santé est fortement
dégradé. Entre réticence et rejet I'écart
est parfois mince :

J'ai dit que les personnes a la
rue étaient réticentes a aller se

faire soigner et je pense aussi
gue le personnel soignant et aussi trés
réticent a prendre en charge ce genre
de public.”

Un professionnel des maraudes.

« QOui on le dit pas assez les services
d'urgence du CHU n’ont pas envie de
voir ces gens-la. Donc l'accueil n'est
pas bon. Si on ne les accompagne pas
ils ne sont pas pris en charge. Donc il y
a a la fois une résistance de la per-
sonne elle - méme pour aller aux ur-
gences et une résistance des urgences
a la prendre en charge. Donc retour
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dans la rue. » (GRAC, 2011). Le con-
cept de valeur sociale traduit cette ap-
préhension, voire ce désintérét pour les
patients précaires des professionnels :
« tout se passe comme s'il existait un
marché, sur lequel les patients ont plus
ou moins de valeur en fonction des
caractéristiques  suivantes: l'intérét
intellectuel de leur pathologie pour les
médecins, leur besoin en soins dispen-
sés par les infirmiéres et les aides-
soignantes, et enfin leur impact sur le
budget du service, estimé a partir de
leur capacité a assumer les frais
d’hospitalisation et de leur durée pro-
bable de séjour. » (VASSY, 2004).

De plus ces patients en grande précari-
té ne rentrent pas dans les schémas de
pensées, les parcours cohérents de
soins :

Le pire, quand on parle des
personnes précaires dans des

grandes précarités, c'est qu'on
les revoit aux urgences parce qu’ils ne
peuvent pas suivre les schémas déja
établis, les cases déja fixées, tres pro-
céduriers, trés orientés. ”

Un médecin chef du service des urgences.

Des  pratiques  resultantes  de
[organisation du systeme de sante

Le systéme construit finalement lui-
méme des parcours chaotiques par ses
contraintes de durées de séjours, liées
a des contraintes budgétaires. Com-
ment concilier les attentes et les be-
soins des personnes dans un systeme
contraint et régit par la réduction des
durées de séjours, la recherche de so-
lution de sortie a tout prix ?

Cette pression est bien visible au tra-
vers des propos des participants du
focus group « Urgences, fin de vie et
précarités » :

La sortie d’hospitalisation, pour
nous qu'on appelle seche,

c'est-a-dire en effet que la per-
sonne vient de sortir a peine de sa chi-
mio ou elle est encore avec ses pan-
sements, tous ses pansements, ils doi-
vent encore avoir des soins, mais ils
doivent en effet sortir quand méme. ”

Un professionnel des maraudes.

C’est souvent la patate chaude
“ si la personne va un peu a

gauche a droite, qui est ren-
voyée d'un service a l'autre. lls sont
trés content de dire “ah bah maintenant
il est dans un autre secteur, c’'est plus
mon probleme !'”

Un médecin chef du service des urgences.

Certains professionnels, certains ser-
vices, si tant est gqu'ils intégrent la di-
mension sociale a leur fagon de faire,
d’agir et de penser, vont s'impliquer
davantage dans ces prises en charge.

C’est toujours le jeu de c'est
‘ pas moi qui prendrai, mais mon

voisin. Et au final on en a telle-
ment marre de ne pas étre efficace,
d’essayer de placer ces gens-la, qu'on
les garde nous-méme et du fait on
bloque notre propre service
d’hospitalisation complete. ”

Un médecin chef du service des urgences.

Apres ca dépend des missions

que définit le service et

I'hépital, [...] nous on fait des
trucs un peu systématiques dans le
repérage : tout patient SDF que je ne
connais pas, je le garde, je I'hospitalise,
je fais passer l'assistante sociale, je
vérifie sa trajectoire de vie. Voila c’est
un effort, c’est sdr que tous les services
ne vont pas le faire ! ”

Un médecin chef du service des urgences
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Face a de tels constats, il est sans
doute urgent d’interroger 'organisation
de notre systeme de santé pour ré-
pondre a cette problématique sociétale.
Certains établissements de santé y ont
répondu en créant des Départements
d’aval des urgences (DAU) ou Unités
hospitaliéres de courte durée (UHCD).
Ces derniers ne regoivent en hospitali-
sation que des patients pris en charge
au service des urgences et qui nécessi-
tent une hospitalisation pour des exa-
mens complémentaires ou une surveil-
lance de quelques heures avant un
retour a domicile ou un transfert dans
un autre service de I'établissement de
santé. Le délai moyen d’accueil dans
ce service est de 24 a 36 heures
(SFMU, 2001).

Quelles sont Ies conséquences sur les
parcours de santé ?

Considérer le patient a la fois d’'un point
de vue médical sans occulter ses pro-
blémes sociaux permettrait sans doute
d’éviter un bon nombre de situations
aberrantes dont les exemples ne man-
quent pas :

‘ ‘ [...] SDF avec ordonnance de

soins a domicile. Ca, c’est un
truc que je vois pratiqguement
une fois par semaine.”

Un médecin de permanence d’'accés aux
soins de santé.

traitant par exemple. Les per-

sonnes sans domicile fixe, la
plupart, n'ont pas de médecin traitant.
Je veux dire elles sont vraiment loin
du... systéeme.”

‘ ‘ La fameuse lettre au médecin

Un directeur du péle santé d'une associa-
tion d’aide aux sans-abri.

Un monsieur a I'hépital de jour
qui vient faire sa chimio et

guand il fait sa chimio a I'hépital, il res-
sort pour retourner a larue !'”

Un directeur du pdle santé d’'une associa-
tion d’aide aux sans-abri.

Mais, a contrario, quand c’est possible
les professionnels des urgences vont
tenter de limiter les risques et se dé-
brouiller en interne quitte a agir parfois
hors de leur mission premiere :

Nous, on a tendance a les gar-

der un petit peu aux urgences

pour faire les choses et on ar-
rive a glisser quelques examens
comme c¢a, bah effectivement parce
gu'on a une bonne entente avec nos
radiologues, mais je sais que dans
d’autres endroits, c’est impossible. ”

Un médecin chef du service des urgences.

Moi médecin urgentiste je vais
faire la demande d’APA, je vais

faire la demande de tutelle, je
vais demander que ¢a soit fait en ur-
gence qu'un curateur soit nommé. On
va faire du travail comme ¢a qui n'est
absolument pas notre réle bien évide-
ment et on se retrouve a le faire parce
gu’on sait trés bien que sinon y a per-
sonne qui le fera.”

Un médecin chef du service des urgences.

C’est ainsi que «les médecins urgen-
tistes assurent, par la force des choses,
un suivi médical chez ce type de pa-
tient. » (GOSSET, 2011). Le repérage
et [lidentification sont pourtant des
pistes d’amélioration déja proposées :

« Il serait souhaitable d’établir des ou-
tils avec lesquels le médecin urgentiste
pourrait les orienter vers des consulta-
tions multidisciplinaires. » (GOSSET,
2011).

« La mise en commun des informations
par les acteurs impliqués facilite leur
prise en charge et est appréciée par les
urgentistes. Ce dispositif est adapté a
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des patients en situation de grande
précarité, de plus il apparait applicable
a un service d'urgences. » (BARBE,
2011).

la place des urgences dans e
parcours de santé des personnes en
fin de vie en situation de précarité

Les services des urgences peuvent
s'engager dans I'accompagnement des
personnes en fin de vie en situation de
précarité, mais ils n'ont pas actuelle-
ment la capacité d’assurer un réle pivot.
Car, comme I'évoque Sandra Ferre en
2013, «trois conditions sont néces-
saires pour prendre en compte la spéci-
ficité de ce public : la disponibilité dans
la relation, la permanence dans la rela-
tion avec I'équipe médico-sociale, la
capacité « d’aller au-devant » de ce
public ; la continuité du soutien et de
'accompagnement ; une équipe pluri-
disciplinaire ». Néanmoins et comme
évoqué précédemment, les urgences
pourraient étre un acteur important pour
permettre des parcours de santé moins
chaotiques et plus adaptés aux situa-
tions si, outre I'engagement des res-
ponsables d’établissements de santé et
du service et de son équipe, des parte-
nariats efficients et des outils adaptés

étaient accessibles sur chaque terri-
toire.

Des professionnels du focus group con-
firmaient que s'ils avaient accés a « un
réseau qui marche bien, quel que soit
le réseau, et qui répond tres vite a la
demande » ils 'utiliseront et auront ten-
dance a «rester sur des choses effi-
caces et qui fonctionnent ». De plus,
certains marqueurs, signaux d'alerte
permettraient d’améliorer la cohérence
des parcours et la prise en charge de
ces patients en fin de vie méme si leur
porte d’entrée est regrettablement les
services d’'urgences :

Par exemple sur le dossier mé-
dical personnel [...] on avait

une trajectoire on serait beau-
coup plus sensibilisé. [...] Parce que
c’est la qu’on va pouvoir étre sensibles,
parce qu’'une fois on se dit bon c'est la
premiére fois, on le laisse ressortir,
mais si on sait que c'est la 2°™ ou
3eme fois on est ultra vigilants et la on
met en place un suivi, on appelle des
équipes en disant c’est la 3*™ fois qu'il
a été hospitalisé « attention ». Mais ¢a
il faut avoir le parcours global, il faut
pouvoir avancer sur la synthése. ”

Professionnel des maraudes
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La mort des indigents sans familles

En abordant la thématique «fin de vie et précarités », il a semblé important
d’investiguer la réalité de I'apres déces et, plus particulierement, de I'inhumation des
personnes en situation de précarité, sans famille ni ressources, et le réle des collectivi-
tés territoriales, de certains professionnels ou associations qui les accompagnent.

Combien sont-ils ?

En France, il n'existe pas, au niveau
national détude sur la mortalité des
personnes sans-domicile.

Le Collectif Les Morts de la Rue, fait
état dans son rapport annuel de 454
personnes « sans domicile fixe » décé-
dées en France en 2013 (dont 15 en-
fants), mais ce ne sont les pas les seuls
concernés. A ces déces, certainement
sous-évalués, doivent étre ajoutés ceux
de toutes les personnes indigentes®

Etude & venir N\

Une étude financée par I'Observatoire
National de la Pauvreté et de IExclusion
Sociale (ONPES) a permis le rapproche-
ment de deux bases de données, celle du
CépiDC-INSERM (données sur les causes
médicales de I'ensemble des déces) et
celle du Collectif Les Morts de la Rue. Le
croisement de ces deux bases de données
permettra d'estimer le nombre total de
décés de personnes sans domicile fixe
survenant sur le territoire francais et
d'en décrire les causes. L'estimation du
nombre de décés n'est & ce jour pas en-
core connue et fera lobjet d'une publica-
tion ultérieure.

° Le terme « indigent » est utilisé ici selon la
définition de larticle L.2223-27 du Code Général
des Collectivités Territoriales « Un indigent est
une personne dépourvue de moyens et de fa-
mille, ou dont la famille est dépourvue de res-
sources suffisantes pour pourvoir a ses ob-
seques ».

ayant un domicile et sans famille sol-
vable.

En effet, dans ces cas particuliers, la
charge de l'inhumation incombe a la
commune dans laquelle la personne
décéde, comme le prévoit le code gé-
néral des collectivités territoriales dans
son article L.2223-27.

Les données n'étant pas disponibles a
ce jour, 'ONFV a souhaité faire une
enquéte aupres des communes dans le
but de quantifier le nombre de per-
sonnes concernées en France par cette
mesure. Cette demande n’ayant pas
aboutie, c'est en partenariat avec
'Union nationale des centres commu-
naux d'action sociale (UNCCAS) qu'a
été réalisée une étude exploratoire rela-
tive aux solidarités territoriales et plus
particuliérement a I'obligation
d'inhumation des indigents par les
communes en cas de déces sur leur
territoire et aux aides extra légales des
Centres communaux d’action sociale
(CCAS) lors du décés de personnes
précaires.

De cette enquéte auprés de 48 CCAS,
il ressort que 116 personnes ont été
inhumées par ces communes entre le
1 janvier et le 31 décembre 2013.
Elles y étaient domiciliées dans 78%
des cas.

Pour un tiers des CCAS, la commune a
délégué l'obligation d’'inhumer les per-
sonnes indigentes décédées sur le ter-
ritoire.
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De plus, il est important de noter que
13% des CCAS considérent que sur les
cing dernieres années la prise en
charge des frais d'inhumation des indi-
gents par les CCAS ou par la commune
est de plus en plus fréquente et 40%
pensent qu'elle est aussi fréquente
gu'avant. Qu'en est-il réellement? Il
serait pertinent de suivre dans le temps
cette tendance pour en avoir une ana-
lyse précise, voire construire des indi-
cateurs d’alerte a un niveau national.

Mission d’accompagnement et
de mémoire pour les défunts

Dans le cadre d'un conventionnement
avec la Vile de Paris pour
l'accompagnement des personnes isolées
décédees, ayant ou non vécu a la rue, le
Collectif Les Morts de la Rue est systé-
matiquement avisé des déces isolés et
propose, en complément des services
funéraires de la ville qui organisent les
inhumations, une présence humaine lors
des convois organisés deux fois par se-
maine vers le cimetiére de Thiais. Si aucun
proche n'est présent pour accompagner
la personne décédée, deux bénévoles du
Collectif assurent une présence et proce-
dent & un rituel laic sous forme de lec-
ture. Le Collectif se charge aussi de main-
tenir la mémoire de ces obseques dans le
cas ol des proches se manifesteraient
par la suite.

En 2012, 245 personnes ont été accom-
pagnées, en 2013, cela a concerné 232
personnes.

Source : http://www.mortsdelarue.org/

Le Collectif Les Morts de la Rue qui a
signé avec la Ville de Paris une con-
vention pour accompagner ces per-

sonnes (Cf. encadré ci-avant), a eu
'occasion d’accompagner 232 décés
de personnes isolées en 2013, soit plus
de 4 décés par semaine.

L'estimation puis le suivi régulier du
nombre de personnes indigentes décé-
dées et inhumées par les communes tel
gue prévu par larticle L.2223-27 du
code général des collectivités territo-
riales, devrait permettre d’'une part de
mieux repérer et répondre aux besoins
d’'une population généralement invisible
mais aussi d’observer les évolutions de
ces situations sur les bassins territo-
riaux, voir en France.

Respect dl & la personne jusqua son
inhumation

Des situations inadmissibles de non-
respect de la personne précaire défunte
au moment de son inhumation sont
encore trop régulierement rapportées,
alors méme que «larticle L 2213-7
dispose que le maire, a défaut le repré-
sentant de I'Etat dans le département,
pourvoit d'urgence a ce que toute per-
sonne décédée soit ensevelie et inhu-
mée décemment sans distinction de
culte ni de croyance ». Le Collectif Les
Morts de la Rue' résume cette ques-
tion par la phrase suivante: «on leur
fait payer en humiliation, ce qu’ils ne
peuvent payer en argent ». Il dénonce
des délais non acceptables, le refus de
procéder a des toilettes mortuaires ou
d’habiller le défunt, le refus de la pré-
sence des amis et ou des familles ; de
passer par un lieu de culte ; ou
d’inscrire le nom sur le cercueil sur la
tombe.

Il avait été envisagé de rédiger et de
diffuser une charte relative au « droit a
un enterrement digne » et individualisé

10 http://blogs.mediapart.fr/edition/vivre-la-rue-
tue
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pour les inhumations des « personnes
isolées, précaires ou sans domicile
fixe » dans le cadre du comité intermi-
nistériel de lutte contre I'exclusion a
l'initiative du Collectif Les Morts de la
Rue qui s’est tenu le 6 juillet 2004.
L’Association des Maires de France et
TUNCCAS ont travaillé a la réalisation
d’un texte en 2005 qui semble malheu-
reusement n’avoir jamais été valorisé,
ni diffusé. Il serait intéressant de re-
prendre ce travail qui évoquait
’hommage au défunt pour éviter un
départ dans l'anonymat, la recherche
de famille, la décence des lieux de sé-
pulture, et d’accompagner cette charte
de recommandation de bonnes pra-
tiques.

Des professionnels engages

naux (mairie, CCAS), 40% avec les
pompes funébres et 11% avec les ser-
vices départementaux.

Prés de la moitié des professionnels
des appartements de coordination thé-
rapeutique (44%) disent, eux aussi,
rencontrer des difficultés lors de
linhumation de personnes indigentes
(ONFV, ACT, 2015).

Des solidarités des collectivites
territoriales peu visioles

Des professionnels parfois dans
l'ombre, travaillent pour maintenir la
mémoire, accompagner et pourvoir aux
besoins de ces personnes décédées.

Les agents de chambre mortuaire ont
un role de conseil et d’information et
travaillent avec les services sociaux
pour instruire les dossiers d'indigence.
Les travailleurs sociaux, qu’ils soient en
établissement de santé, social ou mé-
dico-social ou en ville, sont en premiére
ligne pour entreprendre un certain
nombre de démarches post-décés et
organiser, entre autre, les obséques
des personnes en grande précarité et
notamment ceux sans famille.

La moitié des assistants de services
sociaux des établissements de santé
ayant participé a I'enquéte de I'ONFV
(Cf. ONFV, ASS, 2015) ont déclaré
rencontrer des difficultés concernant
'inhumation des personnes dépourvues
de ressources et sans famille (38%
« parfois », 12% « souvent »). Parmi
eux, 57% ont déclaré rencontrer des
difficultés avec les services commu-

Et pourtant des solidarités de proximité
existent, elles sont parfois peu visibles,
car les acteurs n’en font pas échos ou
gu’il n'existe pas de dispositifs pour les
valoriser au niveau national. C'est le
cas de l'inhumation des indigents par
les communes ou des aides sociales
extra légales des centres communaux
d’action sociale, qui ne sont pas mesu-
rées et donc pas quantifiées financie-
rement.

Dans le cadre de I'enquéte exploratoire
conduite par [I'ONFV aupres de
48 CCAS, il a pu étre montré que le
co(t moyen d'une inhumation était de
1.522 euros avec un colt médian a
1.300 euros. Mais les écarts de codts
sont fort importants et mériteraient
d’étre précisés (entre 280 euros au
minimum et 3.500 euros au maximum).

Au regard des colts non négligeables
de ces inhumations pour les com-
munes', le risque est que ces der-
niéres accroissent d’avantage les taxa-
tions sur l'inhumation pour compenser

' Le financement des funérailles d'indigents

repose sur les taxes de convois, d’'inhumation et
de crémation ; une partie du produit des conces-
sions funéraires ; le droit de séjour au caveau ;
la vente des monuments récupérés sur les con-
cessions arrivées a échéance ou abandonnées
(circulaire du ministre de I'Intérieur n° 97-211 du
12 décembre 1997 relative a la gestion des
régies municipales de pompes funébres).
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les colts liés a l'inhumation des indi-
gents.

Certains codts d’'inhumation pourraient
peut-étre étre évités sous deux condi-
tions : d’'une part par I'augmentation du
nombre de personnes bénéficiaires
d’'une complémentaire santé avec l'aide
de I'ACS (aide a lacquisition d'une
complémentaire santé) (GUTHMUL-
LER, 2010). En fonction des mutuelles,
lorsque les personnes I'obtiennent avec
ACS une couverture des obséques
peut-étre prévue.

L'aide & 'acquisition d'uné\
complémentaire santé (ACS)

Elle concerne toutes les personnes dont
les ressources sont faibles mais égere-
ment supérieures au plafond fixé pour
[attribution de la couverture maladie
universelle  complémentaire  (CMU-G),
c'est le cas par exemple des personnes a
['AAH (Allocation adulte handicapé). L'ACS
ouvre droit & une déduction sur les coti-
sations aupres de l'organisme de protec-
tion complémentaire.

D’autre part, par la possibilité de con-
sulter un fichier national, permettant la
connaissance, par les professionnels
des collectivités territoriales et les tra-
vailleurs sociaux, de I'existence ou non
d’'un contrat obseques. Ce type de con-
trat est de plus en plus souscrit, mais
s'il est souscrit par une personne isolée
sans famille qui avait anticipé sa mort,
personne ne pourra le mettre en
ceuvre. La Fédération francaise des
sociétés d'assurance (FFSA) et le
Groupement des entreprises mutuelles
d'assurance (GEMA) ont publié fin juin
2011 une note conjoncturelle sur le
marché des contrats d'assurances ob-
seques. Cette note montre que le
nombre de contrats d’assurance ob-

seques en cours dans les sociétés
d'assurances a la fin du premier se-
mestre 2011 s’éleve a prés de 2,9 mil-
lions, en progression de 9 % sur un an.
Les cotisations collectées de janvier a
juin 2011 représentent un montant de
532 millions d’euros, en hausse de 6 %
en un an.

Ainsi il pourrait étre facilitateur pour les
services sociaux (des collectivités terri-
toriales, des établissements sociaux,
meédico-sociaux ou sanitaires) de pou-
voir s'assurer que la personne dont ils
ont la charge d’organiser l'inhumation
n'a pas déja procédé a la souscription
d'un contrat d'assurance obseéques,
auprés d’'une banque de données na-
tionale des contrats obséques, consul-
table systématiguement par les profes-
sionnels en cas de déces.

Codit d’une inhumation :
Enquéte Que choisir
D'aprés une enquéte menée par UFC Que
choisir & partir de 1132 devis auprés de
818 magasins de pompes fungbres, le

tarif moyen d'une inhumation (hors ca-
veau et concession) s'établit & 3632 €.

Ces tarifs peuvent considérablement
varier dun opérateur a lautre, de
1.347 euros a plus de 6.649 €. Les devis
moyens pour lincinération se montent &
3.609 €, soit 8% plus chers que ceux de
linhumation.

Sourge : UFC Que chair. Pompes fungbres
et obséques: les chiffres clés a retenir,
octobre 2014.

Une autre action importante des com-
munes au travers de l'action de leur
CCAS est le soutien des personnes en
situation de difficultés financieres. Dans
le cadre de I'enquéte exploratoire con-
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duite par I'ONFV, il a pu étre montré
que 54% des CCAS proposent des
aides et secours aux familles des per-
sonnes décédées pour les aider a sup-
porter les frais d'inhumation. Et que ces
aides représentaient 8% du budget
annuel global des aides allouées en
2013.

Ce sont donc des aides non négli-
geables financierement, il ne serait pas
aberrant de faire I'hypothése gu’avec la
croissance des situations de précarités

financieres et d'isolement ces aides
risquent de s’accroitre.

Il serait intéressant de pouvoir faire des
estimations des besoins a venir et de
mesurer, par le suivi des solidarités
encore invisibles nationalement,
limpact de ces phénoménes émer-
geant de pauvreté, qui deviendront, si
la pauvreté poursuit sa croissance, tres
certainement des enjeux politiques de
solidarités intercommunales.
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Que faut-il retenir du parcours de Marc ?

La fin de vie de personnes sans domicile en situation d’extréme précarité survient plus précocement

que dans la population générale. Le cumul de pathologies (physiques et psychiatriques) li¢
au retard d’'accés aux soins et les conditions de vie dues a un passé d’errance et de
vie dans la rue accélérent leur processus de vieillissement.

La fin de vie de personnes sans domicile fixe peut se dérouler paradoxalement dans des lieux inap-

propriés tels que des Centre d’hébergement et de réinsertion sociale (CHRS), ces lieux
de vie sont par défaut amenés a étre de potentiels lieux de fin de vie. En 2014, 1,5
résidents par CHRS en moyenne avaient une maladie grave en phase avancée ou
terminale connue de I'établissement. Confrontés a ces situations, trés peu formés ou
sensibilisés a ces questions, les professionnels des CHRS sont en difficultés, ils mé-
connaissent et sous utilisent les structures de recours que sont les réseaux de santé,
les Equipes mobiles soins palliatifs (EMSP) et les Unités de soins palliatifs (USP).

Les personnes précaires en fin de vie, qu'elles soient gravement malades ou vieillis-
santes, ne trouvent pas d’hébergement pérenne pouvant répondre a leurs besoins sa-
nitaires et sociaux : actuellement, en France moins de dix Etablissements hébergeant
des personnes agées dépendantes (EHPAD) accueillent spécifiguement des per-
sonnes sans domicile ou en situation de grande précarité financiere. Parallélement, au
sein des dispositifs de type Lits d’accueil médicalisé (LAM) (60 lits a I'’échelle nationale,
renforcé fin 2014 par I'annonce de la création de 75 lits supplémentaires) spécialisés
dans I'accueil des personnes sans domicile atteintes de pathologies chroniques a pro-
nostic plus ou moins sombre, les professionnels sont trés peu formés ou sensibilisés a
'accompagnement de fin de vie.

Le mode d’accés aux soins des personnes en grande précarité demeure encore aujourd’hui en
grande partie les services des urgences considérés comme le « dernier filet social et le service de
premier recours ». Plus d’un tiers des personnes en fin de vie en situation de précarité

entrent a I'hdpital par les urgences et prés de 15.000 déces surviennent chaque année
dans les services d’'urgence.

Dans un systéeme contraint qui pousse a l'efficacité, la prise en charge des patients en
fin de vie et en situation de précarité aux urgences n’est pas sans conséquences sur
les pratiques des professionnels quand ils consentent & les prendre en charge et a
aller au-dela des réticences premieres : il leur faudrait pouvoir accorder plus de temps,
effectuer des taches hors de leur champ de compétences, trouver une solution de sor-
tie pour éviter aussi bien les sorties séches, que les hospitalisations indues, etc.

L’intégration de la dimension sociale dans la fagon de penser, d'agir et de faire dans
les services d'urgences conduit bien souvent ces derniers a nouer des partenariats
avec des ressources de proximité (structures d’aval adaptées, service social, etc.),
mettre en place des outils de repérage dés I'accueil, mettre en place un suivi des pa-
tients ; somme toute a se débrouiller pour ceuvrer dans la continuité des soins, la cohé-
rence des parcours et I'égalité d’accés aux soins de ces personnes vulnérables.

Concernant I'inhumation des personnes sans ressources ni famille, il y a encore des morts ano-
nymes et donc indignes. Mémes si les données manquent pour évaluer et apprécier cette
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réalité, cela témoigne probablement d’un déni social. Pourtant il est aussi de réelles
solidarités qui s'operent dans la discrétion et dans I'ombre ; elles sont le fruit de I'action
de travailleurs sociaux, de centres communaux d’action sociale a qui la charge de
I'inhumation incombe, d’associations, ou encore d’accompagnants anonymes.
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Stéphanie®

49 ans, atteinte d'un cancer du sein, soignee a son
domicile par [HAD et précarisée par sa maladie

Stéphanie a 49 ans. Elle est mariée et a deux enfants (7 ans et 16 ans). Depuis I'apparition
d’'un cancer du sein en 2009, sa situation familiale et sociale s’est fragilisée. Ouvriére, Sté-
phanie a bénéficié d'un mi-temps thérapeutique et d’une reconnaissance de travailleur han-
dicapé. Elle a été licenciée en 2013 au moment de la récidive de son cancer. Son époux a
un emploi précaire et répond ponctuellement a des missions d’intérim. Sa fille a souhaité
interrompre ses études pour étre auprés d’elle. En quatre ans, avec la présence de la mala-
die, I'équilibre budgétaire du ménage s’est vu de plus en plus menacé par un accroissement
de leur endettement. Le recours a des aides urgentes est devenu nécessaire. A ces difficul-
tés s’ajoute un crédit immobilier pour lequel le couple n'a pas contracté d’assurance en cas
de maladie ou déces. La famille n’a pas la garantie de pouvoir rester dans son logement.

L’apparition de douleurs dorsales intenses a conduit Stéphanie a réaliser des examens ap-
profondis qui révélent des métastases osseuses et au niveau du foie. Elle bénéficie d'une
Hospitalisation a domicile (HAD) pour la prise en charge de ses douleurs et est parallelement
suivie par le service de cancérologie du centre hospitalier ou elle se rend régulierement pour

12 Cette situation clinique est fictive, elle a été inspirée par les travaux conduits par 'ONFV en 2014.
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des séances de chimiothérapie et de radiothérapie en hépital de jour. Les professionnels de
I'HAD découvrent 'ampleur des difficultés sociales auxquelles est confrontée cette famille :
situation financieére précaire, tensions dans le couple, fragilisation psychologique et sociale
des enfants.

Stéphanie s’alimente de moins en moins et une nutrition artificielle par perfusion est mise en
place. Stéphanie exprime régulierement un grand état de fatigue et appréhende de plus en
plus ses hospitalisations. De plus, elle a le sentiment que son univers intime est envahi par
le matériel lui rappelant sans cesse I'hopital. A sa demande les soins qu’elle vit comme inva-
sifs sont réduits au minimum pour lui permettre de vivre ses derniers jours comme elle le
souhaite. Elle décéde une nuit a son domicile. La famille aura pu s’appuyer sur I'équipe
d’astreinte de nuit de I'HAD.
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Quels enjeux recouvrent

Stéphanie ?

Les services dhospitalisation @
domicile : essource dans
laccompagnement de fin de vie

« L’hospitalisation a domicile (HAD) est
une modalité d’hospitalisation a part
entiere, au sens de l'article L. 6122-1
du code de la santé publique, qui ap-
porte au domicile des patients des
soins médicaux et paramédicaux conti-
nus et coordonnés. Ces soins se diffé-
rencient de ceux habituellement dis-
pensés a domicile par la complexité et
la fréquence des actes. Elle permet
d’éviter, de différer ou de raccourcir
'hospitalisation conventionnelle. Elle
concerne des malades de tous ages
qui, sans lintervention de I'HAD, se-
raient hospitalisés en établissement de
santé avec hébergement. » (Extrait
CIR, 2013).

L’'accompagnement des personnes en
fin de vie en dehors de I'hdpital, no-
tamment en soins palliatifs, constitue
une part importante des activités de
'HAD. Cette part est croissante,
puisqu’en 2013 elle représentait 25,2%
de l'activité en journées des structures
d’'HAD de France dans sa modalité
soins palliatifs, soit 0,3% de plus que
'année précédente.

le parcours de

Ce dispositif est-il suffisamment connu,
développé et accessible, notamment
pour des personnes en fin de vie et
précaires qui peuvent se retrouver dans
des situations complexes nécessitant
un accompagnement global et pluri-
professionnel ?

Précarisation par la maladie

Tout au long de ce rapport 'ONFV a
montré l'impact des différentes formes
de précarités communément admises
gue sont les précarités financiéres, en-
vironnementales et d’isolement durant
la fin de vie d’une personne.

Le parcours de Stéphanie permet
d'appréhender l'impact de la maladie
grave et évolutive sur des situations
sociales a la frontiere de la précarité, et
les bouleversements qu'elle peut pro-
voquer.

Lorsque la maladie touche des per-
sonnes isolées (autre source de préca-
rité), I'absence de dispositifs adaptés
implique trop souvent d’avoir a quitter
son domicile, pour pouvoir étre accom-
pagné en fin de vie. Se pose alors la
guestion du devenir de ces personnes.

Observatoire National de la Fin de Vie 63
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »




Les services d’hospitalisation a domicile :
ressource dans I'accompagnement de fin de vie
des personnes en situation de précarité

L’Observatoire National de la Fin de Vie a mené en partenariat avec la Fédération na-
tionale des établissements d’hospitalisation a domicile (FNEHAD), une étude aupres
des services d’hospitalisation & domicile (HAD). Cette étude portant sur 92 structures a
permis, a la fois de faire un état des lieux de 'accompagnement de fin de vie des pa-
tients hospitalisés a leur domicile, et également de constater la réalité de la prise en
charge de personnes en situation de précarité par ces professionnels.

L'accompagnement de fin de vie:
une activice cle de [HAD

L'activité en « soins palliatifs » des ser-
vices d’HAD en France représente en
2013 un quart (25,3%) de leur activité
en journées (ATIH, 2014).

1/4 de l'activité des HAD
est consacrée aux soins palliatifs

D’aprés I'enquéte conduite par 'ONFV,
12% des patients pris en charge en
HAD sont décédés lors de cette prise
en charge. Au niveau national c’est
9,7% des séjours en 2013 qui se sont
terminés par un déces, soit 15 226 per-
sonnes (ATIH, 2013).

En moyenne, chaque service d'HAD a
enregistré plus de 77 déces par an.
Tous ces décés ne correspondent pas
nécessairement a des « situations de
fin de vie». Lorsque le déces est brutal,
soudain et totalement inattendu (crise
cardiaque, accident domestique, etc.),
les semaines et les mois qui précédent
la mort ne sont pas identifiés comme
étant la « fin de vie » par la personne,
par ses proches, ou par les profession-
nels qui 'accompagnent.

Dans cette étude, les services d’HAD
ont identifié, parmi les 15 derniers pa-
tients  décédés sur leur lieu
d’intervention, ceux qui ont eu un séjour
d’'une durée supérieure ou égale a 7
jours, et, parmi ceux-ci, seuls les cas
de décés non soudains ont été analy-
sés ; cela a représenté 1039 situations.

Figure 1 - Trajectoire globale entrée/sortie d'un
patient hospitalisé en HAD en 2011 pour soins pallia-
tif's

4 N N N
Mode d'entrée et Hospitalisation Mode de sortie
provenance i et destination
Domicile
Domicile 1%
23% Transfert/mutation
Transfert/mutation depuis MCO
depuis MCO HAD 92%
68.3% > MPPO4-50nS > 1ansrert/mutation
Transfert/mutation paliatis depuis SSR
depuis SSR 24 698 séjours 13%
31% Transfert/mutation
Transfert/mutation depuis un autre
depuis un autre secteur que MCO et
secteur que MCO et SSR
SSR 07%
07%
. J DAL,

» Source: ATIH, Rapport sur [lactivité de
[hospitalisation & domicile en 2011, juin 2013, 66p.

BN

I est a noter quen 2013, sur
'ensemble des décés survenus en
HAD, 7% sont survenus dans les 48
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heures suivant la mise en place de
I'HAD. Ce résultat peut questionner tant
sur le projet méme d’accompagnement
de fin de vie, sur les liens entre I'hopital
et I'HAD, que sur le travail d’anticipation
de la mise en place de 'HAD par les
services hospitaliers. Il serait pertinent
d’étudier plus en amont ces hospitalisa-
tions a domicile qui aboutissent a un
déces dans les 48 heures.

8 patients sur 10 en fin de vie
avaient bénéficié de soins
palliatif's lors de leur sgjour
en HAD

En HAD, chaque séjour fait I'objet d’une
codification spécifique. Un séjour
« soins palliatifs » consiste en « la prise
en charge d’'un patient et de son entou-
rage par I'ensemble de I'équipe médi-
cale, sociale et soignante, et dans un
contexte de pathologie grave, évolutive,
mettant en jeu le pronostic vital. Cette
prise en charge vise a soulager la dou-
leur, a apaiser la souffrance psychique,
a sauvegarder la dignité de la personne
malade et a soutenir son entourage »
(Ministere de la Santé et des Sports,
2010).

Ainsi, les prises en charge sont codées
« soins palliatifs » (MPP 04) dés lors
gu’elles enregistrent les éléments sui-
vants®® :

> la présence d'une pathologie grave,
évolutive en phase avancée ou ter-
minale, mettant en jeu le pronostic
vital ;

13 SEAP. Criteres de décision pour le contréle du
GHM 2370227 soins palliatifs correspondant aux
GHS 7992 7993 7994 (Séjours GHM soins pal-
liatifs), 26 avril 2010 [en ligne]
http://www.sfap.org/content/position-CNAMTS-
sejours-soins-palliatifs [consulté le 10/12/2014].

> des soins actifs et continus, prati-
qués par une équipe interdiscipli-
naire ;

> Il'association d’au moins trois types
de soins mis en ceuvre dans le cadre
de la prise en charge (tels que : trai-
tement de divers symptémes, souf-
france globale, psychologique, so-
ciale, soins de nursing, intervention
de bénévoles d’accompagnement,
etc.).

Tous les patients décédés de maniere
non soudaine identifiés a travers
'enquéte conduite par I'ONFV auprées
des services d’HAD n’ont pas bénéficié
de soins codifiés « soins palliatifs »,
mais ils étaient majoritaires. En effet
84% des patients décédés de maniéere
non soudaine (avec une durée
moyenne de séjour supérieure ou égale
a 7 jours) en HAD avaient bénéficié
d’une telle prise en charge.

De plus, parmi 'ensemble des patients
pris en charge en soins palliatifs, 35%
sont décédés au cours de leur séjour
durant 'année 2013. Il faut comparer ce
pourcentage a la part des personnes en
population générale qui décedent a
domicile, soit 27% (données CeépidC,
ONFV, 2011).

L’accompagnement des personnes en
fin de vie en HAD ne se résume donc
pas a une prise en charge avec dia-
gnostic « soins palliatifs ». Il serait inté-
ressant de pouvoir objectiver les diffé-
rences de prises en charge en HAD
entre les patients en fin de vie avec un
mode de prise en charge codé soins
palliatifs et ceux qui n’en bénéficient
pas.

Qui sont les patients décedes en HAD,
selon fenquéte de [ONFV ?

La majorité des personnes décédées a
domicile sont des hommes (53% contre
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44% de femmes et 3% de non ré-
ponses), des personnes agées (51%
avaient plus de 75 ans et 17% avaient
entre 18 et 60 ans). Ces personnes
vivaient seules dans 8% des situations.
Et 44% des patients décédés bénéfi-
ciaient d'aide a domicile ou d’auxiliaire
de vie. Seuls 6% bénéficiaient de garde
malade (jour, nuit ou 24h/24).

Avant leur prise en charge en HAD,
70% des patients décédés étaient hos-
pitalisés dans un établissement de san-
te.

Aujourd’hui encore, les prescriptions
d’HAD proviennent majoritairement des
établissements de santé. Si 74% de
celles-ci sont effectuées par des méde-
cins hospitaliers, seule une prescription
sur cing (21%) émane d'un médecin
généraliste.

LHAD réve

atrice de precarite ?

Il n’existe aucun outil de repérage de la
précarité dans 59% des services
d’HAD.

Pour prés d'une structure d’HAD sur
deux (48%), la connaissance du milieu
dans lequel va s’inscrire
I'hospitalisation a domicile passe "tou-
jours" par une « évaluation au domicile
du patient ». Cette pratique est donc
loin d’étre systématique.

Pourtant, cette évaluation préalable est
indispensable pour mieux préparer le
retour au domicile du patient lorsque
celui-ci est hospitalisé. Elle permet de
vérifier la faisabilité de la prise en
charge en évaluant a la fois les condi-
tions de vie, le mode de vie et le con-
texte social dans lequel vit le patient.
Couplée a I'utilisation d’'un outil de re-
pérage de la précarité, cette évaluation
au domicile permettrait sans doute de
mieux identifier les patients en situation
de fragilité et de mettre a disposition les

aides nécessaires des le début de la
prise en charge.

Des professionnels d'HAD, participant
au groupe de travail de cette enquéte,
nous ont rapporté qu'il n'est pour eux
pas possible de "ne pas voir", ou "de
fermer les yeux" et qu'un "jour ou l'autre
les proches vous parlent" de la situation
de précarité ou de fragilité existante.
Les professionnels peuvent étre con-
frontés a des situations qu'ils n'avaient
pas envisagées : contexte familial com-
plexe, précarité sociale, précarité finan-
ciére, etc.

LHAD  révelatrice
de précarités invisibles a

a  domicile
hopital ?

L'analyse et I'état des lieux de la préca-
rité chez les patients d'HAD ne peuvent
se réduire a des indicateurs administra-
tifs tels que la couverture sociale ou
I'isolement méme si certaines données
nous éclairent sur cette réalité. En effet,
on observe que 1% des personnes sui-
vies bénéficient de la CMU, 2% de la
CMU-C, 0,2% de I'AME, mais tous les
patients ont une couverture sociale. Par
contre, 5% n’ont aucune complémen-
taire santé.

Au-dela de la précarité au sens admi-
nistratif, la définition** retenue par
'ONFV a permis d'identifier un taux
bien plus important de patients considé-
rés comme précaires : ainsi 15% des
patients décédés étaient en situation de
précarité. Parmi eux, 22% étaient dans
une situation de contexte familial com-
plexe existant avant la maladie, 11% en
situation de contexte familial complexe
généré par la maladie, 27% en situation

14 par personnes précaires on entend les per-
sonnes vivant dans une insécurité qui ne leur
permet pas d’assumer seules leurs obligations
professionnelles, familiales et sociales et de jouir
de leurs droits fondamentaux.
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Tableau 1- Typologie des précarités en HAD

Combien étaient en situation de précarité ?

Combien étaient en situation de précarité environnementale ?

En situation de contexte familial complexe existant avant la maladie 34 22%
En situation de contexte familial complexe généré par la maladie 17 1%
En situation de difficulté ou d'incapacité a communiquer 36 23%
En situation de complexité et lenteur administratives 16 10%
En situation de perte de logement engendrée par la maladie 2 1%

Combien étaient en situation de précarité financiere ?

En sitlua_tion de revenus insuffisants ne permettant pas d'assurer un équilibre 17 1%
budgétaire

Ayant connu une baisse significative des revenus liée & la maladie 13 8%

Ayant eu recours a des aides permettant de répondre aux besoins primaires 7 4%

Combien étaient en situation de précarité d'isolement ?

Ayant un entourage absent ou non-aidant

En situation de rejet ou discrimination par 'entourage depuis I'apparition de la 1

maladie grave

17 1%
1%

Lecture : 15% des patients décédés de maniére non soudaine en HAD et dont le séjour avait duré au moins 7 jours

étaient en situation de précarité.
» Source : ONFV, HAD, & paraitre

de précarité financiére et 22% en situa-
tion d'isolement.

15% des patients décédés étaient
en situation de précarité

Les structures d'HAD prennent en
charge un certain nombre de patients
dits en situation de précarité. Pour au-
tant, 'admission de patients en situa-
tion de précarité n'est pas toujours
simple. Il semble que cela se fasse
sous certaines conditions. Plus de la
moitié des services d’'HAD ont déclaré
gue l'absence de commodités dans le
logement est un frein a sa mise en
place. De la méme maniére, la moitié
des services d’HAD ne prend pas en
charge des patients n‘ayant pas de mé-
decin traitant. Or, il n'est pas rare que
les personnes en situation de précarité
ne disposent ni d'un logement avec

confort'®, ni d'un médecin généraliste
attitré. Cette absence de médecin peut
étre liée, pour certaines personnes en
situation de précarité, au non recours
aux soins pour raisons financieres
(concerne 36,6% des bénéficiaires de
la CMU-C) ou aux refus de soins'’
(pour 28% des bénéficiaires de la
CMU-C) (Fonds CMU, 2011). L'HAD
peut néanmoins étre treés pertinente et
d’autant plus pour les personnes en
situation de précarité financiere,
puisque le reste a charge est relative-
ment faible pour les patients hospitali-
sés a domicile.

16 L'absence de logement avec confort, c’est-a-
dire, pour lesquels il manque un de ces élé-
ments : eau courante, installation sanitaire, WC
intérieurs. Concerne 2.123.000 personnes
d’'aprés le rapport de la Fondation Abbé Pierre
2014.

Y Refus de I'application du tiers payant et du
respect du tarif opposable.
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Aucune demande d'admission en
HAD n'a été faite pour 57% des
patients en fin de vie hospitalisés

Pourtant, bien que I'HAD soit jugée
nécessaire et que la sortie soit prévue
vers le domicile, les demandes
d’admission en HAD ne sont pas for-
cément faites. En effet, I'enquéte
SCEOL conduite par 'ONFV auprés
des établissements de santé, montre
que sur I'ensemble des services hospi-
taliers, la mise en place d’'une HAD est
jugée nécessaire pour 45% des pa-
tients en fin de vie, et c’est le cas pour
100% des patients en fin de vie hospi-
talisés dans des services accueillant
50% et plus de patients en fin de vie
ayant une situation sociale rendant leur
prise en charge complexe (p <0,001).
Il ressort de cette méme étude que
malgré cette nécessité identifiée, au-
cune demande d’admission en HAD n’a
été faite pour 57% des patients en fin
de vie hospitalisés. Ce constat ne per-
met pas d’en comprendre les raisons
mais conduit & penser inévitablement a
une sur occupation non justifiée et sou-
vent non souhaitée de certains lits et
par conséquent, a des séjours anorma-
lement longs faute d’avoir préparé sans
attendre un retour & domicile en HAD
des que le médecin l'avait envisagé.

LHAD intervient peu dans les
structUres sociales ou médico-sociales
pour personnes en situation de
précarice

La part des patients décédés de ma-
niere non soudaine pris en charge en
HAD a leur domicile habituel ou chez
un tiers est de 89%. Seuls 10% étaient
suivis dans un établissement médico-
social dont une grande partie en
EHPAD. Aucun des patients décédés

n'était hébergé en ACT, LAM, LHSS,
pension de famille ou CHRS.

Or, depuis le décret n°2012-1030 du
6 septembre 2012, Tlintervention de
'HAD est élargie aux établissements
sociaux et médicosociaux. L'HAD peut
intervenir en EHPAD depuis 2007 (par
le décret n°2007-241). Au niveau natio-
nal, en 2013 pres de 7.000 journées ont
été realisées par 81 services d’'HAD
dans des établissements médico-
sociaux autres qu'EHPAD. Prés de la
moitié des journées ont été réalisées
dans les Foyers d’accueil médicalisés
(FAM) et les Maisons d’accueil spécia-
lisées (MAS), et prés d'un tiers dans
des Logements foyers et Maisons de
retraites (ATIH 2013).

Cependant, aucune donnée d’activité
n'est disponible concernant d'autres
types de structures. Notamment pour
ce qui est des établissements listés'®
dans les annexes de la circulaire du
18 mars 2013 (qui précise les décrets
du 6 septembre 2013 précités) relative
a lintervention des établissements
dHAD dans les établissements
d’hébergement & caractere social ou
médico-social.

L’enquéte de I'ONFV révele que plus
de la moitié services d'HAD
n’interviennent pas dans ces structures
et qu’il existe une méconnaissance de
ces dispositifs.

Tableau 2 - Méconnaissance et non
intervention des structures d’'HAD au sein des
dispositif's suivants :

N'yinter-  Ne connait
vient jamais pas
Pension de famille 93 % 16 %
CHRS 66 % 12%
ACT 70% 10%
LAM 94 % 36%
LHSS 92 % 35%

» Source : ONFV, HAD, a paraitre

8 Dont ACT, LHSS, LAM, CHRS.
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Et pourtant I'HAD représente au-
jourd’hui 'une des rares ressources en
termes d’accompagnement de fin de
vie qui se déplace en dehors des murs
de I'hdpital. Elle a donc un réle crucial a
jouer dans la promotion de ['égalité
d'acces aux soins palliatifs et a l'ac-
compagnement de fin de vie des per-
sonnes en situation de fragilité sociale
hébergées dans des établissements
sociaux ou médico-sociaux (ACT,
CHRS, etc.).

Des équipes en partie formees a
[accompagnement. de fin de vie et
peu sensibilisées a la précanité

Se pose alors la question de la forma-
tion des professionnels d'HAD : qu'en
est-il du niveau de formation des
équipes aux soins palliatifs et/ou a l'ac-
compagnement de fin de vie, que sait-
on de leurs connaissances et de leurs
appréhensions a intervenir aupres d’un
public en grande précarité ?

L'enquéte met en évidence que pour
28% des services d’'HAD, un ou plu-
sieurs professionnels éprouveraient un
besoin de formation concernant la pré-
carité.

Graphigue 1- Formation des professionnels d'HAD

66%

Plus de deux tiers des médecins coor-
dinateurs et des psychologues sont
formés aux soins palliatifs (66% et
63%). C’est le cas pour seulement 33%
des infirmiers et 26% des aides-
soignants, bien que ces professionnels
soient en premiére ligne, en lien direct
avec les patients en fin de vie. Cela
signifie également que deux tiers des
infirmiéres et autant d’aides-soignants
n'ont pas eu de formation spécifique
aux  soins palliatifs et/ou a
'accompagnement de la fin de vie,
alors que l'activité de soins palliatifs
concerne 26% de l'activité globale de
'HAD, c’est-a-dire qu'un soignant est
amené a étre confronté a une telle si-
tuation pour un patient sur quatre.

Seulement 1/3 des infirmiers
et aides-soignants sont formeés
aux soins palliatif's alors gu'un
patient sur quatre est concerné
par une prise en charge
« soins palliatifs »

Néanmoins, il faut nuancer cette don-
née par le fait que 79% des HAD dis-
posent d’au moins un médecin formé
aux soins palliatifs, 79% d’au moins
d'une infirmiére, 60% d’au moins un
aide-soignant et 58% d’au moins d'un
psychologue. Une évaluation des be-
soins de formation a 'accompagnement
de fin de vie et/ou aux soins palliatifs
devrait pouvoir étre réalisée dans
toutes les structures d’'HAD et étre ac-

26% compagnée d'un plan de formations
interdisciplinaires en adéquation. C’est
en s’emparant de cette nécessité que

é}@ {2?% (ég;o Q},\"Q(’b 'HAD qe Da)_(, par ,t-z-xemplfe, a mis en
§§> ¢\\Q® 6\0;\; \QQ\% place, a partir de I'évaluation des be-
A .&gs% Qco\q’ soins de formation de I'ensemble des
» professionnels, une démarche pédago-

» Source : ONFV, HAD, & paraitre
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Zoom sur l'aide aux plus démunis par « Santé service Solidaritéh

La Fondation Santé Service composée de trois poles d'activités : sanitaire (HAD, 1.200 places),
médico-social (SSIAD, 150 places) et formation, a mis en place depuis 2000 « Santé Service Solida-
rité ». Ce service a pour ohjectif de collecter 'ensemble des dons adressés a 'association et de les
redistribuer via le service social de Santé Service, aux patients en grande détresse sociale.

Cette aide financiére permet ainsi de pallier I'urgence en payant certaines factures et de mainte-
nir les patients a leur domicile au sein de leur famille.

En 2012, Santé Service Solidarité a été sollicité & 47 reprises pour aider les patients en grande
difficulté financiere pour un total de 9 881 euros versés. L'attribution de ces aides permet de
prévenir la dégradation d'une situation financiére précaire, avant que le patient et son entourage
ne hasculent dans une situation de trop grande précarité.

Source : http://www.santeservice.asso.fr/

gigue réflexive sur « le sens donné aux
soins » dans cette structure.

la connaissance des  ressources
externes en soins paliatifs

La quasi-totalité (92,4%) des services
d’'HAD disent faire appel a des profes-
sionnels «ressource » extérieurs a
I'HAD formés aux soins palliatifs lors-
gu’ils sont confrontés a une situation de
fin de vie. Pourtant, pour 21% des pa-
tients décédés a domicile, les struc-
tures d’'HAD a fait appel une EMSP,
pour 8% elle a fait appel a un réseau de
soins palliatifs, pour 3% seulement des
patients en fin de vie une demande
d’admission en USP a été effectuée et
pour 2% une association de bénévoles
d’accompagnement de fin vie a été
sollicitée. L’existence d’'un minimum de
professionnels formés au sein des HAD
suffit-il a expliquer et a justifier I'écart
entre l'affirmation de la connaissance
des ressources en soins palliatifs et la
réalité des appels a ces ressources ?

Anticipation des besoins pour sécuriser
le domicile

L’anticipation est déterminante a domi-
cile (ONFV, 2013). L'HAD participe a
sécuriser le domicile en rassurant pa-
tients et proches pour permettre que le
maintien a domicile se passe bien. Or,
on constate que le taux d'anticipation
des besoins en fin de vie est faible :
seuls 37% des patients décédés en
HAD avaient des prescriptions antici-
pées établies. Cependant, il est & noter
que pour 76% des professionnels des
services d’HAD, la rédaction de pres-
criptions anticipées pourrait étre un axe
permettant d’éviter des traitements et
des hospitalisations en urgence non
justifiés. La mise en place d'outils de
types mallette d’urgence palliative ou
fiche Samu pallia serait sécurisante tant
pour les professionnels que pour les
proches (voir encadré ci-apres).

Peu de situations de précarité,
mais des situations qui marquent

Pour mémoire, 15% des patients décé-
dés étaient en situation de précarité
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Les outils d’anticipation

La fiche de type Samu pallia concerne les patients porteurs d'une maladie grave évolutive ou
terminale. L'objectif’ de cette fiche est de transmettre au médecin intervenant en situation
d'urgence des informations utiles pour permettre une prise en charge appropriée : a I'état du
patient, & ses souhaits. En HAD, c’est le médecin coordonnateur de I'HAD, en lien avec le médecin
traitant qui élabore cette fiche. Elle est destinée a étre transmise par e-mail au Gentre 15 et un
exemplaire est conservé dans le dossier du patient.

La mallette d’urgence palliative ou trousse d'urgence permet de réagir a une situation d'urgence.
Elle a pour objectif de répondre a des situations qui nécessiteraient une hospitalisation. Elle est
composée de médicaments couramment utilisés dans un contexte de soins palliatif's et de maté-
riel (& injection, kit de sondage urinaire, etc.). Elle peut étre accompagnée d'une prescription anti-
cipée. Cette trousse d'urgence est mise a disposition des médecins urgentistes et équipes de 'HAD.

~

dont 11% en situation de contexte fami-
lial complexe généré par la maladie.

Lorsqu'il s'agit de grande précarité, ce
sont des situations qui marquent les
esprits des professionnels, qui peuvent
se retrouver trés éprouvés, comme
'évoque une conseillere en économie
sociale et familiale : « En complétant
le dossier de demande de prise en
charge d’'auxiliaires de vie, je constate
que les ressources du couple sont peu
élevées. J'essaie de creuser et au bout
de plusieurs rencontres japprends, a
force de questions, que monsieur n'a
pas fait valoir ses droits a la retraite...
Jai eu l'impression de forcer l'intimité
de monsieur et de ne pas respecter sa
souffrance, mais je ne pouvais pas at-
tendre pour I'aider dans ses démarches
gu’il en fasse une priorité, car au déces
de son épouse il se serait retrouvé sans
ressources, sans droits, peut-étre sans
logement. J'ai d0 lui “forcer la main” ».
Cette équipe psychosociale a égale-
ment observé que les situations de pré-
carité pouvaient «se définir parfois
différemment selon le point de vue de

19 Equipe psycho-sociale de 'HAD de la Fonda-
tion CEuvre de la Croix Saint-Simon.

chaque professionnel, notamment par
exemple entre assistante sociale et
psychologue ». Une réflexion conjointe,
en équipe sur ces situations de précari-
tés est nécessaire pour développer une
culture commune.

\,

Une ressource a privilégier qui
contribue & réhabiliter la possibilité
de finir sa vie chez soi plutbt qua
'hopital

Les travaux de I'ONFV montrent que
I'HAD a encore du mal a se faire con-
naitre sur un territoire alors méme
gu'elle est une ressource a privilégier
pour le patient et son entourage quand
ils le souhaitent et en ont la capacité
physique et psychique. Pour mémoire,
en 2010 selon un sondage de I'FOP,
81% des Francais souhaiteraient
« passer leurs derniers instants chez
eux ».

Pour répondre au mieux aux souhaits
actuels des Francgais, plusieurs pistes
concernant le réle et le positionnement
de I'HAD dans le systtme de santé
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doivent nécessairement étre explorées
dans l'avenir :

> Du coté des établissements de santé
en permettant de passer le relais a
'HAD dans de bonnes conditions, de
dégager des capacités d’accueil
pour de nouveaux patients, de ré-
duire les durées de séjours,
d’augmenter la file active et donc
d’améliorer la rentabilité des prises
en charge (Rapport IGAS, 2010).

> Auprés des médecins traitants® qui
ne sont pas des spécialistes de la fin
de vie et qui ont besoin d’étre soute-
nus dans leur accompagnement de
patients en fin de vie.

> Pour les résidents en situation de
précarité des établissements sociaux
et médico-sociaux, en offrant
'expertise de I'HAD aux cOtés des
professionnels de proximité, parfois
démunis, notamment par leur mé-
connaissance de la prise en charge
de personnes en fin de vie. Il a été
démontré  l'impact positif de
I'intervention d’'une structure d’'HAD,
notamment auprés des profession-
nels travaillant en appartements de
coordination thérapeutique (ACT).
En effet, lorsque I'ACT a formalisé
une convention avec un service
d’HAD le taux de décés au sein de la
structure est de 24% contre 8% pour
ceux n'ayant aucun lien formalisé
avec un service d’'HAD. On notera
gue cela ne concerne actuellement
que 15% des ACT qui ont conven-
tionné et 20% qui prévoient de le
faire (Cf. parcours de Michel)
(ONFV, ACT, 2015).

De plus, alors que 'HAD est une moda-
lité d’hospitalisation a part entiére, elle
peut contribuer a réhabiliter la possibili-

% pour mémoire, dans son rapport de 2012,
'ONFV avait montré qu’en moyenne, un méde-
cin généraliste était confronté a la fin de vie d'un
a trois de ses patients par an.

té de finir sa vie chez soi plutét qu'a
I'hépital.

En effet, comme le rappelle la circulaire
de 2013 relative a lintervention de
I'HAD en établissement d’hébergement
a caractére social ou meédico-social,
'HAD « permet d’éviter, de différer ou
de raccourcir I'hospitalisation conven-
tionnelle. Elle concerne des malades de
tous les ages qui, sans l'intervention de
'HAD, seraient hospitalisés en établis-
sement de santé avec hébergement ».

Bien que 'HAD soit « I'hopital a la mai-
son », elle peut donner le sentiment,
pour le patient et son entourage, d’offrir
un espace ni « hostile ni contraignant »
comme peut étre percu I'hdpital : « on
parlait & notre niveau a nous, rien que
le fait des trajets, la famille elle le fera
pas tout le temps [...] un hopital t'as de
telle heure a telle heure, il faut pouvoir
y aller, il faut savoir se diriger [...] »
(ATD Quart Monde, 2014). De plus, elle
permet au malade de ne pas étre dé-
possédé de sa fin de vie et, par la spé-
cificité de la démarche palliative, d'agir
dans «un processus naturel de fin de
la vie se déroulant dans les meilleures
conditions, tant pour le malade lui-
méme que pour son entourage familial
et institutionnel », comme I'écrit le Co-
mité consultatif national d’éthique
(CCNE) dans son avis 63.

Il n’en reste pas moins vrai que les cri-
teres d’admission en HAD sont a forte
dominante technique. Si ces critéres ne
sont plus réunis, il est nécessaire a ce
jour de faire appel & des SSIAD et de
transférer la prise en charge.

Il serait souhaitable que les évolutions
de prise en charge des personnes en
fin de vie puissent se faire vers une
démédicalisation, une « dé-
technicisation », mais sans rupture
d’interlocuteurs pour les personnes
malades. En effet, la complexité de

79 Observatoire National de la Fin de Vie
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »



certaines situations, notamment sur le
plan psycho-social dépasse souvent le
champ des soins techniques infirmiers
mais demande un gros investissement
d'un travailleur social et/ou d’'une psy-
chologue sans négliger le besoin par-
fois crucial d’'une continuité des soins
vingt-quatre heures sur vingt-quatre
pour répondre a une famille trés an-
goissée. Autrement dit, il serait souhai-
table que I'HAD puisse assurer la con-
tinuité de la prise en charge, sans rup-
ture, jusqu’au déces. 86% des services
d’'HAD interrogés déclarent avoir été
amenés a maintenir leur prise en
charge alors qu’un relais par un SSIAD

se révélait plus adapté en ce qui con-
cerne le type de soins infirmiers dont
cette personne avait besoin.

Pour en savoir plus

Rapport d'étude a paraitre « La fin de vie des pa-
tients hospitalisés a domicile : HAD, fin de vie et
précarité »

Télécharger le tableau de bord
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Précarisation par la maladie

Dans le parcours de Stéphanie et notamment avec les résultats tirés de I'enquéte sur
I'hospitalisation a domicile, 'TONFV a pu mettre en évidence I'existence d’'une forme de
précarité spécifique : celle engendrée par la maladie grave et évolutive. L’apparition
d’'une maladie peut étre, pour certaines personnes, un amplificateur de vulnérabilités
déja existantes et peut faire basculer le malade et ses proches dans une réelle précari-

té pouvant aller jusqu’a la perte du lieu de vie.

La maladie grave évolutive, en fin de
vie : la double peine

Au travers des études conduites par
'ONFV cette année, il a pu étre obser-
vé que les précaires n’étaient pas for-
cément ceux auxquels on pouvait
s’attendre dans un premier temps. En
effet, il ne s’agit pas uniquement des
personnes en grande précarité, méme
si elles ont pu trouver un lieu
d’hébergement, comme Marc, Michel
ou encore Robert, elles peuvent étre
des personnes agées isolées comme
Simone ou encore des personnes
comme Stéphanie dont la maladie vient
mettre en péril une situation sociale
déja fragile en la faisant basculer dans
la précarité. Cette situation peut étre
découverte de facon tout a fait inatten-
due par les professionnels au moment
de la mise en place d'une hospitalisa-
tion a domicile (voir le chapitre précé-
dent).

Dans le cas de Stéphanie, la maladie
est a la fois annonciatrice de gravité et
d'une perspective de mort a plus ou
moins court terme, mais en plus géné-
ratrice de précarité. « La maladie vient
mettre en cause une situation précaire
dont les personnes se débrouillaient
jusque-la tant bien que mal. Sous cette
perspective, la précarité apparait
comme restant toujours latente, se ré-
vélant au gré de ruptures et catas-
trophes personnelles, de mises en
échec etc., qui ne peuvent pas étre

compensées par les protections et soli-
darités ordinaires. [...] La situation déja
précaire que la maladie vient mettre en
crise est souvent thématisée par les
professionnels de santé comme n’étant
pas d'abord ou nécessairement une
précarité financiére, ni méme liée a une
absence de logement, mais une préca-
rité qui se traduit par l'isolement d'une
personne qui, atteinte, ne peut faire
face seule a sa maladie [...] » (GRAC,
2011).

Absents des principaux circuits de
'accompagnement social, ce public
précarisé est marqué par une certaine
invisibilité qui rend complexe voire im-
possible son repérage.

Bien que I'ensemble de la population
en fin de vie puisse bénéficier d’aides
telles que le fonds FNASS soins pallia-
tifs (Cf. le parcours de Simone) qui par-
ticipe au financement, sous certaines
conditions, des dépenses liées au
maintien a domicile des personnes en
fin de vie (pour la prise en charge de
garde-malades et d'équipements spéci-
fiqgues) ou « [lallocation journaliére
d’accompagnement » pour les aidants ;
il semble qu’étre atteint d’'une maladie
grave et évolutive, avec de petits reve-
nus et des enfants a charge complexifie
les choses. Il serait utile de poursuivre
les travaux de I'INCa en particulier le
rapport « La vie deux ans apres un dia-
gnostic de cancer - De l'annonce a
lapres-cancer ». Un travail de re-
cherche sur I'équilibre socio-
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économique des personnes de moins
de 60 ans précarisées par la maladie
en fin de vie permettrait de mieux com-
prendre comment adapter I'offre aux
besoins et mieux prévenir dans l'avenir
ce risque de précarisation.

La maladie comme ampificateur de
vunérahiités

L’'ONFV a tenté d’éclairer et de quanti-
fier cette précarisation par la maladie
dans plusieurs de ses études en 2014.

1patient sur 2
en fin de vie et en situation de
précarité, accompagné par les
assistants des services sociaux
hospitaliers vivait une
précarisation engendrée par
la maladie

En unités de soins palliatifs, la précarité
engendrée par la maladie grave évolu-
tive concernait entre le 1* et le 31 mars
2014, 49% des patients en situation de
précarités, soit 9% de I'ensemble des
patients accueillis pendant cette méme
période (ONFV, USP, 2015). En
équipes mobiles de soins palliatifs, cela
concernait 34% des 1.115 derniers pa-
tients en situation de précarités pour

lesquels elles sont intervenues (ONFV,
EMSP, 2015).

Sur 'ensemble des personnes en fin de
vie et en situation de précarité suivies
en mars 2014 par les assistants de
services sociaux des établissements de
santé, 47 % étaient dans une situation
de précarité engendrée par la maladie
grave et évolutive.

La maladie grave a donc un impact
conséquent sur les conditions de fin de
vie et concerne prés d'un patient sur
deux. Ce constat conduit & parler de
« double peine » infligée a ces per-
sonnes : elles sont a la fois gravement
malades, en fin de vie, et se retrouvent
en situation de précarité a cause de
leur état de santé. La mise en évidence
de cette réalité vient interroger les pro-
grés de la médecine comme généra-
teurs de précarité. En effet, ces progres
ont conduit a un allongement de
'espérance de vie mais aussi a
'augmentation significative des patho-
logies chroniques elles-mémes créa-
trices de précarité. Ce paradoxe mérite
d'étre interrogé car «ce temps en
plus » qui parfois n’est pas vécu facile-
ment peut conduire les professionnels
comme l'entourage a apporter des re-
ponses inadaptées si elles ne sont pas
au plus prés de ce que vit et souhaite la
personne concernée.

Tableau 3 - Part de patients précaires en fin de vie concernés par une précarisation engendrée par la

maladie

En situation de précarité engendrée par la maladie grave et évolutive

Dont :

Ayant connu une baisse significative de leurs revenus liée & la maladie grave et évolutive 92 %
Dans un contexte familial complexe généré par la maladie grave et évolutive 43%
En situation de perte de logement engendrée par la maladie grave et évolutive 16 %

Lecture : Parmi les patients en fin de vie et en situation de précarité engendrée par la maladie grave et évolutive,
2% ont connu une baisse significative de leurs revenus du fait de I'apparition de la maladie.

» Source : ONFV, ASS, 2015
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92% des personnes en situation de
précarité engendrée par la maladie
ont connu une baisse significative
de leurs revenus suite a 'apparition
de la maladie

La moitié des patients hospitalisés en
situation de précarité engendrée par la
maladie ont connu une baisse significa-
tive de leurs revenus suite a I'apparition
de la maladie.

L’impact de la maladie sur le niveau de
vie des personnes est loin d’étre incon-
nu. Selon les données du Dispositif
d’observation pour [I'action sociale
(DOPAS) de la Ligue nationale contre
le cancer, en 2012 parmi les personnes
témoignant de [l'obligation d’adapter
leur mode de vie du fait d'une diminu-
tion de leurs ressources, trois sur
quatre ont réduit toutes les dépenses
guotidiennes (alimentations, énergie,
etc.) (INCa, 2014).

43% des personnes en situation de
précarité engendrée par la maladie
sont dans une situation familiale
complexe suite & I'apparition
de la maladie

Parmi les patients en situation de pré-
carité engendrée par la maladie 43%
sont dans une situation familiale com-
plexe depuis I'apparition de la maladie
grave et évolutive (ONFV, ASS, 2015).

Le rapport de I'INCa intitulé, « La vie
deux ans aprées un diagnostic de cancer
- De l'annonce a l'aprés-cancer », pré-
cise qu'un enquété sur dix déclare qu'il
lui est déja arrivé d’observer dans son
entourage des attitudes de rejet ou de
discrimination liées directement a sa

maladie. Ces discriminations rappor-
tées dépendent beaucoup des sé-
guelles percues, mais aussi de la pré-
carité vécue. Ainsi, la fréquence des
discriminations atteint 25% parmi les
personnes qui déclarent que leur mé-
nage connait des difficultés financieres
(contre 4% parmi celles qui se disent
« a l'aise ») (INCa, 2014).

La maladie grave peut avoir des con-
séquences significatives sur les rela-
tions au sein de la famille et aupres de
'entourage proche. Ce résultat rappelle
gue la dimension d’accompagnement
en fin de vie doit nécessairement pren-
dre en compte la constellation familiale.
L'entourage est le premier éprouvé et
se trouve souvent totalement démuni
devant les changements qui s’opeérent
chez son proche. Ces incompréhen-
sions peuvent générer des conflits,
d’autant plus si elles ne sont pas ac-
compagnées et éclairées par le soutien
des professionnels. Ce résultat vient
renforcer les préconisations concernant
l'aide aux aidants dont 'ONFV faisait
déja état dans son rapport annuel en
2012.

Quand |2 précarisation révélee
notamment par la maladie ne
nermet plus de rester & domicile : ou
aller ?

A I'hopital, 16% des patients en situa-
tion de précarité engendrée par la ma-
ladie suivis par un ASS au mois de
mars 2014 ont perdu leur logement
depuis I'apparition de la maladie grave
(ONFV, ASS, 2015).

Pour 25% des services d’HAD, la mise
en place de 'HAD est rendue impos-
sible du fait de I'absence de confort du
logement ('absence d'eau et/ou
d’électricité est un critéere de refus pour
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55% des HAD) et d’'isolement (ONFV,
HAD, a paraitre).

Aujourd’hui, alors que les politiques de
santé tentent de soutenir le dévelop-
pement de 'accompagnement de fin de
vie a domicile, ce résultat vient mettre
en lumiére un paradoxe : comment ré-
pondre au souhait de personnes qui
aimeraient finir leur vie chez elles alors
gu’elles n'en ont plus les moyens ? La
précarisation par la maladie doit inter-
roger la notion de justice, au sens d’un
des grands principes de I'éthique.

Le reste a charge des \
personnes a la CMU ou CMU-C

« La couverture complémentaire est un
élément déterminant de 'acces aux soins.
Mais la part laissée  la charge du patient
ou & sa complémentaire au cours des 20
dernieres années a eu tendance a
s'accroitre et représente actuellement
environ 20% des dépenses de santé »
(HCSP, 2009).

s s e

la CMU-C est cependant confrontée a des
restes & charge importants : 9 % ont un
reste & charge annuel moyen de 270
euros et 1% un reste & charge de l'ordre
de 630 euros.

spn s

sont plus agés (33% de plus de 40 ans
contre 26% des personnes sans reste a
charge), ce sont plus souvent des
femmes (60,9 % contre 53,2 %), ils sont
plus souvent inscrits en affection de
longue durée (ALD : 12,8 % contre 9,4 %)
et ont une consommation de soins plus
importante » (GNAM, 2011).

Ne sera pas ré-évoquée ici la question
du financement du maintien a domicile

et du «reste a charge » pour les per-
sonnes en fin de vie et leurs proches
qui demeure important, comme l'a fait
'ONFV dans ses rapports de 2012 sur
le domicile et de 2013 sur le vieillisse-
ment. Ces situations nécessiteraient la
mise en place de partenariats entre
professionnels sociaux et bailleurs dés
l'apparition de la maladie grave: la
perte de logement risquant d’avoir, en
effet, des conséquences onéreuses
pour linstitution hospitaliere, ou dans le
financement d’une institutionnalisation
post-hospitalisation alors que la per-
sonne aurait aimé finir sa vie chez elle.
Ces situations nécessitent également
de conduire des réflexions sur des lieux
de vie alternatifs pour finir sa vie, no-
tamment quand on a moins de soixante
ans et qu'on est confronté a une situa-
tion de précarisation, quel(s) que
soi(en)t le(s) facteur(s) a l'origine de
cette derniére.

Lhébergement temporaire de fin de
Vie, une alternative possible au domicile
quand la précarisation ne permet plus
de rester chez sol

Le type de prises en charge rendu pos-
sible dans la Maison de vie de Besan-
con (Cf. encart suivant) pour des per-
sonnes en fin de vie conduit & penser
gu’il conviendrait de développer ce dis-
positif complémentaire a I'existant, par
exemple sous forme de petites unités
adossées a des établissements médi-
CO-sociaux.

En effet, la Maison de vie a accueilli en
2013 des personnes en fin de vie qui,
dans d’autres circonstances, auraient
d0 effectuer des séjours récurrents a
'hépital car 84% avaient moins de
60 ans (avec un age moyen des rési-
dents de 54 ans) et 50% étaient sans
logement ou l'avaient perdu suite a
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I'apparition d’'une maladie grave et évo-
lutive. De plus, les résidents étaient en
situation : de précarité financiére (pour
50%), de précarité environnementale
liée a un contexte familial complexe
(pour 58%), de précarité environne-
mentale liée a la complexité de la situa-
tion ou les lenteurs administratives con-
tribuent & mettre ou maintenir les pa-
tients en situation de précarité (50%) et
de précarité d’isolement (60% des rési-
dents en 2013) (source : données re-
cueillies par 'ONFV auprés de la Mai-
son de vie de Besangon).

Le statut juridique de I'hébergement
temporaire en fin de vie a également
ses limites, celles de la durée d’accueil
possible (maximum 90 jours par an et
par personne lorsque I'hébergement
temporaire est habilité a I'aide sociale,
ou qu'il dépend du champ du handi-
cap). Une réflexion sur des accords et
dérogations lorsque les personnes sont

en fin de vie doit étre engagée, pour
éviter de changer de lieu de vie ces
personnes dans la derniere période de
leur existence. C’est certainement une
solution trés adaptée pour certains ma-
lades mais cela ne peut pas étre la so-
lution pour tous. D’autres réponses
doivent étre envisagées, inventées,
comme alternatives a I'hépital. C'est
dans cette perspective que s'inscrivent
les travaux réflexifs de deux médecins
(en partenariat avec 'ONFV) qui ont
étudié cette année la possibilité d'un
« accueil familial de fin de vie ». lls ont
fait les études préliminaires a
'adaptation d’'un dispositif existant pour
en faire une alternative a I'népital et en
particulier aux hospitalisations en unités
de soins palliatifs. L'objet est de ré-
pondre ainsi aux besoins des patients
en fin de vie et en situation de précarité
ne pouvant plus retourner chez eux (Cf.
'encadré dans le parcours de Mon-
sieur « X »).
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Initiative intéressante : la Maison de vie de Besancon,
une alternative aux prises en charge a 'hopital ou a domicile

Les 7 places (prochainement 12) de la Maison de vie de Besangon offrent une réponse locale & un
besoin jusqu'alors non satisfait en matiere de répit, de soins et d'accompagnement « des per-
sonnes atteintes de maladies graves a des stades d'évolution différents et/ou en situation de
soins palliatif's ». Cette structure, gérée par la Groix-Rouge francaise depuis 2011 a été pérenni-
sée en janvier 2014 en tant qu'établissement médico-social (financé par 'Agence régionale de
santé et le Conseil général). Cest une « structure d’accueil temporaire a orientation palliative »,
avec un accueil dans la limite de 90 jours par an et par personne, et pour les « situations pallia-
tives avancées » des dérogations sont possibles.

C'est une alternative & lhospitalisation et au maintien & domicile évitant parfois une surmédicali-
sation en limitant des hospitalisations indues. C'est aussi une réponse permettant d'accompagner
et prendre soin, y compris des aidants naturels, en les soulageant temporairement gréce a un
séjour de répit. Dans les faits, 58% des personnes accueillies en 2013 venaient de leur domicile et
38% de Idpital.

Les résidents sont suivis par leurs référents habituels (médecins traitants, infirmiers, etc.), et
accompagnés au sein de la Maison de vie par une équipe pluridisciplinaire, avec une présence
24h/24. Un travail est assuré en lien avec 'équipe mobile de soins palliatif's si nécessaire et des
bénévoles pour les activités ou l'accompagnement de fin de vie des résidents et de leurs proches
(Jalmalv). En 2013, 16% des résidents accueillis sont décédés au sein de I'établissement et 53%
sont rentrés a leur domicile (22% ont été admis en établissement de santé ou médico-social).

Une prise en charge a destination de personnes malades et souvent précaires

La Maison de vie vise & apporter une solution a des personnes adultes atteintes de maladies
graves évolutives (cancer en phase avancée pour 60% des résidents en 2013, maladie neurolo-
gique pour 34%), en situation de soins palliatifs, dont la prise en charge par les dispositifs de «
droit commun » touche & ses limites.

La complexité de la situation de ces personnes malades est accrue par l'identification fréguente
de précarités. Ainsi, selon les critéres retenus en 2014 pour les études de 'ONFV, une précarité
financiére ou environnementale était relevée pour 50% des résidents en 2013 et une précarité
d’isolement pour plus de 60% d'entre eux. Ces situations de précarités sont en outre difficiles &
repérer, seuls 4% des résidents étant concernés par le critére « objectif » de précarité que re-
présente le bénéfice de la couverture maladie universelle complémentaire (CMU-G).
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Que faut-il retenir du parcours de Stéphanie ?

L’'HAD occupe une place majeure dans I'aide au maintien a domicile des personnes en fin de vie, mais
la réalité de 'HAD comme facilitatrice de la diffusion d’une véritable culture palliative et d’'une aide &
I'accompagnement des personnes les plus vulnérables reste a démontrer.

Dans les faits, I'enquéte conduite par 'ONFV en partenariat avec la FNEHAD montre
que chaque service d'HAD en France enregistre plus de 77 décés par an ;
'accompagnement de fin de vie représente un quart de I'activité des services d’'HAD ;
un quart des patients décédés a domicile sont concernés par une décision d'arrét ou
limitation de traitements actifs et une personne sur cing a fait I'objet d’une décision de
sédation en phase terminale. Mais la réalité de I'HAD comme facilitatrice de la diffusion
d’une véritable culture palliative reste a démontrer. En effet, 24% des patients décédés
a domicile regoivent encore une nutrition artificielle, 55% une hydratation artificielle ;
seuls 38% des patients décédés en HAD ont des prescriptions anticipées établies ;
I'HAD fait appel pour les personnes en fin de vie & domicile & une équipe mobile de
soins palliatifs pour 21% des patients seulement, a un réseau pour 8% ; elle a recours
a une unité de soins palliatifs pour 3% de ces patients ; une association de bénévoles
d’accompagnement de fin vie est sollicitée pour 2%. De surcroit, seules un tiers des
infirmiers et aides-soignants sont formés aux soins palliatifs.

Plus de la moitié des services d’HAD déclarent que I'absence de commodités dans le
logement est un frein a sa mise en place ; la moitié des services d’HAD ne prend pas
en charge des patients n'ayant pas de médecin traitant. Or, il n'est pas rare que les
personnes en situation de précarité ne disposent ni d’un logement avec confort, ni d’'un
médecin généraliste attitré. Enfin, plus de la moitié des services d’HAD n’interviennent
pas dans les structures d’accueil pour les personnes précaires et il existe une mécon-
naissance de ces dispositifs. Qui plus est, 'enquéte SCEOL, conduite par 'ONFV au-
pres des établissements de santé, montre que si la mise en place d’'une HAD est jugée
nécessaire pour la tres grande majorité des patients en fin de vie hospitalisés dont la
sortie est prévue vers le domicile, aucune demande d’admission en HAD n’a été faite
pour 57% de ces personnes.

L’'HAD est donc potentiellement un formidable outil pour I'aide au maintien & domicile des personnes
en fin de vie et particulierement des personnes en situation de précarité. Encore faudrait-il que
les actions de sensibilisation et de formation ainsi que les collaborations soient déve-
loppées. Il faudrait enfin réfléchir & des actions pour qu'au-dela de la visée de 'aide au
maintien a domicile, les services d’'HAD deviennent un outil de la solidarité pour les
plus précaires ainsi qu’une aide pour réhabiliter la possibilité de finir sa vie chez soi
plutdt qu'a I'hépital.

L'enquéte HAD ainsi que d’autres enquétes conduites par 'ONFV montrent de surcroit qu'il ne faut

pas méconnaitre une conséquence impensée des avancées et des progrés de la médecine. Rendre
possible le prolongement de la vie avec une maladie grave peut s’accompagner d’'une
précarisation du fait de la maladie lorsque les revenus du foyer sont faibles.
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Un patient en fin de vie et en situation de précarité sur deux vit une précarisation engendrée par la
maladie. 16% des patients hospitalisés en situation de précarité engendrée par la mala-
die ont perdu leur logement depuis I'apparition de la maladie grave.
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rajectoires caractérisées par un déclin graduel

Les personnes ayant une trajectoire de fin de vie caractérisée par un déclin graduel
ponctuée par des épisodes de détérioration aigus et certains moments de récupéra-
tion, avec une mort parfois soudaine dans la littérature médicale sont des trajectoires
de personnes ayant des défaillances cardio-pulmonaires, des maladies métaboliques,
des affections de I'appareil digestif. En 2008, cette population était estimée a 128.617
personnes, soit 40% des personnes susceptibles de relever d’'une prise en charge en
soins palliatifs (ONFV, 2011).
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04 ans, en couple, vivant en France depuis deux ans, en
appartement de coordination therapeutique et atteint
dune insuffisance cardiaque évoluée

Michel a 59 ans. Il est en France depuis deux ans avec une carte de séjour temporaire pour
étranger malade. Il est venu initialement pour une intervention chirurgicale (remplacement
d’'une valve cardiaque) qui ne pouvait se faire dans son pays d'origine. Avec l'aide de la
Permanence d’accés aux soins de santé (PASS) située au sein de I'établissement de santé,
il a pu obtenir une prise en charge des soins pour son probléme cardiaque, un accompa-
gnement tout au long de son séjour et une orientation vers un hébergement dans un loge-
ment individuel en Appartement de coordination thérapeutique (ACT) suite a son hospitalisa-
tion.

Sa compagne n'a pu le rejoindre qu’aprés son opération chirurgicale. Elle a pu obtenir un
visa d’accompagnant du conjoint malade. Les seules ressources qu’ils ont sont les aides
complémentaires proposées par 'ACT grace aux partenariats noués avec des associations
caritatives. Ainsi ils ont pu obtenir I'accés a un vestiaire et a des bons alimentaires leur per-
mettant de couvrir leurs besoins primaires.

2! Cette situation clinique est fictive, elle a été inspirée par les travaux conduits par 'ONFV en 2014.
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Michel va régulierement en consultation de cardiologie. A chaque rendez-vous un salarié de
'ACT l'accompagne, pour faciliter la compréhension mutuelle et éviter toutes tensions. Mal-
gré l'intervention chirurgicale et un suivi médical rapproché, Michel présente une insuffisance
cardiaque sévére qui s’aggrave rapidement. Sa compagne s’'occupe de lui tout au long de
ses derniers moments de vie avec l'aide des salariés de 'ACT. Ces derniers assurent la
coordination des soins avec les professionnels libéraux. Michel décede au sein de 'ACT a la

suite d’'une décompensation cardiaque brutale. Suite a son décés les professionnels de
'’ACT accompagneront sa femme dans ses démarches administratives.
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Quels enjeux recouvrent le parcours de Michel ?

Le parcours de santé de Michel met en évidence deux principaux enjeux

'accompagnement de fin de vie des personnes résidant en appartements de coordina-
tion thérapeutique (ACT) et le statut et la place des proches aidants lors d’'un accom-
pagnement de fin de vie d'une personne accueillie par une structure sociale, médico-

sociale ou sanitaire.

L'accompagnement de fin de vie
dans les  appartements de
coordination thérapeutique

Les ACT sont des établissements mé-
dico-sociaux qui hébergent, sans res-
trictions administratives, a titre tempo-
raire des personnes en situation de
fragilité psychologique et sociale, né-
cessitant des soins et un suivi médical,
comme c'est le cas de Michel. Leur
mode de fonctionnement permet
d’assurer le suivi et la coordination des
soins, de garantir 'observance des trai-
tements, de permettre un accompa-
gnement psychologique et une aide a
linsertion (décret 2002-1227, 2002). A
l'origine, ces structures prenaient en
charge des personnes atteintes du vi-
rus de limmunodéficience humaine
(VIH). Depuis le  Plan  pour
'amélioration de la qualité de vie des
personnes atteintes de maladies chro-
nigues 2007-2011, ces structures se
sont ouvertes a d’autres pathologies.
Selon le bilan national du dispositif des
ACT réalisé en 2013 par la FNH-VIH et
autres pathologies, 45% des résidents
accueillis étaient atteints du VIH, 13%
d'une hépatite (B ou C) et 10% d'un
cancer.

L’histoire méme de ce dispositif, qui a
évolué en paralléle des avancées de la
recherche et de la médecine sur les
traitements du Sida, fait qu'aprés un
temps ou I'accompagnement de fin de
vie était fréquent en ACT, ces situations

se sont quelque peu raréfiées pour ré-
apparaitre ces derniéres années avec
laccueil de personnes souffrant
d’autres pathologies que le VIH. De
plus, actuellement, [I'Etat, via les
agences régionales de santé, autorise
des places spécifiquement dédiées aux
personnes adultes sortant de prison.
Ces places en ACT ont un objectif
d’insertion, comme c’est le cas dans le
centre de la France (8 places en 2013).
L’enquéte de 'ONFV a cependant mon-
tré que ces places permettaient parfois
'accompagnement jusqu’'a leur décés
de personnes ayant obtenu une sus-
pension ou un aménagement de peine,
car leur état de santé était incompatible
avec le maintien en détention.

Pour les associations gestionnaires
d’ACT, cette évolution ne semble pas
évidente : 27% des répondants a
'enquéte conduite par 'ONFV en 2014
déclarent que leur établissement n’est
pas en capacité d’accompagner des
résidents en fin de vie, alors qu'en
moyenne, en 2012 et 2013, un ACT
était confronté chaque année a la fin de
vie et au déces d’'un résident.

Dans ce chapitre, une partie traitera
également de I'accompagnement de fin
de vie des personnes détenues. En
2013, parmi I'ensemble des déces sur-
venus en prison recensés par
ladministration  pénitentiaire, 53,7%
étaient des déceés naturels (TOUR-
NIER, 2014). La prison est alors pour
ces dernieres un lieu de fin de vie po-
tentiel. Certains détenus, atteints d'une
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pathologie engageant le pronostic vital
peuvent obtenir, sous certaines condi-
tions, une suspension ou un aména-
gement de peine, pour finir leur vie
dans un lieu plus adapté que la prison
(Etude PARME, non publiée). Les en-
quétes de 'ONFV ont montré que lors-
gu’ils n’ont pas de domicile propre avec
un proche qui les attend a I'extérieur de
la prison, ils peuvent notamment étre
accueillis par le dispositif des apparte-
ments de coordination thérapeutique.

Qu’en est-il de l'accompagnement de
fin de vie des personnes précarisées
accueillies en ACT ? Le dispositif ACT
est-il adapté pour accompagner la fin
de vie et plus spécifiquement celle des
personnes précédemment détenues ?

Quells place pour les
accompagnants ?

La loi relative a I'adaptation de la socié-
té au vieillissement adoptée en pre-
miére lecture par '’Assemblée Nationale

le 17 septembre 2014 vient d’apporter
une définition des aidants informels des
personnes agées de soixante ans et
plus et des droits et aides financiéres
les concernant. Les conjoints, parte-
naires de PACS, parents ou alliés sont
qualifiés de « proches aidants » deés
lors qu’ils apportent une aide réguliére
dans la vie quotidienne. Mais qu’en est-
il pour les « proches aidants » de per-
sonnes agées de moins de soixante
ans confrontées a un probleme de san-
té grave et en fin de vie ? Sans pouvoir
en estimer le nombre, les enquétes
2014 de I'ONFV ont cherché & éclairer
quels étaient la place et
'accompagnement réservés a ces per-
sonnes confrontées a la fin de vie d’'un
de leur proche en situation de précarite.

Qu’en est-il de la réalité des proches
des personnes en fin de vie, notam-
ment en ACT ? Comment sont-ils ac-
compagnés par les professionnels ?
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L’accompagnement de fin de vie dans les
appartements de coordination thérapeutique

L'enquéte de 'ONFV conduite en 2014, en partenariat avec la Fédération nationale
d’hébergement — VIH et autres pathologies (FNH-VIH) auprés des 119 Appartements
de coordination thérapeutique (ACT) de France qui accueillent des personnes malades
en situation de précarités, révéle, comme dans la situation de Michel, que finir sa vie
en ACT est possible.

En 2012 et 2013, un ACT était confronté, en moyenne, au déces d’'une des personnes
accueillies chaque année. Et pourtant, seuls 47,5% des ACT ayant participé a
'enquéte se disent en capacité d’accompagner des résidents en fin de vie. La probabi-
lité que I'ACT se déclare en capacité d’accompagner des résidents en fin de vie varie
selon le type d’ACT, la formation des professionnels et les partenariats formalisés. De
plus, 'ACT constitue une ressource médico-sociale précieuse, a l'interface du social et
du sanitaire, pour des personnes en situation de précarité atteintes d’'une maladie

grave évoluée et assez autonomes pour vivre dans un logement individuel.

Graphique 1 - Répartition des résidents décé-

L 'accompagnement de fin de vie, une , - !
dés et accueillis selon leur &ge

réalité

Sur les 59 établissements participants a
'enquéte, 102 décés sont survenus
entre le 1° janvier 2012 et le 31 dé-
cembre 2013. Sur ces décés, 22 ont
été décrits par les professionnels des
ACT comme soudains et 80 comme
non soudains. Autrement dit, pour la
plupart des personnes décédeées, les
professionnels des ACT ont pu identi-

fier une période de fin de vie avant le % de résidents
déces. décédés?

% de résidents
Accueillis &

Un ACT est confronté en mayenne = Plus de 60 ans m 41-60ans = Moins de 40 ans

chague année au déces d'une des
personnes accueillies

C’est pour ces 80 personnes, comme
pour Michel, que la question d'un ac-
compagnement de fin de vie se pose.

Les personnes décédées sont majori-
tairement des hommes (71%) et des
résidents de moins de 60 ans (90%).

» Sources: ¢ ONFV, ACT, 2015; o données 2010
fournies par le cabinet Plein Sens, exploitation ONFV

Rares étaient les résidents en précarité
administrative au sens de I'absence de
droits ouverts: ils avaient tous une
couverture sociale (1 résident sur 3
était bénéficiaire de la CMU, 5% de
'AME) et presque tous avaient une
complémentaire santé (sauf 5% d’entre
eux).
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Il semblerait que la situation de
précarité qui justifie la prise en charge
en ACT soit davantage une précarité
financiére et sociale qu’administrative
(au sens de lI'absence de droits sociaux
ouverts).

En effet, 79 % des personnes décé-
dées étaient dans une situation de pré-
carit¢ financiére. Plus de la moitié
(56%) avaient des revenus ne leur
permettant pas d’'assurer un équilibre
budgétaire et 38% avaient déja eu re-
cours a des aides en réponse a des
besoins primaires (alimentation, chauf-
fage, électricité, etc.). En outre, pour
20% des résidents décédés leur mala-
die a entrainé une baisse significative
de leurs revenus, voire une perte
d’emploi.

La FNH-VIH et autres pathologies poin-
tait déja ce phénomene de précarisa-
tion par la maladie en 2011 : « Les per-
sonnes malades sont de plus en plus
précarisées : les personnes sont pri-
sonniéres d'un cercle infernal. Parce
guelles sont malades leurs revenus
chutent et leurs conditions de vie de-
viennent par effet de boomerang plus
précaires, fragilisant encore plus leur
état de santé et ce, dans un contexte
ou certaines MDPH ont durci les condi-
tions d’'accés ou l'octroi de I'allocation
adulte handicapé. » (FNH-VIH, 2011).

A la précarité financiére en fin de vie,
d’autres précarités s’ajoutent. Pour
58% des résidents décédés il y a une
précarité disolement et pour 20%
d’entre eux leur entourage s’était éloi-

Tableau 1- Situations de précarités des rési-
dents décédés en ACT en 2012 et 2013 (en % de
patients décédés de manire non soudaing)

Types de précarités %
Précarité financigre 79%
Précarité disolement 98%

Précarité environnementale 88%
Contexte familial complexe 0

) . 46%
existant avant la maladie
Difficultés ou lentsurs administratives ~ 31%
Perte ge logement engendrée par la 05Y
maladie

» Sources : ONFV, ACT, 2015

Huit résidents sur dix décédés de ma-
niére non soudaine, soit ceux dont la fin
de vie a pu étre identifiée, sont décédeés
dans un établissement de santé. Seuls
15% des résidents sont décédés au
sein méme de 'ACT. Pour plus de trois
quarts des décés non soudains (77%),
la personne décédée était atteinte d'un
cancer.

Graphique 2 - Pathologies principales des rési-
dents d'ACT décédés en 2012 et 2013 (ONFV,
ACT, 2015)

gné suite a l'apparition de la maladie. m Cancer

Les résidents sont majoritairement = VH

dans une situation de precarité envi- m Hépatite Bou G
ronnementale (88%) dont 53% sont en m Diahdte

situation de contexte familial complexe = Maladie neurologique
existant avant I'apparition de la maladie Maladiie cardiovasculaire
grave et 36% sont confrontés a des

difficultés et/ou lenteurs administra-

tives.
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Le lieu du déces des résidents d’ACT
est corrélé au type d’hébergement pro-
posé par 'ACT. Les résidents décéde-
raient davantage au sein de I'ACT lors-
qu‘il n'est constitué que de résidences
collectives ou semi-collectives. En effet,
lorsque I'ACT dispose de résidences
collectives ou semi-collectives®, 22%
des décés ont eu lieu au sein de la
structure alors que les ACT n’ayant que
des logements disséminés®, comptabi-
lisent 8% des décés en leur sein.

Graphique 3 - Lieu de déces des résidents d'ACT
en 2012 et 2013 selon le type d'hébergement
(ONFV, ACT, 2015)

ACT Hopital

m Appartement diffus
m Résidence collective ou semi-collective

m Mixte

La plupart des ACT proposent unique-
ment des logements disséminés (61%
dans l'enquéte ONFV, 77% dans le
bilan national des ACT de 2012) et cer-
tains ACT offrent plusieurs types de
logements (diffus et collectifs ou semi-

22 Résidence collective et semi-collective : loge-
ments regroupés dans une meéme structure,
avec ou non partage des lieux de vie.

% Logements disséminés ou dans le diffus,
c'est-a-dire logements individuels (accueillant un
résident avec ou sans accompagnant) dans des
immeubles dans une méme zone.

collectifs) dans un quart des cas
(ONFV, ACT, 2015).

8 résidents sur 10 sont décédes
dans un établissement de santé et
15% des résidents sont décédés au

sein méme de 'ACT

Alors que pour de nombreuses struc-
tures (tels que les centres
d’hébergement et de réinsertion so-
ciale) la collectivité est un frein a
'accompagnement de la fin de vie,
dans les ACT cet élément favoriserait
un maintien au domicile jusqu’'au dé-
cés. Cela s'explique sans doute en
partie par le fait que toutes les rési-
dences  collectives et/ou  semi-
collectives de [I'étude disposent de
chambres individuelles; il est donc
possible de bénéficier a la fois des dis-
positifs mis en place par la structure
tels que l'astreinte ou la présence de
professionnels de [I'ACT (infirmiers,
aides-soignants, auxiliaires de vie, édu-
cateurs spécialisés, etc.), de la vigi-
lance des autres résidents et d’'un es-
pace privatif garantissant notamment
intimité des résidents. En outre, le
partenariat avec I'HAD permet aussi
d’augmenter la probabilité que la fin de
vie et le déces y aient lieu.

Maintenir une diversité de types
d’accueil en ACT (voire une mixité
d’'offres d’'accueil au sein d’'une méme
structure) et inciter au développement
de conventions avec des structures
ressources telles que I'HAD permet-
traient aux résidents qui le souhaitent
de finir leurs jours au sein de I'ACT.

Les ACT ont deux principales mis-
sions : la coordination médicale avec
les ressources de santé et la coordina-
tion psycho-sociale.
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“ Nous avons de la chance
d’avoir un bon réseau de parte-
naires en soins palliatifs.”

ACT diffus, Basse-Normandie.

La plupart des ACT connaissent I'offre
disponible sur leurs territoires en
termes de soins palliatifs. En effet,
parmi les 56 ACT déclarant gu'il existe
une USP sur leur territoire, 41 (70%)
sont effectivement implantés dans un
département disposant d’'une telle uni-
té. C’est le cas pour les 66% des ACT
déclarant qu'il existe une équipe mobile
de soins palliatifs sur leur territoire.

De plus, les professionnels d’ACT pré-
cisent qu'une des principales raisons
pour lesquelles un établissement est en
capacité d’accompagner des résidents
en fin de vie, réside dans les partena-
riats et le travail en réseau : « La condi-
tion sine qua non est le travail de par-
tenariat avec des unités de soins pallia-
tifs afin de proposer des séjours de
répit si nécessaire et, quand cela de-
vient nécessaire, un accompagnement
hospitalier lorsque le maintien sur les
ACT et la surveillance médicale n'est
plus possible. » (ACT diffus, lle-de-
France). Pourtant la mobilisation de ces
ressources pour les résidents en fin de
vie est loin d’étre systématique.

Graphique 4 - Part des résidents d'ACT décé-
dés de maniére non-soudaine en 2012 et 2013
pour lesquels les ressources ont &té mobilisées
(ONFV, ACT, 2015)

USP
EMSP

36%

Réseau
HAD

Ces données doivent cependant étre
relativisées car les situations de fins de
vie ne nécessitent pas systématique-
ment l'usage de telles ressources.
Néanmoins, 20% des résidents déceé-
dés de fagon non soudaine ont bénéfi-
cié de l'intervention d’un réseau de san-
té en soins palliatifs et 15% d’'une HAD.
Pour 36% une demande de transfert en
USP a été effectuée et 21% ont bénéfi-
cié de lintervention d'une EMSP. Ces
pourcentages restent faibles d'autant
qu'en 2011 'ONFV a pu estimer la po-
pulation requérante en soins palliatifs et
elle est plus importante. En effet, deux
tiers des personnes qui décédent suite
a une maladie seraient susceptibles de
relever d'une prise en charge incluant
des soins palliatifs plus ou moins com-
plexes (CépiDC INSERM-ONFV, Rap-
port annuel 2011).

Constatons également que les deux
ressources les moins mobilisées sont
pourtant celles qui devraient I'étre le
plus puisque I'HAD et les réseaux de
soins palliatifs sont compétents pour
intervenir au domicile.

L’acces aux autres professionnels du
soin (infirmiers, aides-soignants, auxi-
liaires de vie, aides a domicile, etc.)
reste également faible. Sur I'ensemble
des résidents accueillis en ACT, seuls
19% des résidents bénéficiaient de
soins infirmiers a domicile (qu'ils soient
ou non en fin de vie) et 7% d’aides a la
vie quotidienne (données Plein Sens
2010).

En réalité, si la plupart des ACT accep-
tent des résidents nécessitant des
soins médicaux a domicile (95%), seuls
37% admettent des personnes « non
autonomes pour les gestes du quoti-
dien ». En effet, 86% des ACT décla-
rent écarter des candidatures de per-
sonnes malades pensant que ces der-
niéres nécessitent un appui médicalisé
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au sein de la structure qu'’ils ne peuvent
assurer (données Plein Sens 2010).

Tableau 2 - Traitements, soins et accompa-
gnement de fin de vie des résidents décédés de
maniere non-soudaine en ACT

Au moins Aucun

ACT déclarant : unrésident  résident

bénéficiant bénéficiant
de... de...
Antalgique de palier 3* 27 (71%)  1(3%)

Soins technigues infir-

g g
iers T 26 (68%) 4 (11%)

Décision de limitation ou
darrét de traitements 14 (37%) 9 (24%)
actifs +

Accompagnement par

0 0
un psychologue & 04 (83%) 6 /(16%)

Base: 38 ACT déclarant au moins un déces non-
soudain

* NSP=10; + NSP=8; + NSP=15; ¢ NSP=8

» Source : ONFV, ACT, 2015

Une grande partie des résidents décé-
dés de maniére non soudaine ont pu
bénéficier de soins techniques infir-
miers en fin de vie (65%) et
d’antalgiques de palier 3 (63%) - mor-
phine ou autres opiacés - administrés
pour le traitement de douleurs intenses.
Le pourcentage de prises de décisions
de limitation ou d'arrét de traitements
actifs reste bas (31%). Aucun élément
ne permet d'analyser ces données, le
fait que les décisions d’arrét de traite-
ments actifs ne concernent qu’un tiers
des décés peut étre du fait de la de-
mande des personnes malades, ou du
fait des médecins qui les suivent.

Quatre-vingt-quinze pour cent des ACT
déclarent suivre les résidents pendant
leur hospitalisation. Quid des liens et de
la place faite aux professionnels soi-
gnants ou non de I'ACT au sein de
I'hépital, alors que leur éclairage sur la
situation serait sans doute a prendre en

considération, sachant que prés de
80% des résidents décedent au sein
d’'un établissement de santé ?

Le personnel des ACT dans sa mission
de coordination psychosociale vieille
aux besoins ressentis et aux demandes
de soutien des résidents. Cela passe
notamment par 'accompagnement par
un psychologue (45% de résidents dé-
cédés de maniere non soudaine ont
bénéficié de ce type
d’accompagnement lors du dernier
mois de leur vie) ou par le dialogue
lorsqu’il s’agit d’aborder des questions
relatives a l'aggravation de l'état de
santé, la maladie et la fin de vie du ré-
sident. Ses sujets sont, selon les thé-
matiques, parfois ou souvent évoqués
guand un résident est concerné.

Graphique © - Sujets évoqués par les profes-
sionnels d'ACT avec les résidents concernés
(ONFV, ACT, 2015)

Evolution
dela
maladie
Les idées L?/ifamlg ¢
suicidaires mort

Le déces

des autres
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Dialoguer ne signifie pas « dire » mais
c’est avant tout un travail qui s’inscrit
pleinement dans une démarche
d’accompagnement. Car, comme
'évoque le GRAC dans son rapport de
2011, «le gros de l'accompagnement
proposé par les travailleurs sociaux
consiste a reprendre avec les per-
sonnes ce qu’elles ont compris de leur
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maladie. Il s’agit d’'un travail de traduc-
tion, de mise en cohérence et en sens
de ce qui est d’abord le plus souvent
subi ».

En cela, les travailleurs sociaux font un
accompagnement de fin de vie en ins-
crivant leurs interventions dans une
logique de non-abandon et de non-

soins palliatifs et/ou a
'accompagnement de fin de vie. Ce qui
signifie, que 39% des ACT n’ont aucun
professionnel formé sur cette théma-
tique. Or, entre 2012 et 2013, les ACT
ont connu un décés par an en
moyenne.

39% des AGT n'ont aucun

marginalisation de la personne en souf-
france confrontée a la fin de sa vie.

professionnel formeé sur la fin
de vie, or entre 2012 et 2013
les AGT ont connu un déces

Encourager la formation des pro-
fessionnels

Deux tiers des ACT (61%) disposent par anen maoyenne

d’au moins un professionnel formé aux

Tableau 3 - Liens entre la formation des professionnels et I'accompagnement de la fin de vie (ONFV,
ACT, 2015)

Formation de I'équipe

Unoudeuxpro-  Médecin coor-
fessionnels for-  donnateur, infir-
Aucun profes- o .
sionnel Formé més (médecin mier(s) et p-value
et/oulDEet/ou  d'autres profes-
d'autres) sionnels formés
Nombre d'établissements concer- N=10 N={7 N=10

nés par des situations de fin de vie
C

onvention avec une HAD
Oui 10% 16% 30%
70% 64% 40%

p=01

ise en place d'une HAD
Oui, pour au moing un résident 10% 23% a0% <005
Non, pour aucun résident 50% 35% 0% pes

Intervention d'une EMSP

Oui, pour au moins un résident 10% 16% 0% _

Non, pour aucun résident 60% 29% 20% p=009
Oui, pour au moins un résident 10% 18% 80% p <005
Non, pour aucun résident 50% 23% 10% ’
Oui, pour au moing un résident 40% 03% 70% p=04
Non, pour aucun résident 30% 18% 10% '
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Un AGT « fin de vie »

Entretien avec Dr Gatherine CIAIS, médecin coordonnateur de
I'ACT de la Maison Sainte Groix a Nice

L'Association des Pénitents Blancs, propriétaire d'appartements regroupés au centre de Nice a
permis la création de 12 places d’ACT. Cette structure a pour vocation d'accueillir des personnes
gravement malades, souvent autonomes lors de leur admission & I'ACT, et aussi de pouvoir les
accompagner le plus loin possible dans leurs parcours. Pour cela, la collaboration avec équipe
mobile de soins palliatif's, ainsi quavec I'unité de soins palliatif's et le réseau de soins palliatif's est
trés étroite.

Aprés 6 ans d’exercice, quel bilan faites-vous de cette initiative ?

«C'est une initiative qui permet a des personnes gravement malades, le plus souvent en phase
palliative et en situation de précarité sociale d'avoir une réelle place citoyenne au cceur de a cité.
En dehors de cette structure, il n'existe pas de possibilité d'accueil de ces personnes ».

D’aprés vous, quel avenir se dessine pour les ACT ?

Le domaine des soins palliatif's est amené a s'étendre, la médecine de plus en plus performante
générant des phases chronigues de maladies de plus en plus longues. Pendant cette période de
fragilité, le lieu de vie et l'adaptation de 'environnement sont des problématiques majeures de
santé publique. Penser des structures de dimension humaine, adaptées a ce type de population
est indispensable, car lorsque le domicile n'est plus possible pour des raisons sociales ou fami-
liales, peu d'alternatives sont possibles a heure actuelle. Ces lieux de vie sont au carrefour de
Ihopital, des équipes de ville, des USP et des réseaux de soins palliatifs. La place des familles et
des proches fait partie intégrante de la réflexion.

Ces professionnels formés le sont ma- missions des réseaux de soins pal-
joritairement dans le cadre d’une forma- liatifs et des EMSP est précisément
tion continue de quelques jours. La la formation qui peut étre adaptée
formation a la question de aux spécificités d’'une équipe ou
'accompagnement de fin de vie semble d’une structure ;

étre un projet déquipe de FACT > Le nombre de décés non soudains.

puisque le plus souvent lorsqu’un
membre de l'équipe est formé, il est
souvent observé qu'un autre membre
de I'équipe, au moins, l'est aussi, et
que les pratiques des professionnels en
sont impactées, car il y a un lien signifi-
catif entre la formation et :

Il est possible d'émettre I'hypothése
gue c’est par les habitudes de travail en
réseau, et notamment par la formation,
gue les équipes ont pu mieux connaitre
et mobiliser les ressources en soins
palliatifs que sont les réseaux de santé
en soins palliatifs (sollicités dans 80% N 3 R

> La mise en place d'une HAD pour au des cas lorsque I'équipe est formée ‘
moins un résident en fin de vie ; contre 10% quand aucun personnel
> L'intervention d’'un réseau de soins n'est formé), I'hospitalisation & domicile
palliatifs pour au moins un résident (sollicitée pour au moins un résident en
en fin de vie. Dailleurs, l'une des fin de vie dans 50% des ACT ou
Observatoire National de la Fin de Vie 3
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'équipe est formée contre 10%), les
équipes mobiles de soins palliatifs (sol-
licitées par 50% des ACT contre 10%)
ou les unités de soins palliatifs (sollici-
tées par 70% contre 40%).

Au moins un déces dans 91% des
ACT ayant des professionnels
formés a Ia fin de vie contre 43%
lorsque personne n'a pas regu une
telle formation

La fréquence des déces non-soudains
varie fortement en fonction du niveau
de formation de I'équipe de I'ACT. Ce
qui signifie que les professionnels for-
més a la fin de vie sont a la fois plus a
méme d’'identifier la fin de vie d’'un rési-
dent mais aussi probablement moins
réticents a les accompagner jusqu’au
bout voire méme a admettre des per-
sonnes dans un état général plus dé-
gradé. En effet, 91% des ACT dispo-
sant de professionnels formés ont
comptabilisé au moins un décés non-
soudain alors qu’ils ne sont que 43% a
avoir connu un décés au sein de
I'établissement lorsqu’aucun profes-
sionnel n’a pas recu une telle formation.

Au regard de ces résultats, nous ne
pouvons qu’encourager les établisse-
ments & proposer des actions de sensi-
bilisation, formation, stage, formation
par compagnonnage a
'accompagnement de fin de vie ou aux
soins palliatifs qui sont autant de possi-
bilités d’améliorer la prise en charge
des résidents concernés dans leur lieu
de vie et d'aider les équipes profes-
sionnelles dans cette démarche.

AGT : une ressource a valoriser

Les ACT, de par leurs missions de
coordination médicale et psycho-
sociale, leur accueil sans limitation

dans le temps des personnes malades
en situation de précarité et de leurs
proches aidants®, semblent é&tre I'un
des rares dispositifs adaptés pour
laccompagnement des personnes en
fin de vie et en situation de précarité.

Ce sont des structures de taille réduite,
avec des équipes tres adaptables
permettant de créer des « ponts » entre
le social, le médico-social et le sani-
taire. De plus, lorsque les partenariats
avec les professionnels de la ville ou de
I'hdpital sont bien établis, cela permet
notamment de faciliter I'entrée directe
aux résidents nécessitant une hospitali-
sation dans les services les connais-
sant, garantissant des parcours de san-
té plus fluides et une continuité des
soins. La présence des professionnels
de I'ACT, lors des hospitalisations des
résidents ayant parfois des comporte-
ments difficilement gérables, peut per-
mettre, par un travail de médiation,
d’apaiser les relations et d’améliorer la
compréhension des situations.

Malheureusement, c’est une ressource
rare (119 structures en France métro-
politaine, plus de 1.800 places pour des
résidents) alors méme que les besoins
sont importants. Seules 19,3% des
candidatures en ACT ont abouti a une
admission en région (c'est-a-dire en
France hors lle-de-France) et seule-
ment 2,4% en lle-de-France (FNH-VIH,
2013).

La DGS a estimé dans une enquéte
réalisée en juin 2012 un besoin de
1.200 places supplémentaires a
I'horizon 2017.

Fin 2014, 200 places d’ACT supplé-
mentaires ont été financées en France
par linstruction de la DGCS du 12 no-
vembre 2014, dont 20 places pour des
personnes sous main de justice.

2 cf. enjeux suivant : « Quelle place pour les
accompagnants ? ».
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d'étahlissement ou service ;

v v v v

sonnes en fin de vie.

> Prendre en compte la possibilité de l'accompagnement de fin de vie dans le projet

Aider la personne en fin de vie « & continuer & vivre » ;

Reconnaitre le statut de l'accompagnant, valeur ajoutée dans 'accueil et 'accompagnement ;
Etre attentif & la proximité géographique entre ACT - hdpital - ressources en soins palliatif's ;
Réaliser un guide pratique & l'usage des équipes confrontées & laccompagnement des per-

Le congreés annuel de la FNH-VIH et autres pathologies en juin 2014\

L'ONFV a eu l'opportunité de présenter lors de ce congrés les résultats préliminaires de l'enquéte
de 2014 « La fin de vie des résidents en Appartement de coordination thérapeutique ».
Les participants a I'atelier de travail ont formulé des propositions d’actions complémentaires :

Pour permettre I'accuell et
'accompagnement dans les meilleures
conditions possibles de personnes en
fin de vie et en situation de précarité,
comme ce fut le cas pour Michel, cer-
taines conditions semblent néanmoins
nécessaires : la possibilité d’avoir une
diversité de types de logements (diffus /
collectifs; avec ou sans accompa-
gnant), une proximité géographique
avec un établissement de santé et des
ressources en soins palliatifs, la mise
en ceuvre de partenariats avec ces

derniers et la proposition de formation
et de soutien aux équipes.

Pour en savoir plus
Rapport d'étude «La fin de
SIS vie des résidents en Appar-
- tement de coordination
thérapeutique »

Télécharger le rapport
Télécharger le tableau de hord
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http://www.onfv.org/wp-content/uploads/2014/12/ONFV-2015-ACT-Rapport-detude.pdf
http://www.onfv.org/wp-content/uploads/2014/12/ONFV-2015-ACT-Tableau-de-bord.pdf

L’accompagnement de fin de vie des personnes
détenues

D’apreés la circulaire du 17 mai 2013 relative a la lutte contre la pauvreté en détention,
un quart de la population pénale serait concernée par la précarité. Et, comme I'écrit
B. Liaras, rédactrice en chef de la revue « dedans dehors » de I'Observatoire Interna-
tional des Prisons-Section frangaise en 2013, « I'expérience carcérale les [détenus]
appauvrit bien souvent davantage, rien ne leur permettant de préserver leurs éventuels
acquis » (LIARAS, 2013). Il a semblé important & TONFV de faire un focus sur la fin de
vie et la précarité en prison. D’autant que les décés en prison constituent une réalité de
la vie carcérale. Bien que la proportion de morts violentes soit largement supérieure a
la situation en population générale, des détenus décedent majoritairement de maniére
non soudaine en prison ou au sein des dispositifs de soins qui leur sont destinés, mais

qui ne sont pas ou peu adaptés a 'accompagnement de fin de vie.

La fin de vie en prison : un sujet a
explorer

En 2013, la direction de I'administration
pénitentiaire dénombrait en France 242
décés sous écrou. Parmi ces déces, il y
avait 130 déces naturels, 111 suicides
(en détention ou hors détention) et 1
homicide en détention (TOURNIER,
2014). Soit un taux de mortalité total
sous écrou de 31 pour 10 000. En
2011, d’'aprés le rapport du conseil de
'Europe, ce taux était en France de
26,3 pour 10 000 personnes détenues
pour une moyenne européenne de 29,8
pour 10 000.

93,7% des déces sous écrou en
2013 ont concerné des personnes
en fin de vie

Comme I'évoquait I'avis n°94 du Comité
consultatif national d’éthique de 2006 :
« La prison peut étre encore un lieu de
fin de vie, ou I'on meurt de maladie et
de vieillesse. Malgré I'existence de lois,
I'acceés aux soins et a la protection de la
santé en prison continue de poser des

probléemes éthiqgues majeurs ». La pri-
son est un lieu de fin de vie pour 53,7%
des personnes qui décedent sous
écrou (TOURNIER, 2014). Ce pro-
bleme éthique est renforcé par le cons-
tat d'un accés aux soins peu équitable,
« la personne dépendante, agée ou
handicapée est le plus souvent privée
d’aide et d’autonomie » et « la suspen-
sion de peine pour raison médicale en
fin de vie est appliquée de maniére tres
restrictive » (CCNE, 2006).

Qu'est-il prévu pour les personnes
détenues en fin de vie ?

La loi du 4 mars 2002 relative aux
droits des malades et a la qualité du
systeme de santé («loi Kouchner »),
propose dans son article 10 une sus-
pension de peine pour « les condam-
nés dont il est établi qu'ils sont atteints
d'une pathologie engageant le pronostic
vital » ou dont « |'état de santé est du-
rablement incompatible avec le main-
tien en détention ». Entre 2002 et 2011
cette mesure a concerné 650 per-
sonnes détenues sur les 925 de-
mandes déposées sur la méme pé-
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riode. Il est également envisageable
pour les personnes détenues de de-
mander une libération conditionnelle au

pénales. Les effets de cette loi se feront
certainement sentir dans les prochains
mois, il sera intéressant d’en étudier

titre de la nécessité de suivre un traite-
ment médical. Faute de relever de ces
mesures spécifiques ou faute de pou-
voir appliquer ces mesures, les per-
sonnes détenues en fin de vie sont
prises en charge dans le dispositif de
soins spécifiguement prévu (voir enca-
dré ci-dessus). Des adaptations du dis-
positif de demande de mise en liberté
pour motif médical ont été intégrées au
titre 11l de la loi du 15 aodt 2014 relative
a lindividualisation des peines et
renforcant [l'efficacité des sanctions

l'impact.

Quelle situation a I'échelle
mondiale ?

Les approches nationales en matiere
de fin de vie des personnes détenues
et identifiees par 'OMS répondent a
deux types de situations (OMS, 2014).
On distingue des cas ou un systeme de
suspension de peine pour les détenus
atteints de maladies graves ou en fin de

Les dispositif's visant a assurer les soins des personnes détenues

Les soins dispensés aux détenus en milieu pénitentiaire et, si nécessaire, en milieu hospitalier,
constituent une mission de service public. lls sont organisés au moyen de différentes structures
et selon différents niveaux de soins identifiés :

Unités sanitaires en milieu pénitentiaire (US, anciennement appelées UGSA : Unités de consultations
et de soins ambulatoires) : structures de soins hospitaligres, implantées en milieu pénitentiaire,
pour effectuer une prise en charge somatique et psychiatrique des personnes placées sous
main de justice. Dans 26 étahlissements pénitentiaires, il existe également un Service médico
psychiatrigue régional.

Unités hospitalidres sécurisées aménagées (UHSA) : unités implantées dans un CHU, permettant
une prise en charge psychiatrique des personnes détenues atteintes de troubles mentaux né-
cessitant une hospitalisation avec ou sans consentement.

Unités hospitaligres sécurisées interrégionales (UHSI) : 8 unités implantées dans un CHU, permet-
tant une prise en charge médico-chirurgicale des personnes détenues. Dans cette unité exer-
cent & la fois des personnels pénitentiaires et des personnels hospitaliers. L'UHSI regoit des pa-
tients de son ressort géographique présentant des pathologies somatiques pour des séjours
programmés d'une durée supérieure a 48 heures.

Etablissement public de santé national de Fresnes (EPSNF) assure des soins de stite ou de la réé-
ducation. Get établissement unique est spécifiquement réservé a hospitalisation hors urgence,
hors court séjour (a la différence des UHSI) et hors psychiatrie des personnes détenues (con-
damnées ou prévenues). ll a une capacité de 80 lits.

A noter que les Equipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) peuvent accompagner les équipes des
unités sanitaires en milieu hospitalier. C'est en particulier le cas pour 'EMSP du centre hospita-
lier de Troyes qui intervient & la maison centrale en centre pénitentiaire de Clairvaux, dans
['Aube.
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vie existe, c’est le cas notamment en
France, aux USA (« medical or compa-
tionate release »). Des systemes ou les
soins palliatifs peuvent étre (aussi) pro-
digués aux détenus au sein des éta-
blissements pénitentiaires. On peut
citer l'exemple des Etats-Unis (voir

ces unités, eux-mémes détenus, prise
en compte des souhaits de la personne
détenue et possibilité pour elle de parti-
ciper activement aux décisions de prise
en charge la concernant, etc.

PARME, une étude nationale pour

'encadré suivant). Cette approche est

éclairer cette question ?

également favorisée au Royaume-Uni.
Une équipe de chercheurs du CHRU de
Besancon, en association avec
'université de Franche-Comté a conduit
une étude intitulée PARME, relative a
« I'évaluation de la situation des per-
sonnes malades détenues relevant
d’'une démarche palliative dans les éta-

Dans ces configurations, des questions
relatives a l'optimisation de ces prises
en charge demeurent cependant : pro-
fessionnels de santé rémunérés par
I'établissement pénitentiaire, position-
nement des volontaires travaillant dans

Le bénévolat d'accompagnement de fin de vie en prison

Depuis 2002, des bénévoles d'accompagnement de 'association des petits fréres des Pauvres
interviennent & ['Etablissement public national de santé de Fresnes (EPNSF), situé prés du centre
pénitentiaire de la méme commune.

Une convention nationale entre l'association et [administration pénitentiaire a eté signée en
2012 pour déployer cet accompagnement, notamment dans les 8 Unités hospitalieres sécurisées
interrégionales (UHSI) existantes.

Le bénévolat d'accompagnement a d'ores et déja été mis en place a 'UHSI de la Pitié-Salpétriere
a Paris (depuis décembre 2011) et & la prison des Beaumettes & Marseille (décembre 2014).

Les refus de visite de la part des détenus sont tres rares comme I'explique Philippe Le Pelley
Fonteny, bénévole d'accompagnement et initiateur de l'activité chez les petits fréres des
Pauvres : « les malades ont un besoin élevé de se confier sans témoin car ils sont habités par un
mal &tre profond. Nous leur permettons de l&cher des mots, de déposer des morceaux de vie. lls
nous confient que cela leur fait beaucoup de bien ». Pour les bénévoles d'accompagnement, le
juste positionnement consiste & bien « faire la différence entre l'acte commis et la personne
elle-méme ».

En amont de cette suspension, un accompagnement de ces personnes est organisé dans leurs
établissements pénitentiaires pour préparer les sorties, sur le plan du lien social notamment.

L'association les petits fréres des Pauvres appartient également au collectif "Les morts de la
Prison*" qui rend chague année un hommage aux personnes décédées en détention dans le but
de porter une réflexion sur linstitution carcérale, de sensibiliser sur les suicides en prison, d'ai-
der les familles a faire leur deuil.

*'Les morts de la Prison” pour sortir de lindifférence est composé de : GENEPI, FARAPE., Secours

Catholique, Observatoire International des Prisons OIP, Emmaiis France, Les Morts de la Rue,
CIMADE, petits freres des Pauvres, David.
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blissements pénitentiaires francais ».
D’aprés cette étude, réalisée entre le
1°" avril 2013 et le 30 juin 2013, sur
'ensemble de la population carcérale
francaise (environ 62.000 personnes), il
a été constaté dapres les médecins
que la majorité des patients en fin de
vie répondaient aux critéres de la sus-
pension de peine. Parmi eux, plus de la
moitié en ont fait la demande. Par ail-
leurs, environ un tiers des personnes
détenues en fin de vie recensées par
les médecins ont formulé une demande
d’aménagement de peine. Les résultats
de cette étude vont faire I'objet d'une
publication prochainement.

Comme I'évoque A. Chassagne, cher-
cheur de cette équipe, dans un col-
loque "Jeunes chercheurs et prison” en
2014, « certains détenus ne peuvent
pas vivre leurs derniers instants dehors
Soit parce que I'état de santé s’est dé-
gradé de maniére brutale ; soit parce
que leurs demandes d’aménagement
de peine, ou/et de suspension de peine
ont été refusées. D’autres expliquent
gu’ils n'ont pas fait de demande car ils
n‘ont pas d’ «ailleurs » : « Ici je suis
bien soigné, dehors je n'ai personne »
et la prison est devenue pour certains
« leur chez soi ».

Face a ces analyses, et au vu des don-
nées indiquées plus haut, on peut
questionner le faible taux de recours
apparent aux dispositifs a destination
des personnes détenues malades ou
en fin de vie : est-il lié a la complexité
des démarches a entreprendre et & un
accompagnement insuffisant, ou est-il
choisi ? Par ailleurs, les personnes qui
ne font pas ces demandes s’estiment-
elles bien prises en charge au sein du
dispositif sanitaire prévu pour les per-
sonnes détenues? On peut aussi
s'interroger sur les limites du systéme
de santé en milieu pénitentiaire (ambu-
latoire et hospitalier) qui n’a pas voca-

tion initiale a prendre en charge les
personnes en soins palliatifs.

Qui sont les detenus en fin de vie ?

Cette question peut étre illustrée en
prenant pour exemple la trajectoire d’'un
patient-détenu rencontré par I'équipe
ayant conduit 'étude PARME (Evalua-
tion de la situation des personnes ma-
lades détenues relevant d'une dé-
marche palliative dans les établisse-
ments pénitentiaires francais).

Il s’agit d'un homme, né dans les an-
nées cinquante et en prison depuis
2009. Il a été atteint d’'un cancer traité
par chirurgie en 1997 et en 2011 a
I'Unité hospitaliere sécurisée interré-
gionale (UHSI), implantée dans un
CHU et permettant la prise en charge
médico-chirurgicale des personnes
détenues. Lors d’'un séjour a 'UHSI en
janvier 2012 pour des séances de ra-
diothérapie, un diagnostic de méla-
nome est posé. Une procédure de de-
mande de libération conditionnelle,
préalablement engagée, est alors com-
plétée par un certificat médical rédigé
en mars 2012 évoquant un état de san-
té avec un pronostic vital engagé. Pa-
rallelement, sa sortie de prison se pré-
pare par un travail entre 'UHSI et une
association disposée a I'accueillir dans
une structure médico-sociale « de droit
commun ». En mai 2012, le juge
d’application des peines accorde une
libération conditionnelle, il est rapide-
ment mis en liberté et décédé deux
mois plus tard dans l'appartement de
coordination thérapeutique.

Retrouve-t-on ces personnes dans
les enquétes conduites
par [ONFVen 2014 ?

Les personnes décédées en centre
d’hébergement et de réinsertion sociale
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en 2012 et 2013 eétaient pour 3%
d’entre eux des détenus en suspension
de peine, aménagement de peine ou
remise en liberté pour raison médicale,
soit 4 personnes (ONFV, CHRS, 2015).
Cette donnée peut étre questionnée,
les CHRS n’étant pas des dispositifs
médicalisés, adaptés pour accueillir des
personnes « atteintes d'une pathologie
engageant le pronostic vital » ou dont
« l'état de santé est durablement in-
compatible avec le maintien en déten-
tion ».

Quatre pourcent des résidents décédés
en 2012 et 2013 et accompagnés par
des ACT étaient des détenus en sus-
pension de peine, aménagement de
peine ou remise en liberté pour raison
médicale, soit 3 personnes (ONFV,
ACT, 2015).

Dans I'étude HAD menée par 'ONFV
en 2014, une personne en suspension
de peine, aménagement de peine ou
remise en liberté pour raison médicale
est décédée a domicile dans le cadre
d’une hospitalisation & domicile (ONFV,
HAD, a paraitre).

Enfin cette situation concernait 1% des
patients en fin de vie suivis en mars
2014 par des assistants de services
sociaux en établissements de santé,
soit 12 personnes (ONFV, ASS, 2015).
On peut supposer, sans pouvoir le con-
firmer, que les personnes suivies par
les travailleurs sociaux étaient notam-
ment prises en charge dans des unités
dédiées (UHSI), dans lesquelles ce
sont les travailleurs sociaux de I'hopital
qui interviennent habituellement.

Des unités de soins palliatif's dans des centres de détention aux USA

Depuis quelques années, un programme visant & accompagner les détenus malades en fin de
vie a 6té mis en place au centre de détention de Wabash Valley (WVGCF), situé & Carlisle, dans
'Etat de Indiana. Une unité de soins palliatifs spécifiquement dédiée & ces personnes est gérée
par des détenus de centres de détention qui se sont portés volontaires et ont té spécifique-
ment formés & l'accompagnement des patients malades en fin de vie.

Ce programme, dont la réussite est soulignée par la direction du centre, concerne 74 établis-
sements pénitentiaires aux Etats-Unis dans le cadre du développement de programmes de ré-
habilitation pour les personnes détenues.

Il a été illustré par un documentaire d’Edgar Barens intitulé « Phase terminale en prison : les
derniers jours du soldat Jack Hall », retragant pendant plus de six mois la prise en charge d'un
détenu condamné & la prison a perpétuité et accompagné par les détenus volontaires a la fin
de sa vie et jusqu'a son déces, des suites de pathologies cardiaques et respiratoires. Les neuf
volontaires actuels mettent en avant la maniére dont ce programme visant & apporter de
l'aide aux autres les a personnellement aidés et fait se « sentir & nouveau humains ».

Source : http://www.gcdailyworld.com/story/2123865.html
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Quelle place pour les accompagnants des
personnes en fin de vie en situation de
précarité ?

En 2008, 3,4 millions de personnes aidaient régulierement au moins un de leurs
proches, 4gé de soixante ans ou plus a domicile, en raison d'un probléme de santé ou
d'un handicap, selon I'enquéte Handicap-Santé aupres des aidants informels (SOUL-
LIER, 2012). Ce sont les « proches aidants », a savoir le conjoint, le partenaire de
PACS, un parent ou allié, qui apportent une aide réguliere dans la vie quotidienne.
Leur place n’est pas toujours pleinement reconnue, ni valorisée alors méme que le
proche aidant est souvent un facilitateur dans 'accompagnement de fin de vie, notam-
ment a domicile. Cependant, ils doivent aussi étre soutenus et accompagnés dans ces
instants de vie complexes.

les pPOGhBS aidants: acteurs de leur présence et un lieu de vie adapté, il

est difficile d’envisager le maintien

laccompagnement de fin de vie d’une personne en fin de vie dans son

lieu de vie. Un focus avait déja été fait
sur la question de I'équité d'acces a
une prise en charge a domicile au re-
gard du nombre de personnes concer-
nées par le mal-logement en France.

Dans son rapport 2012 intitulé « Vivre
la fin de sa vie chez soi », TONFV évo-
quait déja le réle essentiel que joue
'entourage de la personne malade
dans des situations de fin de vie. Sans

Tableau 3 - Les chiffres du mal logement en 2014 (Fondation Abbé Pierre, 2014)
Personnes privées de domicile personnel

Dont personnes sans domicile 141500

Dont personnes en résidences sociales ex nikilo (hors FTM et FJT) 18478

Dont résidences principales en chambres d'hétels 38000

Dont habitations: de fortune : pabane, construction provisaire, personnes vivant & 85000

I'année en camping ou en mobil-homme

Dont personnes en hébergement "contraint” chez des tiers 411000
TOTAL 693978

Personnes vivant dans des conditions de logement trés difficiles

Dont privation de confort 2123000

Dont surpeuplement "accentué" 800 000

moins les personnes cumulant inconfort et surpeuplement -145 000
TOTAL 2778000

"Gens du voyage" qui ne peuvent accéder a une place dans les aires d'accueil

aménageées

TOTAL des personnes mal logées 3524 496
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Zoom réglementaire sur le séjour des malades étrangers

Si une personne étrangére est gravement malade, elle peut &tre autorisée a sgjourner en France
pour se faire soigner. Suivant I'ancienneté de son sé&jour en France, elle pourra obtenir : soit une
autorisation provisoire de séjour pour soins de 6 mois maximum, si elle réside depuis peu de
temps en France, soit une carte de séjour temporaire vie privée et familiale d'un an si elle réside
habituellement (depuis au moins un an) en France.

Le droit au séjour pour raison médicale est défini par I'article L 313-11 11° du Code de l'entrée et
du séjour des étrangers et du droit d'asile (Ceseda). Les conditions du droit au séjour pour raison
médicale sont : la nécessité « d'une prise en charge médicale » ; le risque « d'exceptionnelle gravité
du défaut de prise en charge médicale appropriée » ; le risque d'absence des soins appropriés en
cas de retour au pays d'origine (fonction de la situation clinique de la personne et de la réalité des
ressources sanitaires du pays d'origing) ; 'absence de menace & l'ordre public ; la résidence habi-
tuelle en France. C'est le préfet qui octroie ce droit, pour la durée des soins, sur avis consultatif
(mais non contraignant) du médecin de 'Agence régionale de sant.

Le conjoint peut faire une demande d'autorisation provisoire de séjour dans le cadre de
laccompagnement de son conjoint malade. Il lui sera demandé de montrer que sa présence est
nécessaire aupres du malade pour assurer sa prise en charge médico-psycho-sociale (COMEDE,
2013).

Lorsque les situations sociales sont
précaires elles le sont pour la personne
malade et en général pour ses
proches ; la précarité peut étre aggra-
vée du fait de la maladie ; pour les
proches la précarité peut, de plus, étre
aggravée par le déces. Dans ces condi-
tions, il est essentiel de préserver les
relations d’aide et de soutien par des
proches. Cela passe par une attention
des acteurs de proximité, qu'ils soient
dans le secteur social, médico-social ou
sanitaire, mais aussi par les dispositifs
d’accompagnements développés par
les différentes administrations. Il est
difficile d’obtenir une autorisation de
séjour pour raison meédicale, comme ce
fut le cas pour Michel, ainsi gu’une
place dans un dispositif d’hébergement
et de soins qui accepte les accompa-
gnants.

D’aprés I'étude commanditée par la
DGS en 2010, sur les 1.105 places
répertoriées au sein des structures

d’ACT, 953 sont des places réservées
aux adultes malades et 152 a leurs
accompagnants (adultes non malades,
enfants malades et non malades). Cela
représente 16 accompagnants pour
100 résidents. Seulement, 10% des
ACT enquétés disposent de places
financées spécifiquement dédiées aux
accompagnants.

Quant aux centres d’hébergement et de
réinsertion sociale?, ils offrent rarement
des accueils pour des couples (4%),
c’est également le cas des pensions de
famille?® (4,3%, MAINAUD 2008).

Parce que la place de I'accompagnant
est essentielle en fin de vie, il est né-
cessaire de prendre plus en compte les
accompagnants dans le développement
des dispositifs dhébergement et
d’accompagnement de fin de vie.

Bt le parcours de Marc.
Bct. le parcours de Robert.
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A domicile, le malade est « chez lui » et
les personnes qui composent son en-
tourage restent une partie intégrante de
sa vie, méme si celle-ci touche a sa fin,
contrairement a I'h6pital ou les proches
sont des « visiteurs ». Le choix de finir
sa vie a domicile peut étre la volonté de
la personne concernée ou de son en-
tourage pour étre dans un milieu fami-
lier et sécurisé. Toutefois, la demande
d’'un maintien & domicile peut parfois
étre liee a d'autres contraintes : « les
centres hospitaliers étant souvent éloi-
gnés des lieux de vie de la misére, et
les moyens financiers et pratiques ne
sont pas toujours au rendez-vous pour
permettre aux amis et a la famille de
rendre visite aux malades en fin de
vie » (ATD Quart monde, 2014).

Le proche aidant d’'un malade en fin de
vie est un maillon essentiel qui participe
a la coordination et a la continuité des
soins, en particulier a domicile, et ce,
que le malade soit ou non en situation
de précarité. Il peut devenir un acteur
indispensable a la compréhension et au
dialogue avec la personne en fin de vie.
Mais comme le montrait le rapport de
2012 « Vivre la fin de sa vie chez soi »
de I'ONFV, les deux facteurs clés du
maintien a domicile en fin de vie sont
I'existence d’un proche aidant lui-méme
soutenu et la présence d’'aides a domi-
cile. Or, ces deux situations sont rare-
ment réunies en situation de précarité.

Il est nécessaire que les soignants as-
socient autant que possible le proche
aidant dans la démarche de soins et
d’accompagnement. C’est d’autant plus
important lorsque la maladie apparait
dans un ménage en situation de préca-
rité, ou lorsqu’elle est a l'origine de la
précarisation du malade. Les profes-
sionnels devraient alors non seulement
accompagner le malade mais égale-
ment prendre soin de I'entourage, quitte

a relayer cet accompagnement a
d’autres professionnels plus adaptés.

Le rOle des professionnels aupres
des accompagnants, avant et apres
le déces, n'est ni reconnu i valorisé

Les professionnels jouent alors un réle
dans la prévention de la reproduction
des situations de précarité chez les
accompagnants et notamment apres le
déces de la personne accompagnée,
comme ce fut le cas pour la compagne
de Michel. Or, ce role n'est aujourd’hui
ni reconnu, ni valorisé.

Cet accompagnement peut prendre
diverses formes : un soutien psycholo-
gique ; un soutien administratif (pour
'ouverture des droits notamment) pour
trouver des solutions a des difficultés
liées a la situation de précarité ou en-
core pour préparer des retours a domi-
cile; une proposition d'acces a des
dispositifs spécifiques tels que le congé
de solidarité familial, le dispositif
d’allocation journaliére
d’accompagnement d’'une personne en
fin de vie, etc. Une assistante de ser-
vice social rencontrée cette année a
gualifié son action a la fois d’éthique et
de déontologigue comme « un travail
d’interface qui permet a la famille de ne
pas s'effondrer ».

Cet accompagnement peut se
poursuivre au-dela du déces

Pres de deux ACT sur cing déclarent
que l'accompagnement social des ac-
compagnants (proches, famille, etc.)
peut se poursuivre sur une durée allant
de 1 & 3 mois aprés le déces du rési-
dent. Dans ces structures, au-dela de la
perte de I'étre cher, c’est aussi la perte
d’'une forme de stabilité permise par le
logement en ACT a laquelle
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'accompagnant doit faire face. Les pro-
fessionnels de 'ACT essaient a minima
d’accompagner ces proches vers
d’autres structures plus adaptées et de
poursuivre un accompagnement social
pendant quelques semaines voire
quelques mois.

A domicile les services d’HAD retour-
nent au domicile du patient décédé
pour récupérer le matériel (pour 98%
d’entre eux) pour faire un accompa-
gnement au deuil (pour 73% des struc-
tures) ou un accompagnement social
(pour 58% des services d'HAD). Les
professionnels amenés a retourner au
domicile du patient dans ces situations

sont les soignants (infirmiers ou aides-
soignants) dans 89% des services
d’'HAD, soit les assistants sociaux dans
55% des structures, soit les psycho-
logues dans 74% des HAD. A noter
également que I'accompagnement des
proches est une des missions des
structures de soins palliatifs, il est donc
légitime de les solliciter et de s’attendre
a ce que les travailleurs sociaux soient
sensibilisés a I'accompagnement de fin
de vie des proches du patient/résident
suivi apres le déces de ce dernier.
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Que faut-il retenir du parcours de Michel ?

Les Appartements de coordination thérapeutique (ACT) sont des établissements médi-
co-sociaux qui hébergent, sans restrictions administratives, a titre temporaire des per-
sonnes en situation de fragilité psychologique et sociale, nécessitant des soins et un
suivi médical. lls sont une ressource rare (1.800 places pour 119 structures en France)
alors méme que les besoins sont importants. Entre 2012 et 2013, chaque ACT est confronté a

au moins un déces par an.

Les ACT, de par leurs missions de coordination médicale et psycho-saciale, leur accueil sans limita-
tion dans le temps des personnes malades en situation de précarité et de leurs proches aidants
semblent étre 'un des rares dispositif's adaptés pour l'accompagnement des personnes en fin de vie

en situation de précarité. Toutefois, 'enquéte montre bien les conditions nécessaires pour
permettre ces accompagnements. Il serait nécessaire que les ACT disposent ou soient
en lien étroit avec d'autres ACT constitués de résidences collectives comprenant des
chambres individuelles. En effet, ces structures disposent le plus souvent d’'un disposi-
tif d’astreinte ou de présence de professionnels (infirmiers, aides-soignants, auxiliaires
de vie, etc.) et les personnes gravement malades peuvent bénéficier de la vigilance et
de 'accompagnement par les autres résidents. Une autre condition serait que les pro-
fessionnels des ACT soient formés a I'accompagnent de fin de vie et/ou aux soins pal-
liatifs et eux-mémes accompagnés, que le partenariat avec un service d’'HAD soit ef-
fectif, que les équipes ressources de soins palliatifs (USP, réseaux et EMSP) soient
mobilisées.

by

Dans les ACT mais aussi dans tous les lieux qui sont amenés a permettre
'accompagnement de personnes précaires en fin de vie, il serait important de déve-

lopper I'accueil et l'accompagnement de proches. En effet, lorsque la personne malade est
en situation de précarité, généralement celle-ci concerne également ses proches ; la précarité peut
étre aggravée du fait de la maladie et par le décés. Le besoin d’aide est évident. Or, le réle des pro-
fessionnels auprés des accompagnants, avant et apres le déces, n’est ni reconnu ni valorisé.

Cette situation permet de faire également un focus sur la fin de vie des personnes en
situation de précarité en milieu carcéral. La prison est un lieu qui concentre plusieurs
tabous pour notre société : la prison certes mais parfois aussi la mort et la précarité (un
qguart de la population pénale est actuellement en situation de précarité). Méme si le
droit francais permet d’éviter que lI'on meure de maladie en prison au titre de
I'application de la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et &
la qualité du systéme de santé, un peu plus de la moitié des 250 décés annuels en prison con-
cernent des personnes malades, en fin de vie. Cest dire que la prison est paradoxalement un lieu de
fin de vie concerné par la mort violente mais aussi la mort des suites de maladies graves. Or, ce lieu
est & priori aux antipodes de ce qui permet 'accompagnement en fin de vie : c’est un lieu
d’isolement ou les proches n'ont de place qu‘au parloir ; c’est un lieu ou les chambres
individuelles sont rares et ou la surpopulation est fréquente ; le personnel pénitentiaire
et les autres détenus constituent I'environnement des personnes gravement malades a
la fin de leur vie. Au-dela de la méconnaissance de la loi, de certaines lenteurs de son
application, il n’en reste pas moins vrai que ce lieu est de fait un lieu de fin de vie pour
les personnes en situation de grande précarité. Certains détenus n’ont pas ou plus de
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famille effective, pas de lieu pour vivre hors de la prison, ce qui les conduit & ne pas
demander a bénéficier de suspension de peine, d’'un aménagement de peine ou d’'une
remise en liberté pour raison médicale. Beaucoup décédent en Unités hospitalieres
sécurisées interrégionales qui s’averent étre les lieux les moins inadaptés, méme si
cela ne constitue pas leur mission.

Toutefois entre 2002 et 2011, cette mesure de suspension de peine, d’aménagement de peine ou de
remise en liberté pour raison médicale a concerné 650 détenus sur les 925 demandes déposées sur
la méme période. La majorité de ces patients décedent en établissement de santé ; d’aprés les
études de I'ONFV, quelques-uns ont vécu leur fin de vie en appartement de coordination thérapeu-
tique (3 personnes en deux ans), d’autres en centre d’hébergement et de réinsertion sociale (4 per-
sonnes sur deux ans). Une personne est décédée a domicile dans le cadre d’'une hospitalisation &
domicile.

108 Observatoire National de la Fin de Vie
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »



Bibliographie de ce parcours

Assemblée Nationale. Texte adopté n°403 : Projet de loi relatif a 'adaptation de la so-
ciété au vieillissement, 17 septembre 2014.

ATD Quart Monde. Fin de vie et grande précarité domicili€ée : constats, pratiques et
préconisations. 2014 (En cours de publication).

BOUGH Chelsey. Nine volunteers at WVCF provide hospice care for terminally ill of-
fenders [en ligne]. http://www.gcdailyworld.com/story/2123865.html [consulté le 29 sep-
tembre 2014].

Code de I'entrée et du séjour des étrangers et du droit d'asile, article L 313-11[en ligne]
http://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTIO00024197223&
cidTexte=LEGITEXT000006070158 [consulté 1é 27/09/2014].

Comité Consultatif National d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé. Avis
n°94 : la santé et la médecine en prison, 2006, 48p.

Comité Médical pour les Exilés (COMEDE). Migrants/étranger en situation précaire :
soins et accompagnement, Guide pratique pour les professionnels, 2013, 373p.

DGS.CIRCULAIRE DGS (SD6/A)/IDGAS/DSS/2002/551/du 30 octobre 2002 relative
aux appartements de coordination thérapeutique (ACT).

Direction Générale de la Santé (DGS). Etude sur les dispositifs d’hébergement créés
dans le champ du VIH et accueillant des personnes atteintes du VIH-Sida ou d’'une
autre pathologie chronique lourde et en état de fragilité psychologique et/ou sociale,
rapport d'étude, octobre 2010, 173p.

FNH-VIH. Bilan national des ACT 2012, 2013, 39p.

Fondation Abbé Pierre. L'état du mal-logement en France : 19éme rapport annuel,
2014, 312p.

GRAC - Fondation de France - ORS Rhéne Alpes. Etude maladies graves et fin de vie
des personnes en grande précarité a Lyon, Grenoble, Toulouse et Paris, 24 mai 2011,
244p.

IFOP, Fondation PFG. Les Francgais et la mort, 2010, 12p.

LIARAS Barbara. Prison : des pauvres encore plus pauvres, 12 juillet 2013 [en ligne].
http://www.mipes.org/Prison-des-pauvres-encore-plus.html [consulté le 03 novembre
2014].

MAINAUD Thierry. Les établissements d’hébergement pour adultes et familles en diffi-
culté sociale Activité, personnel et clientéle au 15 décembre 2008, DREES, Série Sta-
tistique n°166, février 2012, 408p.

Marcelo F. AEBI, Natalia DELGRANDE (University of Lausanne). Council of Europe
Annual Penal Statistics. SPACE |. Survey 2012. 29 avril 2014. 177p.

Ministere de la santé, de la famille et des personnes handicapées. Décret n° 2002-
1227 du 3 octobre 2002 relatif aux appartements de coordination thérapeutique. Jour-
nal officiel, n°232 du 4 octobre 2002, p.16410.

Observatoire National de la Fin de Vie 109
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »



http://www.gcdailyworld.com/story/2123865.html
http://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000024197223&cidTexte=LEGITEXT000006070158
http://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000024197223&cidTexte=LEGITEXT000006070158
http://www.mipes.org/Prison-des-pauvres-encore-plus.html

Observatoire National de la Fin de Vie. La fin de vie des patients hospitalisés a domi-
cile : HAD, fin de vie et précarités, rapport a paraitre.

Observatoire National de la Fin de Vie. Accompagnement social des patients en fin de
vie et en situation de précarité a I'hopital (ASS), janvier 2015, 73p.

Observatoire National de la Fin de Vie. Fin de vie en Centre d’hébergement et de réin-
sertion sociale (CHRS), janvier 2015, 72p.

Observatoire National de la Fin de Vie. La fin des résidents en Appartement de coordi-
nation thérapeutique (ACT), janvier 2015, 77p.

Observatoire National de la Fin de Vie. Vivre la fin de sa vie chez soi, mars 2013,
143p.

Organisation Mondiale de la Santé (OMS). Prisons et santé, 2014, 189p.

Rapport épidémiologique de I'étude. Etude PARME - Evaluation de la situation des
personnes malades détenues relevant d’'une démarche palliative dans les établisse-
ments pénitentiaires frangais. Volet épidémiologique, non publié.

SOULLIER Noémie. Aider un proche agé a domicile : la charge ressentie, DREES,
Etudes et résultats n° 799, mars 2012, 8p.

TOURNIER Pierre V. Décés sous écrous en 2013 et évolutions: sur la base des don-
nées fournies par I'administration pénitentiaire. Observatoire de la privation de liberté
et des sanctions et mesures appliquées dans la communauté, 11 mars 2014, 21p.

110 Observatoire National de la Fin de Vie
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »



: ;.‘

B A

Monsieur « X »”

Une cinquantaine dannees, situation personnelle
inconnue, atteint de troubles de la mémoire et dune
insuffisance respiratoire

Cet homme d’'une cinquantaine d’années a été adressé aux urgences par le SAMU
suite & un Accident vasculaire cérébral (AVC) sur la voie publique. Suite & cet AVC, les
propos de cet homme qui ne connait plus son identité, sont incohérents et ne permet-
tent pas a I'équipe soignante de l'identifier. De plus, personne ne signale sa disparition.

Lors de son hospitalisation, un cancer ORL évolué est découvert, ainsi qu’'une insuffi-
sance respiratoire. Monsieur « X » est transféré dans un service d'ORL pour étre pris
en charge. La situation administrative et 'absence de ressources connues de Mon-
sieur « X » constituent un frein pour les travailleurs sociaux de I'établissement de santé
dans leur recherche de solutions d’aval. Par défaut, il circulera entre les différentes
équipes et services de I'hépital (ORL - SSR - ORL - unité de soins palliatifs) pendant
prés d’'un an avant de décéder en SSR, sans qu'il ait été possible de connaitre
I'existence de personnes proches qui auraient pu I'accompagner.

2T Cette situation clinique est fictive, elle a été inspirée par les travaux conduits par 'ONFV en 2014.
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Quels enjeux se cachent derriére le parcours de

Monsieur « X» ?

Le parcours de santé de Monsieur « X » met en évidence les enjeux suivants : un par-
cours multipliant les intervenants a I'hdpital pour un patient hospitalisé depuis long-
temps, une recherche de solutions en aval complexe pour les professionnels, dans un
systéme de santé cloisonné, frein aux parcours de santé des personnes en fin de vie.

Un parcours derrance & hopital ?

Les parcours de santé et de fin de vie
des personnes en situation de précarité
sont souvent décrits comme chao-
tiques, jonchés d'incohérences et de
difficultés aussi bien du c6té des pro-
fessionnels qui les prennent en charge
que des personnes elles-mémes. Il a
été constaté dans les études conduites
par 'ONFV cette année et a travers la
littérature scientifique francaise que
leurs parcours au sein de [I'hopital,
méme en fin de vie, ne sont pas idéaux.
lIs consistent en des séjours longs,
morcelés et en une multiplication des
intervenants et des interventions.

Une solution de sortie & tout prix et
nulle part allleurs

santé, et qui souvent ne peuvent pas
retourner d’ou elles viennent faute de
chez soi adapté ?

Un systeme de sante complexe a
décloisonner: adapter ou créer de
nouvelles structures ?

Dans l'étude SCEOL menée auprés
des patients en fin de vie hospitalisés,
pour 13% d’entre eux, la situation so-
ciale était considérée comme un obs-
tacle a la prise en charge et au par-
cours de soins (ONFV, SCEOL, 2015).
« Le grand précaire sera trés vite repé-
ré car il faut qu’il sorte (du service) au
plus vite !» rapportait un membre des
groupes de travail. Que faire alors de
ces personnes malades qui doivent
partir ailleurs, car une hospitalisation
n'est plus nécessaire pour raison de

Les personnes en fin de vie et en situa-
tion de précarité qui font I'objet du tra-
vail de 'ONFV cette année se trouvent
au cceur des difficultés évoquées pré-
cédemment et se situent a l'intersection
de plusieurs « champs » ou secteurs :
social, médico-social et sanitaire, avec
une diversité incroyable d’intervenants
(schématisée en annexe). L'ensemble
des études menées en 2014 a dévoilé
une fois de plus combien un systéme
cloisonné est un frein aux partenariats
et a linterdisciplinarité et nuit tout a la
fois aux parcours de santé des per-
sonnes en fin de vie et a la perfor-
mance du systeme.

Dans les études conduites par TONFV,
la question de la « bonne place » pour
ces personnes en fin de vie et en situa-
tion de précarité s’est posée. Est-ce la
personne qui doit s'adapter au systéme
ou ce dernier qui doit s'adapter a ces
personnes ? Faut-il adapter les struc-
tures actuelles ou en créer de nou-
velles ?
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Un parcours d’errance a I'hapital ?

Au-dela d'un parcours de santé morcelé di aux différents cloisonnements qui seront
évoqueés par la suite, il apparait dans les propos des différents groupes de travail et a
travers les enquétes conduites par 'ONFV cette année, que les personnes en fin de
vie et en situation de précarité ont des parcours de soins incohérents et désorganisés
et n'ont leur place nulle part. Comment comprendre cette errance au sein de I'hépital,
comme c’est le cas pour Monsieur « X », de service en service, avec une multiplication
des intervenants ?

Des durées de séjour plus longues Une durée des séjours plus longue de
La situation des personnes en fin de vie +61% chez les patients dits

et en situation de précarité mérite une pPéGaiPBS que Ghez |BS non pr‘écail‘es

attention particuliere durant leur hospita-
lisation. Celle-ci, souvent gérée sans lien
ni relais avec les professionnels du do-
micile, conduit a stigmatiser ces per-
sonnes comme des « bed blockers» (ou
blogueurs de lits) selon I'expression an-
glo-saxonne, qui allongent la durée
moyenne de séjour, une situation redou-
tée par les services de soins, particulie-
rement dans le cadre de la tarification a
I'activité (GANSEL, 2010).

L'enquéte de I'ATIH précarité ENC 1998
mettait déja en évidence une durée des
séjours plus longue (supérieure de 61%)
chez les patients dits précaires que chez
les non précaires. Elle précisait aussi
que l'effet était différent d'un type de
précarité a l'autre : la précarité environ-
nementale augmentait de 7,6% la durée
de séjour, la précarité financiére de
22,5% et la précarité d’isolement la fai-
sait plus que doubler (+ 123,8%).

Tableau 1- Part de patients en fin de vie hospitalisés depuis plus d'un mois selon la typologie de service

Part de patients en fin de vie hospitalisés depuis plus d'un mois

Dans les services accueillant ... % p-value
60% et plus de patients en fin de vie vivant seuls 29% <0,0001
60% et plus de patients en fin de vie ayant un
21% >0,0

revenu inférieur 2 1000€ ’

. : —_ :
a0%et plus de patients pour lesquels la S|Fuat|0n sociale 31 <00001
est considérée comme un obstacle a la prise en charge o e
Ensemble des services 18% ) L ”'_

— b7 208 ﬂ_
Lecture : Au sein des services accueillant 60% et plus de patients en fin de vie vivant seuls, 29% des patientsy
etaient hospitalisés depuis plus d'un mois.

» Source : ONFV, SCEOL, 2015, données 2013.

Observatoire National de la Fin de Vie 13
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »



5

Une enquéte récente menée par la
DREES montrait également que « glo-
balement, la durée moyenne de séjour
en hospitalisation complete des per-
sonnes présentant au moins un mar-
queur de précarité est plus élevée de
1,6 jours que celle des séjours qualifiés
de non précaires (8,1 jours contre
6,5 jours) » (YILMAZ, DREES 2010).

D’aprés I'enquéte nationale de I'ONFV
sur la situation sociale des patients en
fin de vie, dans les services accueillant
une majorité de patients dont la situation
sociale est considérée comme un obs-
tacle a la prise en charge et au parcours
de soins, 31% des patients sont hospita-
lisés depuis plus d’un mois (contre 18%
sur I'ensemble des patients en fin de vie
de I'étude). Ce constat peut également
étre établi dans les services accueillant
une majorité de patients vivant seuls :
29% des patients en fin de vie y sont
hospitalisés depuis plus d'un mois
(ONFV, SCEOL, 2015).

L'allongement de la durée de
séjour des patients précaires est
plus en lien avec des raisons
sociales que médicales

Comme I'a souligné la DREES dans un
rapport publié en 2008, I'allongement
de la durée de séjour des patients pré-
caires est davantage lié a des raisons
sociales que médicales, comme c'est le
cas pour Monsieur « X », dont on ne
connait pas l'identité.

« De maniére générale, les démarches
sociales, les problemes de structures
d’aval et la « pression liée au manque
de lits » conduisent a un allongement
de la durée moyenne de séjour, en par-
ticulier pour les patients les plus pré-
caires, isolés, sans domicile ou ayant
des conditions de logement dégradées,

pour lesquels ni la compliance, ni les
bonnes conditions des soins de suite
ne sont assurées. » (DREES, 2008).

Ceci est confirmé par l'enquéte de
'ONFV auprés des services sociaux
d’établissements de santé. Quarante et
un pourcent des personnes suivies en
mars 2014 étaient considérées comme
« sortantes » (signifiant que le médecin
estime que cette personne ne reléve
plus d’'une prise en charge dans le ser-
vice) mais toujours présentes dans le
service, en attente d'un transfert. De
plus, 24% des patients en fin de vie et
en situation de précarité sont concer-
nés par un séjour anormalement pro-
longé di a une pénurie de place en
aval (dans une structure d’hébergement
ou de soins), pour 23% cela est lié a
leur isolement, pour 10% a des problé-
matiques de logement et pour 13% a
une situation administrative complexe
(ONFV, ASS, 2015).

Graphique 1 - Causes des s&jours anormale-
ment longs & [hopital des patients en fin de vie
et en situation de précarité

Manque de place en aval 24%

Isolement 23%

Situation administrative

Problématigues liées au
logement

Raisons financieres
Désocialisation

Autre raison

» Source : ONFV, ASS, 2015

C’est en prenant en compte cet allon-
gement du temps nécessaire a
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laccompagnement social des per-
sonnes en situation de précarité, que les
autorités ont mis en place le dispositif de
financement de cette charge de travall
supplémentaire au travers des « mis-
sions d'intérét général (MIG) précarité »
a I'népital. La difficulté pour les établis-
sements de santé est cependant non
seulement de pouvoir prétendre a ce
financement complémentaire, mais aus-
si de montrer que la précarité ne touche
pas uniguement les «grands pré-
caires » mais un nombre plus important
de patients difficlement repérables
comme évoqué précédemment?®.

Parallelement, il existe une pression des
tutelles et des établissements sur les
durées de séjour qui a pour consé-
guence une réduction des temps de
séjours effectifs. En effet, la durée
moyenne de séjours en MCO a été divi-
sée par deux entre 1980 et 2011 (10,2
journées en 1980; 5,1 journées en
2011), et par 1,6 en SSR (51,9 journées
en 1980 ; 33 journées en 2011) »
(DREES, SAE?).

Des transferts de patients dun
service & lautre plus fréquents

Cette pression institutionnelle est res-
sentie dans les services hospitaliers et
pourrait conduire les professionnels a
effectuer des transferts de patients d’'un
service a l'autre qui ne sont pas justifiés
d’un point de vue médical. La pression
devient d’autant plus forte lorsqu’il s’agit
de patients précaires pour lesquels il est
complexe de trouver des solutions
d’aval. L'absence de solutions pour ces
patients peut alors conduire a des trans-
ferts interservices plus fréquents.

% \oir également le parcours de Stéphanie,
concernant la précarisation par la maladie

29 \www.ecosante. fr

Ainsi, dans les services accueillant 50%
ou plus de patients en fin de vie dont la
situation sociale est considérée comme
un obstacle a la prise en charge et au
parcours de soins, 43% sont entrés par
transfert d’'un autre service de I'hépital
alors quils ne sont que 25% sur
'ensemble des patients en fin de vie de
'étude (ONFV, SCEOL, 2015).

L'enquéte de I'ONFV sur les patients en
fin de vie une semaine donnée, montre
guils sont 37% a étre entrés dans
'hopital par le service des urgences
(ONFV, SCEOL, 2015), et 38% des per-
sonnes en fin de vie et en situation de
précarité suivies par les assistants de
services sociaux d'établissements de
santé en mars 2014, sont également
arrivées dans |'établissement par le biais
d'un service d'urgence (ONFV, ASS,
2015).

A cela s’ajoutent d’autres dimensions
concourant a I'incohérence des parcours
hospitaliers pour les patients les plus
précaires comme le souligne la
DREES : « Les états de polypathologies
ou de pathologies plus avancées chez
les patients précaires, les difficultés de
bonne gestion des lits sur les admis-
sions qui se font en forte proportion par
les urgences peuvent rendre difficile les
placements dans les services. Ainsi,
certains patients précaires seront mal
orientés et placés aléatoirement « la ou
il reste des lits », cette mauvaise réparti-
tion ayant un impact sur la gestion du
service elle-méme ». Ces situations re-
posent sur un contexte ou le mode de
tarification actuelle encourage la multi-
plicit¢é  des séjours plutdt que
'allongement de la durée de séjour par
patient, comme pour Monsieur « X ».
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Des parcours de santé multipliant
les intervenants

L’errance d’'une population déja fragili-
sée par la maladie grave et la précarité
est aggravée par le systeme de tarifica-
tion & l'activité qui encourage des sé-
jours multiples plutét que de longs sé-
jours (DREES, 2008) et alimentée par
les incitations nationales a la baisse
des durées de séjours.

«Le patient voit au moins
3 & 4 assistants de service social
durant son séjour a lhopital ! »

Cette contrainte budgétaire et adminis-
trative a fait débat dans les groupes de
travail, pointant le frein majeur qu’elle
représente et les conséquences qu’'elle
produit dans le parcours de santé de la
personne concernée, notamment sur la
multiplication des intervenants :

Dans le cadre du contrat
‘ ‘ performance, les consultants

nous parlent de parcours
patients, on nous montre
I'alignement d assistantes sociales suc-
cessives... ! Le patient voit au moins 3
a 4 assistants de services sociaux du-
rant son séjour a I'’hopital ! ”

Un assistant de service social de I'hdpital

d’un des groupes de travail.

La MIG précarité

La MIG précarité a été créée en 2009 pour les établissements recevant beaucoup de patients en
situation de précarité (définis comme des patients éligibles a la CMU, & la CMU-C et & 'AME
et/ou sans domicile fixe), et vise & compenser deux types de surcolts :

> D'une part des surcodts « patients » liés aux sgjours, concernant en particulier Iimpact sur
le temps médical et |a charge en soins, ou I'allongement des durées de sgjours ;

> [D'autre part des surcots « structurels » pour les établissements pouvant se traduire par
des organisations spécifiques a la prise en charge de la précarité, la mobilisation de res-
sources supplémentaires ou par des ressources moindres.

L'éligihilité des établissements de santé & la MIG précarité est modélisée au niveau national ;
lenveloppe est ensuite répartie entre tous les établissements dont la part de séjours
CMU/CMU-C/AME dépasse le seuil de 10,%, avec un plancher du versement de la MIG précarité
de 40.000€.

En 2011, la MIG précarité représentait 47 milions d’euros, pour 268 établissements de santé
(soit 558.275,5 € en moyenne par établissement). En 2014, cette méme enveloppe s'établit &
160 millions d'euros.

Des travaux sont en cours sur le modele de financement de la MIG précarité ; il est notamment
e envisagé d'introduire un indice géo-populationnel de défavorisation sociale - le FDEP - en plus des
| o e autres indicateurs, composeé de 4 variables : le pourcentage d'ouvriers dans la population active,

' : de bacheliers chez les 15 ans et plus, de chémeurs dans la population active et le revenu médian
par foyer.

Sources : circulaires DGOS 2012 et 2013 ; Guide MIG 2012 DGOS ; Bras, IGAS 2009 ; MASS rapport 2015
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Une solution de sortie a tout prix

Au sein du groupe de travail réuni pour conduire I'enquéte aupres des assistants de
services sociaux en établissements de santé, plusieurs représentants des services
hospitaliers témoignaient de cette réalité douloureuse de devoir trouver une solution de
sortie pour les personnes en fin de vie et en situation de précarité n’ayant plus besoin
d’étre hospitalisées en court séjour.

Cette réalité pointe des dysfonctionnements relevant d’une forme de bricolage et de
petits arrangements entre services plutét qu’une réelle réflexion de fond en adéquation
avec les volontés de la personne et dans une cohérence de prise en charge adaptée a
ses besoins. Une telle réflexion nécessite un travail de partenariat et d’anticipation, une
simplification de I'accés au droit commun et le développement de places et de disposi-

tifs alternatifs.

Construire des partenariats pour un
travail danticipation

Quelle marge de manceuvre ont les
assistants des services sociaux des
établissements de santé lorsque ceux-
ci nous signalent que dans 29% des
cas, leur intervention dans le service
aurait pu étre anticipée (ONFV, ASS,
2015) ? Ces situations, pour le moins
fréquentes, viennent renforcer lidée
que ce manque d’anticipation conduit
notamment a 'embolisation des lits.

Cette donnée montre cependant que le
patient en fin de vie et en situation de
difficulté sociale n'est pas exclu de
'hépital méme s'il peut avoir le senti-
ment qu’il dérange par sa présence non
justifiee sur le plan médical. En effet,
les répondants ont pu préciser les rai-
sons d’'un séjour anormalement long,
justifiant ainsi l'attente dans laquelle
peut se trouver cette personne. lls poin-
tent surtout deux problématiques ma-
jeures : le manque de places en aval
(essentiellement lorsqu’il faut trouver
une solution pour des personnes qui
rencontrent des problématiques de lo-
gement ne leur permettant pas
d’envisager un retour a domicile) et des
situations d’isolement, aggravées par-

fois par la présence d’'une forte déso-
cialisation.

On observe en effet que 24% des per-
sonnes en fin de vie et en situation de
précarité, sont en attente d'une place
en aval. Par ailleurs, lors de l'analyse
des résultats de cette enquéte certains
facteurs explicatifs des problématiques
d’aval ont été énoncés: la saturation
réelle des établissements
d’hébergement, les réticences de ces
établissements a accueillir des per-
sonnes en fin de vie dans un environ-
nement qu’ils considerent comme ina-
dapté (CHRS, ONFV, 2015), tout
comme les limites de I'HAD face a des
problématiques  d’isolement  (HAD,
ONFV, a paraitre).

Il est difficile de prétendre que I'hépital
pallie & lui seul la complexité que re-
présente cet état de fait. De la méme
maniére, les assistants des services
sociaux, en premiere ligne, ne peuvent
assumer seuls la responsabilité de
trouver la solution. Les réponses a ve-
nir devront sans doute s'inscrire dans
un maillage territorial ou I'enjeu repose
sur les possibilités de mettre en ceuvre
entre professionnels du secteur sani-
taire, social et médico-social des sys-
temes de veille, de relai, de médiation,
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et de coordination pour éviter autant
que faire se peut que cette population
ait a vivre un parcours d’errance plus
ou moins prononcé entre les dispositifs
ou au sein méme de I'hdpital, comme
Monsieur « X ».

Ces collaborations et ce travail
d’anticipation peuvent notamment se
faire avec les réseaux de santé en
soins palliatifs. La plupart des assis-
tants des services sociaux hospitaliers
(86%) disent connaitre I'existence d'un
réseau de soins palliatifs sur le dépar-
tement mais I'enquéte conduite ne
permet pas de savoir si une ressource
a été sollicitée lorsqu’un retour a domi-
cile ou en structure d’hébergement était
envisagé. Or, les réseaux s'inscrivent
dans l'organisation territoriale des soins
et ont pour mission, entre autre, de
faciliter 'accés a des prestations spéci-
figues, de coordonner les acteurs de
proximité (mise en place de dossiers
partagés, retours d’information régu-
liers, etc.), et de gérer des situations
complexes (maintien a domicile, prise
en charge médico-socio-psychologique,
etc.) (CIRCULAIRE DHOS, 2008).
Dans I'enquéte menée par 'ONFV au-
pres des réseaux de soins palliatifs en
2012, il ressort que 22% des répon-
dants signalaient une collaboration
avec en moyenne plus de 30 assistants
de services sociaux. Ce résultat mettait
déja en évidence la place qu’occupe
'accompagnement social dans le par-
cours de santé des personnes en fin de
vie et montrait la nécessaire collabora-
tion entre réseaux et assistants de ser-
vices a I'hopital.

Développer des places alternatives

ou vers un établissement médico-social
a partir des services de court séjour.
Cette préparation nécessite parfois du
temps qui, malgré les partenariats et
I'anticipation, ne pourra étre réduit.

Un transfert vers un lit de SSR et no-
tamment vers un Lit identifié en soins
palliatifs (LISP) peut permettre aux as-
sistants de services sociaux
d’établissements de santé d’avoir un
peu plus de temps pour préparer ces
sorties complexes. Ces derniers ont
évoqué lors d’'un groupe de travail leurs
difficultés a trouver des places en SSR
spécialisés et revendiquent le maintien
de places sur des lits identifiés en soins
palliatifs en SSR :

On met souvent en forme et
‘ ‘ on tronque la demande pour
arriver a mettre le patient en
SSR [...]. Le SSR est en dotation glo-
bale, ca change la donne par rapport a

la pression que subit le MCO.”

Outre la problématique du temps
d’hospitalisation, des solutions d’aval
doivent étre proposées sur I'ensemble
du territoire francais, ce qui n’est pas
encore le cas aujourd’hui. Des aména-
gements de dispositifs existants ou la
création de dispositifs alternatifs de-
viennent nécessaires®.

Simplifier les delais et acces aux
dispositif's du droit commun

Néanmoins, il n'est pas toujours envi-
sageable de pouvoir organiser une sor-
tie d'une personne en fin de vie et en
situation de précarité vers le domicile

D’autres freins ont été révélés au tra-
vers des travaux de 'ONFV cette an-
née par les professionnels des services
sociaux hospitaliers concernant les
lenteurs administratives et les difficultés
d’accés au droit commun.

0t le chapitre suivant et également le par-

cours de Marc.

118 Observatoire National de la Fin de Vie
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »



Les lits identifiés en soins\
palliatifs (LISP)

Officiellement appelés prise en charge
identifiée de malades en soins palliatif's
hars USP, les LISP sont des lits situés au
sein dun service dhospitalisation. lls
permettent une ouverture et un lien
entre le domicile et les établissements,
par exemple dans le cadre d'un réseau de
santé. Ces lits permettent, par exemple,
d'assurer un repli des patients du domi-
cile, ou de préparer un retour & domicile.

Peuvent étre évoquées les difficultés
lites a lisolement des patients (soit
40% des personnes en fin de vie et en
situation de précarité suivies par les
assistants des services sociaux en
mars 2014) et I'obligation, par exemple,
pour les assistants des services so-
ciaux de se déplacer eux-mémes a la
caisse dont dépend la personne afin
d’obtenir certaines données :

A T'heure actuelle les agents
‘ ‘ de la CPAM ne transmettent
aux assistants de services
sociaux aucune information par télé-

phone, au nom de la confidentialité. ”

Un travailleur social du groupe de travail.

Ou encore les lenteurs administratives
dans certains départements, pour dé-

bloquer le financement d'une aide a
domicile (par des dispositifs d’'aide spé-
cifijues comme le  Fonds  FNASS,
etc.), l'accord pour ['obtention d'une
demande d’aide sociale, la mise en
place d’'un plan d’aide de 'APA (Alloca-
tion personnalisée d’autonomie) ou
'obtention d'une Prestation de com-
pensation du handicap (PCH). De plus,
comme [|'évoquait un travailleur social
du groupe de travail « les documents a
fournir pour constituer un dossier admi-
nistratif sont parfois aberrants », voire
totalement en inadéquation avec la
réalité de la situation de la personne
concernée :

Qu’'est-ce que vous voulez
‘ ‘ dire quand on vous demande
de fournir un RIB pour
quelqu’un qui a lTAME !”
Un travailleur social du groupe de travail.

Globalement, le contexte de fin de vie
et de précarité justifient a eux seuls un
besoin de voir évoluer les dispositifs
d’aides afin d’obtenir une réactivité plus
immédiate des interlocuteurs auxquels
s’adressent notamment les assistants
des services sociaux dans un tel con-
texte. Il est également important de
travailler a une simplification des dé-
marches administratives favorisant la
mise en place de solutions d’aval.
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Un systeme de santé complexe a décloisonner :
tension entre adaptation et création de
nouvelles structures

Aplanir les difficultés rencontrées par les personnes en fin de vie et en situation de
précarité, nécessite non seulement une volonté forte des politiques et des acteurs de
terrain de s’affranchir du cloisonnement d’'un systeme de santé complexe, mais aussi
un vrai sens de la créativité pour adapter les dispositifs et notamment déplacer les res-
sources vers les personnes et non l'inverse.

Abolir ces cloisonnements permettra la mise en ceuvre des parcours de santé coor-
donnés et de répondre a linterrogation récurrente sur I'adéquation du systeme aux
besoins des personnes précaires en fin de vie : une adaptation des dispositifs actuels
est-elle suffisante, ou est-il nécessaire d’en créer de nouveaux ?

un Systéme de santé cloisonngé a Ces cloisonnements sont visibles a
o . plusieurs niveaux :
différents niveaux

> Entre professionnels du monde sani-

Les études de 'ONFV en 2014 tendent taire et acteurs sociaux, a la ville
a montrer que les cloisonnements res- comme a I'hopital, voire au sein d'un
tent nombreux et bien enracinés. lIs méme service ou pole. Trop de per-
sont notamment repérables par le sonnes en fin de vie accompagnées
manque de transmissions (ou non) en ville ou Iogées en éta-
d'informations et la méconnaissance blissement entrent a I'hopital par le
des professionnels quant aux dispositifs service des urgences™. Les cloison-
existants et a leurs usages, en particu- nements au sein méme des services
lier concernant les ressources en soins ou des poles peuvent s'observer au
palliatifs et les dispositifs d’appui aux travers de la non transmission de
questions de précarités. linformation sur le décés d'un pa-

tient par I'équipe du service aux as-
sistants de services sociaux (26%
des assistants de services sociaux
disent n’étre jamais ou rarement in-
formés du déceés des patients qu’ils

Des professionnels du groupe de travalil
de I'enquéte auprés des assistants de
services sociaux des établissements de
santé déclaraient :

On préne de plus en plus les suivent), la non-participation systé-
‘ ‘ filieres de soins mais matique des assistants de services
'organisation est toujours sociaux aux staffs pluri-
aussi cloisonnée, la multiplicité des professionnels (56% des assistants
outils de transmissions renforce le cloi- de services sociaux travaillant en
sonnement. ” MCO déclarent participer systémati-

guement aux réunions — ou staffs —

A T'hépital, ce n’est pas cloi-
sonné, c'est hermétique et -
Enquéte ASS : 38% sont entrées par les ur-

H H H b2
c'est le millefeuille ! gences. Enquéte SCEOL : 37% sont entrées par
les urgences.
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pluri-professionnelles dans les ser-
vices), l'absence d'outils de travail
commun (38% des assistants de
services sociaux disent qu'il n’existe
pas de dossier informatisé partagé
au sein de leur établissement) ;

> Entre établissements sanitaires et
établissements meédico-sociaux et
sociaux. On peut notamment évo-
guer la méconnaissance des dispo-
sitifs par les structures d’'HAD : non
connaissance des établissements
sociaux et des ACT (10% déclarent
ne pas connaitre la structure ACT et
70% ne jamais sy rendre) (ONFV,
HAD, a paraitre) ; non appel par les
CHRS a I'HAD (pour 7% des CHRS
interrogés, une HAD est intervenue
au moins une fois par mois au cours
de l'année 2013 — ONFV, CHRS,
2015), ou encore des mauvaises
orientations de [I'hopital vers les
CHRS (dans I'enquéte ASS : 1% des
patients en fin de vie sont en attente
de transfert en CHRS — ONFV, ASS,
2015) ;

Ce cloisonnement entre social et sani-
taire n'est d'ailleurs pas que du fait des
professionnels mais aussi des outils
mis a leur disposition.

Une volonté forte des politiques et
des acteurs de terrain de dépasser
ces cloisonnements

Dés 2009, avec la création des
Agences régionales de santé (ARS —
par la loi HPST) I'Etat a souhaité réunir
au niveau régional la planification sani-
taire et médico-sociale. Cependant, en
laissant les compétences en matiére de
planification sociale au niveau dépar-
temental ou dans une structure régio-
nale distincte (ARS dans les Directions

régionales de la jeunesse des sports et
de la cohésion sociale (DRJSCS) et les
Directions régionales de
'environnement, de I'aménagement et
du logement (DREAL / DRIHL en lle-
de-France) un nouveau cloisonnement
s’est instauré entre certains services.

Une stratégie nationale de santé
pour renforcer la coordination et
les partenariats entre
professionnels

Aujourd’hui, dans le cadre de la mise
en ceuvre de sa stratégie nationale de
santé, au travers notamment de la loi
relative a la santé qui devrait étre votée
début 2015, I'Etat cherche a développer
de nouvelles manieres de travailler en
renforcant les partenariats entre pro-
fessionnels et faciliter les parcours de
santé par une meilleure coordination
(titre Il du projet de loi relatif a la santé).
Plus précisément le projet de I'article 12
de cette loi prévoit l'installation d'un
« service territorial de santé au public,
outil central de I'organisation des soins
a I'échelle des territoires. ». Cela sup-
pose la mise en place par les ARS
d’'une organisation plus lisible et acces-
sible au service du parcours de santé
des patients, sur la base d’'un diagnos-
tic partagé sur la situation du territoire.
L’objectif est de structurer les soins de
proximité et d’organiser les parcours de
santé qui nécessitent une coordination
complexe (notamment pour les patients
atteints d’'une maladie chronique, les
personnes en situation de vulnérabilité
ou de précarité sociale ou toute per-
sonne en situation d’autonomie liée a
I'age ou au handicap.
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Expérimentation intéressante : AGILLE \

En février 2014, la Ministre déléguée en charge de la lutte contre I'exclusion (Marie-Arlette Car-
lotti) et le Président de 'Assemblée des Départements de France ont proposé aux Conseils géné-
raux I'expérimentation d'une démarche : « Agir pour améliorer la gouvernance et linitiative
locale pour mieux lutter contre I'exclusion » (AGILLE).

L'objectif est de construire de fagon partenariale et concertée entre les acteurs locaux et les
institutions des cadres d'intervention novateurs et adaptés aux spécificités des territoires. Ges
outils doivent permettre, & terme, de répondre plus efficacement et plus rapidement aux be-
sains des personnes en difficultés sociales. Il est proposé de mettre en place des initiatives lo-
cales ou des expérimentations du Plan pluriannuel de lutte contre la pauvreté et pour l'inclusion
sociale. Le volet santé est encore peu développé, quand c’est le cas les actions concernent
I'acces aux soins et le repérage de populations cibles.

10 Conseils généraux se sont engagés sur la base du volontariat dans cette expérimentation.

(SGMAP, 2013).

Des actions-formations
pour développer sur un territoire
linterdisciplinarité et
le travail en réseau

Pour inciter les professionnels a travail-
ler ensemble & I'accompagnement
d’'une personne en fin de vie, ce qui est
intrinséque a la démarche palliative, il
est important d’encourager sur un terri-
toire cette coordination interprofession-
nelle, mais aussi I'apprentissage con-
joint dans les temps de formation ini-
tiale et continue. Le premier rapport de
'ONFV en 2011 évoquait déja la né-
cessité d’inscrire la formation dans une
dimension catégorielle et/ ou interdisci-
plinaire : « La cohérence d’'une équipe,
la complémentarité des roles, la colla-
boration et la coordination autour du
projet de vie du malade et de son en-
tourage sont autant de parameétres ga-
rants de la qualité des soins ».

Ces partenariats peuvent aussi prendre
la forme d’expérimentations pour rap-
procher des acteurs peu habitués a

travailler ensemble permettant de déve-
lopper des partenariats et des outils
communs. Cest le cas de
'expérimentation AGILLE « Agir pour
améliorer la gouvernance et l'initiative
locale pour mieux lutter contre
'exclusion » (Cf. encadré ci-dessus).
Cette expérimentation est dans le
méme esprit de ce qui a été développé
sur le secteur des personnes agées
avec le dispositif MAIA (Méthode
d’action pour l'intégration des services
d’aide et de soins dans le champ de
autonomie, définit & I'article L.113-3 du
code de l'action sociale et des familles).

Vers un systeme de santé adaptable
aux évolutions des besoins, de [offre
et des moyens dans chague
territoire

Y. Benoist démontrait dans une étude
en lien avec le Collectif Les Morts de la
Rue et 'INCa en 2012 que « l'aide n’est
finalement pas inconditionnelle, elle est
subordonnée au respect des regles ».
Or, les personnes en situation de pré-
carité, notamment lorsqu’elles sont pri-
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vées de logement, ont une gestion du
rapport au temps et a l'espace bien
particuliére. 1l s’avere que plus une
structure est médicalisée plus cette

gestion est drastique.

Cela peut parfois expliquer
linadéquation entre certaines popula-
tions et des dispositifs du droit com-
mun. A d'autres moments, il n'existe
pas de dispositifs permettant de ré-
pondre aux besoins, ou ces derniers ne
sont pas accessibles aux personnes qui
en auraient besoin pour des questions
d’age, de niveau de dépendance ou de
soins.

Il est possible de faire les constats sui-
vants des difficultés posées par les
orientations pour les personnes héber-
gées en fin de vie : I'age et le compor-
tement perturbateurs sont parfois ina-
déquats pour intégrer un EHPAD ; un
niveau de handicap insuffisant ou la
pénurie de places de structures pour
personnes handicapées ne permettent
pas d'obtenir une place en FAM ou en
MAS ; le manque de places et I'inégale
répartition des LAM (60 lits en France
répartis sur 3 villes) est un frein a
'acceés a ce dispositif ; de méme pour
la limitation des places disponibles en
ACT (1.633 places a I'échelle nationale
en 2013).

La situation est donc complexe pour
ces personnes qui ne sont plus en ca-
pacité de vivre seules et dont 'état de
santé ne justifie pas nécessairement
une hospitalisation. Bien souvent, elles
n‘ont pas d’autre choix que de rester
dans leurs  structures  sociales
d’hébergement qui ne sont pas adap-
tées a la mise en place d’'un accompa-
gnement de fin de vie (locaux collectifs,
personnels non formés, etc.).

L’expérience d’'une Maison de vie telle
que celle de Besancon® et I'initiative de
coordination et d’accompagnement
meédico-psycho-social de Nantes (expé-
rimentation « Scamps », voir encadré
page suivante) peuvent offrir une res-
source mais en l'absence de telles al-
ternatives, il y a de grandes chances
que ces personnes terminent leur vie
dans wune structure sociale ou a
I'hopital.

Lorsqu’une personne en fin de vie et en
situation de précarité ne peut rester
chez elle, soit du fait d’'une précarisa-
tion engendrée par la maladie grave,
soit en raison de son isolement, la
guestion est de savoir ou peuvent-elles
aller ? Ce sont des personnes situées a
la marge des dispositifs. L’'Observatoire
national de la pauvreté et de I'exclusion
sociale (ONPES) dans son rapport rela-
tif aux « publics invisibles » dira qu'ils
ont pour point commun «une forme
d’invisibilité sociale comprise comme :
une forme d’absence dans l'espace
public et une faible (voire une absence)
de prise en compte par les pouvoirs
publics et les politiques sociales ».

Ces exemples montrent que dans cer-
tains cas il est nécessaire
de développer des structures ou dispo-
sitifs adaptés, notamment pour des
personnes de moins de 60 ans en fin
de vie ne nécessitant pas de soins justi-
fiant une hospitalisation, mais ne pou-
vant pas rester chez elles. Il est pos-
sible d’évoquer les familles d’accueil
pour personnes en fin de vie (telles que
présentées en encadré dans ce par-
cours) ou l'accueil temporaire sans du-
rée maximale de séjour.

Dans d’autres cas, il faudrait pouvoir :

> Assouplir certaines frontieres (age,
dépendance, durée de séjour, etc.) ;

¢t le parcours de Stéphanie.
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Expérimentation innovante d’un Service de coordination et
d’accompagnement médico-psycho-social (Scamps)

En 2012, I'ACT « L'entr'act » a Nantes fait le constat du manque d'accompagnement global prévu
logie chronique invalidante (le cancer) et ayant un logement. Dans le cadre de 'appel & projets
«Précarité cancer » de nstitut national contre le cancer (INCa), l'équipe propose de développer
un Service de coordination et d'accompagnement médico-psycho-social (SCAMPS) prenant
appui sur l'expérience des ACT et permettant de prendre en charge des personnes en dehors
des circuits d'aide et de soins. Ce dispositif participe & une meilleure coordination des dispositif's
medicaux et sociaux autour de la personne.

L'expérimentation a débuté fin 2012 pour 2 années, avec le soutien financier de I'NCa, de I'ARS
Pays de la Loire et de la Ligue contre le cancer 44. L'équipe, composée de deux infirmieres, d'un
médecin coordinateur, d'un psychologue, d'une secrétaire et d'un travailleur social, a débuté les
accompagnements & domicile en janvier 2013. En un an et demi, le Scamps a accompagné 36
personnes en situation de précarité (dont 14 en fin de vie), surtout des hommes, en moyenne 50
ans et vivant seules, souvent en rupture avec leur famille.

«Quand un des locataires m'a annoncé son cancer, jétais un peu désarmée. [...] le Scamps m'a
déchargée de tout l'accompagnement physique aux rendez-vous, et a vité qu'il ne revienne en
transports en commun. lls ont mis en place, au moment adapteé, des soins palliatif's & domicile, lui
ont sans cesse expliqué la maladie et les traitements et ont écouté ses angoisses. Jusqu'a abor-
der avec Iui ses dernieres volontés. Moi, je n'étais pas tres a l'aise pour parler de la mort, jai
beaucoup appris a leur contact. » GESF d'une association relogeant des personnes en difficultés.

Cette expérimentation est arrivée a son terme, sans reconduction de moyens prévue, alors
quelle est une des réponses possibles pour des besains non-couverts et complémentaires a
lexistant. En offrant une extension du dispositif ACT par une coordination thérapeutique au
domicile, elle offre un accompagnement mobile apprécié du secteur social des médecins, de
['HAD et des réseaux de soins palliatif's.

Source : A. Guillier, ASH 2014 - Assaciation Aurore

> Adapter les structures (maintien de d’'HAD et de bénévoles
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logements semi-collectifs en ACT,
développement de logements indivi-
duels en structure d’hébergement,
mise en accessibilité des locaux
pour les personnes dépendantes,
etc.);

Déplacer les ressources vers les
besoins : intervention des réseaux
de santé et des EMSP dans les éta-
blissements sociaux et médico-
sociaux, intervention des services

d’accompagnement de fin de vie
dans ces établissements ou sur le
lieu de vie des personnes, dévelop-
pement d’équipes de coordination
médico-psycho-sociale a domicile
comme I'expérimentation SCAMPS
présentée dans I'encadré ci-dessus.

Il serait intéressant de pouvoir expéri-
menter dans le cadre d'un appel a pro-
jet national des actions territorialisées
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et inter secteurs (sanitaire, médicoso-
cial, social) permettant d’accueillir ou
d’accompagner dans des dispositifs
existants ou par de nouveaux disposi-
tifs, des personnes de moins de 60 ans
confrontées a la maladie grave évoluée
et/ou en fin de vie et en situation de
précarité (notamment liée a l'isolement
ou a I'épuisement des proches aidants).

Le développement de telles actions
devrait également avoir un impact fi-
nancier non négligeable, dés lors qu'il

en fin de vie au bon endroit en fonction
de ses besoins. A I'heure actuelle, ce
manque de dispositifs d’aval pese fré-
gquemment sur I'h6pital et les crédits de
'assurance maladie avec des séjours
hospitaliers anormalement longs et
couteux alors gu’ils pourraient étre trés
certainement réduits.

Pour information, le tableau ci-aprés
compare les co(ts journaliers moyens
dans l'ensemble des dispositifs évo-
gués dans ce rapport de 'ONFV.

sera possible d'accuelllir la personne

Recherche d’alternative a I'hdpital :
I'accueil familial soins palliatifs

Cette hypothese a été explorée dans une recherche menée en 2014 par deux médecins R. Be-
noist et C. Desforges lors de leur dipléme d’Etat secondaire complémentaire de médecine pallia-
tive.

Elle se fonde sur le constat selon lequel une alternative a I'hdpital est difficile a trouver pour des
personnes en fin de vie et dont le maintien & domicile est médicalement possible, mais compro-
mis par un contexte de précarité, financiere, mais surtout environnementale (qualité du loge-
ment) ou disolement (absence d'aidants naturels). Dans le cadre de cette recherche, ils ont
conduit des enquétes aupres d'assistants sociaux de services hospitaliers et d'accueillants fa-
miliaux, afin d'envisager dans quelle mesure, et selon quelles conditions, l'accueil familial pourrait
répondre aux besoins des personnes précaires en fin de vie.

Cette étude propose certaines pistes de réflexions qu'il serait intéressant d'expérimenter :

> Deux critéres d'admission : &tre suivi par une équipe de soins palliatif's et &tre dans une si-

tuation dimpasse sociale (sans critéres d'4ge ou d'autonomie) ;

Un contrat salarié de 'hopital inspiré du contrat d'accueil familial thérapeutique ;

Un nombre d'agréments limité a un ou deux pour 'accueil familial soins palliatif's ;

Une diversification de 'offre : accueil temporaire, séquentiel, permanent ;

Une coordination de la prise en charge a domicile par 'EMSP, impliquant différents parte-

naires : le médecin traitant, 'USP comme recours ou relais, les structures de soins a domicile

adaptés aux besoins du patient (SSIAD ou HAD) ;

> Un soutien et accompagnement des accueillants, par la psychologue de 'EMSP (& domicile ou
dans le cadre d'un groupe de parole), par un bénévole d'accompagnement formé, leur parti-
cipation & une réunion de synthese réguligre avec 'EMSP, et la possibilité d'organiser des
hospitalisations de répit en cas de congés de 'accueillant ;

> Une formation en soins palliatifs (initiale et continue) et une qualification des accueillants
familiaux requise.

v v v v
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Tableau 2 - Comparatif des colts moyens de prise en charge journaliers dans les structures accueil-
lant aujourd'hui des personnes en fin de vie et en situation de précarité

CoOt journalier

. . Pour Pour les

depriseencharge  Héberge- Restaura- Pour : :

(tarifs, moyennesou  ment tion l Arsniijl;girfe [Etat %%Zighsx AL
fourchettes) 8
Frais d'hébergement
CHRS (1) X ? - 438 - entre 9% et 40 % des
ressources de l'usager=
Pension de famille (2) X - 16€ - 9€ a 166~
Accueil familial :
Social (3) X - - Si a_ldle 56€
. sociale
Thérapeutique (4) X 19629079 - 1356
Ue+
_ aide sociale
EHPAD (5) X X 31€ sventuele- a0€
ment

LAM (1) X X 195€ - - -
LHSS(1) X X 10€ - - -
ACT (1) X 86€ - - 18€
FAM (6) X X 63€ - Aide sociale® 130€ & 150€*
MAS (6) X X 185€ - - 18€
HAD Soins palliatifs(7) 2318 - - -
Journée
d’hospitalisation :
Médecine (7) X X 348€ . 18€
SSR (7) X X 292€ a4 309€ . 18€
USLD (5) X X 31 - e 508
Psychiatrie (8) X X 200€ a 400€ ) 13,56
LISP (9) X X 463€ - - 18€
USP (9) X X 034€ - - 18€

» Sources : (1) DGCS, 2013 ; (2) DGCS, 2010; (3) Rapport Rosso-Debord, 2008 ; (4) FAMIDAG, 2012; (5) KPMG,
9014 ; (6) CNSA, 2011; (7) ATIH, 2012 ; (8) ARS Bretagne, 2011; (9) SFAP, 2010.

s L’'usager ne paie pas s'il est sans ressources et le codt est fonction de la présence ou non d'un service
de restauration dans la structure.

34 Loyer uniquement.
® En complément de la participation de l'usager.

* Frais d’hébergement dans la limite des ressources de l'usager, il doit conserver I'équivalent d’au moins
30% de I'AAH.
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Que faut-l retenir du parcours de Monsieur « X»?

La situation de Monsieur « X », patient en situation de précarité et en fin de vie est un
véritable révélateur des limites de notre systéme de santé.

Cette situation souligne que lorsquune personne « sort de la norme » - parce qu’elle n'a pas de
lieu de vie personnel ou qu’elle n'a pas de possibilité de rester a domicile ou de moyens pour intégrer
une structure d’hébergement ou encore parce qu'elle ne peut pas rester dans une telle structure
parce que celle-ci n'offre pas la médicalisation suffisante - elle finit sa vie a I'hdpital.

Certes, c’est la mission de I'hépital public que d’assurer le non abandon d'une per-
sonne en situation de telle fragilité.

Mais les études renforcent la conviction que I'hdpital ne permet pas un accompagne-
ment digne de ce nom auprés de ces personnes qui se trouvent en situation
d’indignité, victimes de stigmatisation voire d’'une forme de ségrégation au motif
gu’elles « coutent cher » parce qu’elles « ne rapportent pas », qu’elles prennent la
place de personnes qui ont « véritablement » besoin de I'h6pital dans sa fonction sani-

taire. Le codt de la prise en charge hospitaliére de ces personnes est important en termes budgé-
taires, de plus ce type de séjour ne répond pas de maniére adaptée a la situation d'indignité a la-
quelle est confrontée cette population en grande précarité.

Une fois encore ce surcout inapproprié et non performant devrait conduire a réfléchir a
proposer de nouvelles formes de solidarités via une remobilisation des budgets pour

des solutions respectueuses des personnes. 0n peut imaginer en effet qu'un déplacement
des moyens financiers alloués au sanitaire en direction d’'un renforcement des moyens des struc-
tures sociales conduirait a une amélioration du respect que I'on doit & ces hommes et ces femmes ;
une telle évolution serait une gratification par une redéfinition de ce que soigner en situation ex-
tréme veut dire.

Ce qui émerge finalement de ces travaux et de ces réflexions est probablement la nécessité de plus
en plus grande de penser la fonction de coordination entre tous les pans du systéme de santé afin
de permettre un véritable accompagnement adapté a la réalité du parcours de santé de cette popu-
lation. Cette fonction pourrait étre le ceeur de la notion de service territorial de santé tel qu'elle se
dessine dans le projet de loi relatif  la santé. Cette fonction devrait avoir comme objectif de trans-
former la dimension trés structurelle du systéme actuel en une organisation adaptable aux évolu-
tions des besoins, de I'offre et des moyens dans chaque territoire

Elle pourrait facilement prendre appui sur les organisations qui ont une culture du tra-
vail en réseau comme les réseaux de sante.
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Trajectoires caractérisées par un declin lent

Les personnes ayant une trajectoire de fin de vie caractérisée par un déclin lent dans
la littérature médicale sont en général des personnes agées et fragiles qui ont une
perte trés progressive de leurs capacités fonctionnelles et cognitives. En 2008, cette
population était estimée a 38.680 personnes, soit 12% des personnes susceptibles de
relever d'une prise en charge en soins palliatifs (ONFV, 2011).
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o/ ans, seul, en pension de famille, confronté & un
vieilisserent précoce

Robert a 57 ans. Il est divorcé et n’a plus de contact avec sa famille et ses enfants. Il est
hébergé dans une pension de famille depuis 3 ans, apres avoir vécu des années difficiles ou
il a connu la perte de son logement au moment de son divorce, 'hébergement chez des tiers
puis la rue. Il vit grace aux allocations. Il participe a la vie de la pension de famille, dans la-
qguelle I'néte, chargé du fonctionnement de la pension et de son animation, 'accompagne
dans ses démarches sociales et coordonne ses soins.

Le parcours de rue de Robert a conduit & une dégradation de son état de santé plus rapide
gue la normale. Il a un syndrome de Korsakoff, c’est-a-dire des troubles de la mémoire et de
I'attention, des troubles du comportement, une attente cognitive associée a une cirrhose hé-
patigue décompensée liée a I'alcoolisme. Il présente les signes d’un vieillissement précoce.
La mauvaise observance de son traitement et ses troubles du comportement ne permettent
plus son maintien dans son domicile, au sein de la pension de famille. Il est hospitalisé dans
un service de médecine polyvalente ou, outre les visites de I'hote, il est soutenu par des bé-
névoles de I'association locale d’accompagnement de fin de vie et bénéficie de I'intervention
de I'équipe mobile de soins palliatifs de I'établissement. C’est dans ce service qu'il décéde.
Les assistants sociaux de I'hépital ont pu l'aider a reprendre contact avec un de ses enfants
avant son déces. Les résidents et I'hote de la pension de famille sont présents a I'inhumation
de Robert, ainsi qu’un de ses enfants.

%7 Cette situation clinique est fictive, elle a été inspirée par les travaux conduits par 'ONFV en 2014.
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Quels enjeux recouvrent le parcours de Robert ?

Fnir sa vie dans une pension de
famille

La pension de famille est une forme
particuliere de logement adapté en ré-
sidence sociale. Elle accueille, sans
limitation de durée, des personnes au
faible niveau de ressources et dont la
situation sociale et psychologique rend
difficile l'accés a un logement auto-
nome. Les personnes vivent dans des
résidences semi-collectives (des loge-
ments individuels et des espaces de vie
communs au sein de résidences). Les
hétes, présents dans les locaux, ont un
réle d’animation et de régulation au
quotidien. C’est un lieu de vie ouvert
sur I'extérieur et intégré a son environ-
nement.

La proportion de décés dans ce type de
structure reste faible, mais ils représen-
tent la 3°™ cause de sortie des per-
sonnes accueillies en 2013 (12% en
2013 contre 8% en 2008 selon la
DREES). De plus, la question du vieil-
lissement prématuré devenant de plus
en plus prégnante, la préparation des
équipes et des structures a
'accompagnement de fin de vie devient
une nécessité, voire un impératif.

Lhopital leu de repérage des
situations de précarité ?

globalité, pour donner a leur action une
plus grande efficience. Mais ce repé-
rage est loin d'étre systématique.
Quand il existe, il a rarement une visée
soignante mais administrative, et inscrit
peu l'action de I'hépital dans un par-
cours de santé avec passage de relais
systématique en interne ou a l'extérieur
de I'établissement. Or, comme le met
en évidence le parcours de Robert,
lorsque les besoins de la personne sont
bien identifiés, méme si le temps a
vivre au sein des services est court,
des actions peuvent étre mises en
place par les travailleurs sociaux.

Le bénévolat daccompagnement de
fin de vie: une ressource &
développer ?

L’hépital est un lieu privilégié de repé-
rage des situations de précarité, dés
lors que les établissements de santé,
les professionnels se donnent eux-
mémes pour mission non seulement de
soigner une pathologie, mais de consi-
dérer la personne et le soin dans leur

L'isolement, le besoin d'étre accompa-
gné peuvent également étre repéres,
en particulier en fin de vie. Il est alors
possible de demander lintervention de
bénévoles d’accompagnement de fin de
vie aupres de ces patients. De par leurs
formations, leurs encadrements, leurs
supervisions, leurs engagements, ils
peuvent étre d'une aide non négli-
geable pour les équipes. Pour les per-
sonnes malades qui peuvent ressentir
le besoin d’étre entourées, de parler, de
comprendre, d’étre rassurées et qui ont
surtout besoin de temps, ce que les
professionnels ne peuvent pas toujours
leur offrir, le bénévolat
d’accompagnement est alors une res-
source précieuse. Ce dernier insuffi-
samment développé dans I'ensemble
des lieux de fin de vie des personnes
en situation de précarité, nécessiterait
d’étre mieux connu et soutenu.
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Finir sa vie dans une pension de famille

Le terme de pension de famille recouvre deux catégories de structures hébergeant des
personnes au faible niveau de ressources dans une situation d’isolement ou
d’exclusion lourde et dont I'acces a un logement autonome apparait difficile a court
terme, comme c’est le cas pour Robert. Les pensions de famille (ex maisons relais) ont
pour caractéristique principale de disposer d’un ou deux hétes, ayant une qualification
ou une expérience reconnue dans le domaine social et/ou de linsertion. Les rési-
dences accueil s’adressent, elles, a des personnes souffrant d’un handicap psychique
et prévoient des partenariats formalisés avec des équipes de soins et
d’accompagnement social et médico-social adaptées.

De par la diversité des personnes accueillies et des problématiques rencontrées,
toutes les structures n'ont pas forcément I'expérience de I'accompagnement de per-
sonnes en fin de vie. Néanmoins, prés d’'une pension de famille sur quatre déclare que
les situations de fin de vie sont de plus en plus fréquentes. Ces données sont issues
de I'enquéte menée en 2014 par le CEREMA (Centre d’'études et d’expertise sur les
risques, I'environnement, la mobilité et 'aménagement), pilotée par la Délégation in-
terministérielle a I'hébergement et a I'accés au logement (DIHAL) dans laquelle TONFV
a intégré un volet « fin de vie » de 10 questions (ONFV, PF, 2015).

FPéQUBﬂCB des déces et des Un peu moins de la moitié des déces

. . . , (42%) se sont produits dans le lieu de
situations de fin de vie vie des personnes, dans la pension de

famille, I'autre moitié a eu lieu a I'hépital

Plus d’'un tiers des pensions de famille (49%), comme ce fut le cas de Robert.

interrogées (153) ont été concernées

par le déces dau moins un habitant. Graphigue 1 - Lieu de décas des résidents de

Celles-ci font €tat de 205 déces recen- pensions de famille - 2013 (enquéte CEREMA)
sés pour I'année 2013. A titre compara-

tif, le nombre de personnes décédées
au cours de l'année 2008 était de 83
personnes, pour 4.014 personnes hé-
bergées dans 258 pensions de famille,
soit 2,07% (DREES, 2008).

Plus d'un tiers des pensions de
famille interrogées ont 6té
concernées par le décés d'au moins
un de leurs résidents

Au 31 décembre 2013, 131 personnes

logées en pensions de famille étaient m Pension de famile = Hopital

en fin de vie, soit 1,7% du total du pu- = Voie publique = Autre

blic accueilli Ne sais pas Valeurs manquantes
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Malheureusement, cette enquéte n’a
pas permis de distinguer les décés
soudains, pour lesquels la période de
fin de vie n'est pas identifiable (morts
violentes, accidents, suicides, etc.), des
déces non soudains qui auraient pu
potentiellement relever d’un accompa-
gnement de fin de vie. La présence ou
non de professionnels de santé dans la
structure a une incidence sur le lieu de
déces des personnes hébergées en
pensions de famille : dans les pensions
de famille ou intervient un professionnel
de santé (salarié ou prestataire exté-
rieur) 60% des déces se sont produits
au sein de la structure contre 35% dans
les autres structures.

En analysant les ressources mobilisées
par les pensions de famille pour les
décés ayant eu lieu au sein des struc-
tures en 2013, il est possible d'avoir
des indications sur la fréquence des
situations d’accompagnement de fin de
vie mis en place au cours de cette
méme année.

Graphique 2 - Pensions de famille ayant fait
appel aux structures et dispositif's ressources
dans le cadre d'accompagnement des per-
sonnes décédées en 2013

55%

22% 20%

1%
1 = B
HAD

EMSP  Réseaude  SSIAD
soins
paliatifs

» Source : ONFV, PF, 2015

Lors des situations de fin de vie ayant
eu lieu au sein des pensions de famille,
un service d’hospitalisation a domicile
(HAD) est intervenu pour 22% d’entre
elles, une EMSP pour 11% et un ré-
seau de santé en soins palliatifs pour
20%. Un SSIAD est intervenu dans plus

Méthodologie de 'enquéte DIHAL-CEREMA

Cette enquéte, menée par la DIHAL, vise & connaitre le public logé en pensions de famille, & en
identifier les évolutions et & caractériser les réponses proposées en termes
d'accompagnement et de bati. L'ONFV a participé a cette étude en intégrant des questions

spécifiques a la fin de vie.

Cette enquéte est composée de deux volets :

> Un volet guantitatif, sur la base d'un questionnaire & compléter en ligne, adressé a
l'ensemble des gestionnaires de pensions de famille répertoriées dans le registre du FINESS.
Au total 450 pensions de famille ont participé a lenquéte.

> Un volet qualitatif, sur la base d'enquétes monographiques réalisées sur 10 structures,
visant & comprendre les raisons de certaines évolutions et & mieux cerner les parcours ré-
sidentiels des locataires ou la nature des accompagnements proposés.

Les résultats de 'enquéte feront 'objet d'un rapport et d'un document de synthése (Cf. ONFV,

PF, 2015).
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de la moitié des structures (55%). Bien
que partielles, ces données donnent
des indications sur la connaissance des
ressources en soins palliatifs par ces
structures, leur mobilisation et sur les
possibilités d’accompagnement des
personnes sur leur lieu de vie.

Graphique 3 - Part des pensions de famille
travaillant en lien (formel ou informel) avec les
structures suivantes

naires du secteur sanitaire notamment
parce gu’eux-mémes ne sont pas des
professionnels de santé» (CREAI
Centre, 2013).
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Les partenariats sont rarement formali-
sés dans le cadre d'une convention
mais ils favorisent les relations et colla-
borations entre les professionnels de
santé et ceux de la pension de famille.
Au total, 83% des pensions de famille
disent travailler en lien avec les méde-
cins de ville et 86% avec des infirmiers.
Les ho6tes des pensions de famille
jouent un réle dinterface et peuvent
étre identifiés comme des relais par les
partenaires extérieurs. D’'aprés les pro-
fessionnels des pensions de famille
« ce travail de partenariat nécessite
beaucoup de temps et
d’investissement », ils évoquent « des
difficultés a collaborer avec les parte-

La question du vieillissement des per-
sonnes logées en pensions de famille
s’est posée des la premiére évaluation
de ce dispositif en 2008. Dans son rap-
port la Direction générale de l'action
sociale (ex-DGCS) faisait le constat
que « cette question qui va devenir de
plus en plus prégnante au regard de
'age des publics actuellement logés,
[...] semble avoir été peu anticipée par
les gestionnaires a ce jour » (DGAS,
2008).

Tableau 1- Répartition des personnes accueil-
lies selon leur &ge en 2008 et en 2013

Enquéte DIHAL Enquéte ES

(ONFV*) DREES
(2013) (2008)
N =391 N=258

Age de la population hébergée

Moins 24 ans 9% 3%
95-49 ans 43% 52.3%
50ans et + 592% 44 6%

» Sources : GEREMA - ONFV, PF, 2015 ; DREES, 2008

L’étude auprés des pensions de famille,
révele que plus de la moitié des per-
sonnes logées en pensions de famille
ont entre 25 et 49 ans. L'autre moitié
est 4gée de 50 ans et plus. La compa-
raison de ces données avec celles de
lenquéte menée par la DREES en
2008 montre bien que la tendance s’est
inversée en 5 ans et que la population
accueillie est aujourd’hui plus agée
qu’en 2008.

La question du vieillissement risque de
devenir prégnante étant donné qu’une
grande part des publics logés a entre
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50 et 64 ans (45%) et que la pension
de famille est un habitat durable.

Prés de trois pensions de famille sur
quatre (68%) logent des personnes
vieillissantes, et 5% d’entre elles ac-
cueillent en majorité ce public. De plus,
au 31 décembre 2013, 8% des per-
sonnes logées en pensions de famille -
soit 598 personnes - présentaient des
difficultés liées au vieillissement. Il n'a
cependant pas été possible d’explorer
plus précisément le type de difficultés
rencontrées. Par ailleurs, cette enquéte
ne permet pas de connaitre I'age de
décés exact des personnes logées en
pensions de famille pendant I'année
2013.

8% des personnes logées en
pensions de famille présentaient
des difficultés liées au
vieilissement

Les résidents des pensions de famille
ayant souvent connu des parcours de
rue comme Robert (31 % étaient hé-
bergés en CHRS ou en Centre
d’hébergement d’'urgence) avant
d’entrer en pension de famille sont con-
frontés plus prématurément aux patho-
logies du vieillissement que I'ensemble
de la population. Pour ces personnes,
les questions du handicap et de la dé-
pendance se posent & des ages plus
précoces que pour la population géné-
rale.

Au sein de la population sans
domicile, environ 90% des déces
surviennent avant 6o ans, contre
25% pour la population générale

L'age moyen au déces des personnes
sans domicile est de 49 ans, contre

77 ans au sein de la population géné-
rale en France, soit un écart de 28 ans
entre ces deux populations. Au sein de
la population sans domicile, environ
90% des décés surviennent avant
65 ans, contre 25% pour la population
générale (ONPES, 2013).

Notons que du fait de leurs parcours de
vie, de leurs comportements (addic-
tions, alcoolisme notamment), les pre-
miers signes de perte d’autonomie ap-
paraissent chez ce public vers 50-
55 ans selon les professionnels enqué-
tés par le CREAI Centre en 2013.

L’hébergement, au sein des pensions
de famille, de personnes vieillissantes
usées par un tel parcours de vie, pose
de réels problemes a ces structures, a
la fois dans I'accompagnement au sein
de la pension de famille que pour trou-
ver des places dans des structures en
aval lorsque le maintien « a domicile »
n'est plus possible. En effet, les éven-
tuels troubles de comportements (diffi-
cultés a s'adapter aux régles et au
rythme de la vie en institution, alcoo-
lisme, etc.), 'age des résidents et la
pénurie de places sont des facteurs qui
peuvent bloquer l'accés de ces per-
sonnes aux établissements accueillant
soit des personnes agées soit des per-
sonnes handicapées.

19% des pensions de famille
accueillant des personnes
vieillissantes n'ont mis en place
aucune action concernant
cette problématique
L’enquéte DIHAL-CEREMA, révéle
gu'en 2013, 42% des établissements
accueillant des personnes vieillissantes
ont mis en place des actions spéci-

fiques concernant I'avancée en age des
résidents. Parmi eux, 14% ont mis en
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place des actions de formation, 96%
des partenariats (aides a domicile, mé-
decins, infirmiers) et 34% ont adapté
leurs locaux. Prés d’'un cinquiéme des
structures accueillant des personnes
vieillissantes (19%) disent n’avoir mis
en place aucune action concernant
cette problématique.

Ces personnes vieillissantes, sans ré-
elle possibilité d'intégrer des établisse-
ments destinés aux personnes agées
pour les raisons évoquées précédem-
ment, seront potentiellement amenées
a finir leurs jours au sein des pensions
de famille. Aujourd’hui, comme dans les
années a venir, il est urgent de prendre
conscience que ces structures vont
devoir intégrer dans leur accompagne-
ment global 'accompagnement de fin
de vie des personnes qu'elles accueil-
lent. Cette problématique devrait faire
partie a lavenir de leur projet
d’établissement.

Beson  de  formation  des
professionnels a [accompagnement
de fin de vie

L’enquéte révele que seules 16% des
pensions de famille disposent d’'un ou
de plusieurs professionnels sensibilisés
et/ou formés a I'accompagnement de la
fin de vie (6% des hétes sont actuelle-
ment formés sur cette thématique). Si
elles sont relativement peu a avoir du
personnel formé ou sensibilisé a
'accompagnement de fin de vie, elles
sont cependant 44% & déclarer qu'un
besoin existe (27% affirment qu'il
n'existe pas de besoin de formation/
sensibilisation a I'accompagnement de
fin de vie et 28% ne se prononcent

pas).

Seules 16% des pensions de
famille ont un ou plusieurs

professionnels sensibilisés et/ou
formés a 'accompagnement
de fin de vie et 44% d'entre elles
déclarent qu'un besoin de
formation existe

Le fait que prés de la moitié des struc-
tures déclarent un besoin de formation
sur ce théme est préoccupant. Ces
situations sont particulierement difficiles
a vivre aussi bien pour les profession-
nels que pour les autres résidents de
ces structures. Les extraits d’entretiens
menés auprés de professionnels de
pensions de famille par le CREAI et
'ORS Centre en 2013 montrent a la
fois les répercussions de ces situations
sur les autres personnes accueillies
mais renvoient aussi aux difficultés ren-
contrées par les professionnels qui sont
démunis face a ces situations :

‘ Cela reste difficile pour les
autres. C’est source
d’angoisses. Ca les renvoie a leur vécu,

a leur propre mort. ”

Comment accompagner sa-
"‘ chant que tout cela aura des

répercussions sur le collectif :
les grosses difficultés de santé de I'un
ou l'autre suscitent des angoisses chez
les autres résidents. C’est une mission
a laquelle on ne s'attendait pas du

tout. ”

L'ONFV a introduit dans le question-
naire a destination des pensions de
famille, des questions relatives a
laccompagnement et au soutien des
hotes et des autres résidents au mo-
ment de la fin de vie d’'un hébergé.

Seules 13% des pensions de
famille ont mis en place des
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pratiques d'accompagnement
de fin de vie au sein de leur
gtablissement

Les pensions de famille sont 13% a
déclarer avoir mis en place des pra-
tiques d’accompagnement de fin de vie
au sein de leur structure. Parmi elles,
77% déclarent gqu’il existe un soutien
pour les résidents de leur structure.

Graphique & - Avez-vous mis en place des dé-
marches visant & aider les professionnels de
[établissement lors...

18% " 18%
Accompagnement  Déces d'un Période post-
de fin de vie dun résident déces d'un

résident résident

m0ui =Non ~ Valeurs manguantes
» Source : ONFV, PF, 2015

Ces données révelent que les profes-
sionnels des pensions de famille sont
peu aidés pendant la période précédant
le déces d'un résident, puisque seuls
10% des structures déclarent avoir mis
en place des démarches visant a aider
les professionnels lors de
'accompagnement de fin de vie d'un
résident. Environ un tiers des pensions
de famille disent avoir mis en place de
telles démarches lors du décés d'un
résident et lors de la période qui s’en
suit. Or, les hotes, en premiere ligne
lors de ces situations de fin de vie et

peu formés, auraient certainement be-
soin d'étre sensibilisés et/ou formés et
que des ressources leur soient propo-
sées.

L'enquéte montre également
l'intervention de bénévoles
d’accompagnement de fin de vie pour
11% des structures interrogées ayant
connu au moins un décés en 2013.
« L’action bénévole auprés des per-
sonnes malades et/ou agées ainsi que
leurs proches est un aspect indispen-
sable de l'accompagnement des per-
sonnes en fin de vie (ou exposées a
cette perspective) ainsi que de leurs
proches » (conférence de consensus
de la SFAP sur le bénévolat
d’accompagnement de fin de vie,
2004). Elle s’exerce aujourd’hui a tra-
vers une myriade d'associations et
d’organisations diversement formées
pour accompagner des personnes en
grande précarité.

Pour en savoir plus

.~ = Enquéte «Fin de vie en
e — = pension de famille »

Télécharger la synthese de I'étude

Télécharger le tableau de hord
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L’hopital lieu de repérage des situations de

précarité ?

Le rapport Cordier en juin 2013 préconisait de « généraliser dans les établissements
de santé le repérage des patients a risque élevé de ré-hospitalisation, en particulier en
faisant appel a une évaluation médicale et sociale, et concrétisé par un plan personna-
lisé de suivi aprés la sortie, en collaboration avec les équipes de soins de santé pri-

maires ».

Les résultats des enquétes 2014 conduites par 'ONFV montrent que le repérage de la
précarité, bien qu’essentiel dans un parcours de santé, est loin d’étre systématique en

établissement de santé.

L'absence de repérage: un frein &
laccompagnement global

Le repérage des populations précaires
ne doit pas se limiter aux dimensions
administratives, comme c'est trop sou-
vent le cas aujourd’hui ; mais il doit aussi
avoir une visée sanitaire dans le cadre
du parcours de santé d'une personne.
Malheureusement, comme le soulignent
J. Pascal, C. Quelier, C. Agard dans un
article publié en 2006 : « Les systemes
médicaux d’information ne permettent
pas d’identifier les populations en situa-
tion de précarité sociale. Au niveau de
I'hépital, le Programme médicalisé des
systemes d’information (PMSI) ne per-
met pas de caractériser précisément la
situation socioéconomique des patients
et il ne concerne que [lactivité
d’hospitalisation. Certaines caractéris-
tiques socio-économiques sont essentiel-
lement recueilies au décours de
I'enregistrement administratif de la per-
sonne afin de permettre le recouvrement
des prestations réalisées ».

Le repérage des patients en situation de
précarité est essentiel d’autant plus en
fin de vie. En effet, si 'orientation post-
hospitalisation n’est pas adaptée, alors
'observance thérapeutique ou le suivi
médical ne seront pas suffisamment en

adéquation et ces patients risqueront de
faire des allers /retours inutiles a
I'hépital, pour finalement y décéder dans
des conditions inadaptées.

Pour 49% des patients en fin de vie
hospitalisés, aucune information
n'est disponible concernant leur

revenu

Plusieurs questions® permettent de
mieux appréhender la situation sociale
des patients en fin de vie en établisse-
ments de santé. Il s'avere que les don-
nées administratives sont bien rensei-
gnées (genre, age, couverture sociale et
complémentaire santé) mais que cer-
taines données restent méconnues,
notamment le niveau de ressources.
Pour 49% des patients en fin de vie
hospitalisés le jour de I'étude, aucune
information n'est disponible concernant
leur revenu.

% Enquéte SCEOL conduite par 'ONFV auprés
des établissements de santé
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Graphique & - Part de patients pour lesquels aucune information n'est disponible concernant...
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m Services ol sont hospitalisés une majorité de patients pour qui la situation sociale est considérée comme un

obstacle a la prise en charge et au parcours de soins

» Source : ONFV, SCEOL 2015, données 2013

La présence de l'assistante sociale lors
du recueil des données ne modifie en
rien le niveau de connaissance du reve-
nu des patients en fin de vie hospitalisés
le jour de I'étude. Lorsqu’elle a été solli-
citée, aucune information n’est dispo-
nible sur le revenu dans 49,1% des cas
contre 48,3% lorsque celle-ci n'a pas été
conviée. Cette absence d’information ne
permet pas aux équipes soignantes de
garantir I'efficacité de leur orientation
post-hospitalisation et, plus particulie-
rement, d'estimer le reste a charge et la
capacité du patient a y faire face en cas
de retour a domicile ou d’orientation
vers un établissement médico-social.

De plus, I'enquéte de 'ONFV, aupres
des assistants des services sociaux
(ASS) des établissements de santé a
montré la grande absence doutils de
repérage des situations de précarités.

4% des assistants des services
sociaux des établissements de
santé interroges declarent qu'i

n'existe pas d'outils de repérage de
la précarité dans le lieu
ol ils exercent

Pres de 3% des assistants des services
sociaux des établissements de santé
(74%) déclarent qu’il n'existe pas
d’outils de repérage de la précarité dans
le lieu ou ils exercent. Pour 18% des
personnes en fin de vie et en situation
de précarité suivies par les répondants
en mars 2014, la couverture de base
n'est pas connue et pour 20% d'entre
elles, les répondants ne peuvent préci-
ser si elles bénéficiaient d’'une complé-
mentaire santé et de quel type. Pour
23% des personnes en fin de vie et en
situation de précarité, le statut social
antérieur a la maladie est inconnu. Cette
méconnaissance de la situation sociale
des patients suivis par les ASS en mars
2014 vient pointer I'absence d’un travail
en amont permettant de cerner les situa-
tions nécessitant l'intervention précoce
de ces professionnels (ONFV, ASS,
2015).

Dans une autre étude de 'ONFV, c’est
59% des HAD qui déclarent une ab-
sence d’outils de repérage des précari-
tés dans leur service (ONFV, HAD, a
paraitre).

Cet état de fait relevant I'absence
d’outil de repérage des précarités méri-
terait d’étre repris dans d’autres études
permettant de comprendre les réper-
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cile fixe hospitalisées aux Etats-Unis.

DG », donnant les orientations suivantes :

S : Assurer dépistage et prévention

A: Aborder les problémes de santé principaux
F : Assurer un suivi des soins donnés

E : Avoir un échange relatif a la fin de vie

L'objectif est de proposer au personnel soignant hospitalier un cadre conceptuel permettant,
apres avoir repéré les personnes concernées, d'adapter leurs prises en charge a leurs spécifi-
cités lorsqu'elles sont hospitalisées en fin de vie. Ce cadre consiste en un acronyme « A SAFE

A Evaluer la situation en matiere de logement

D : Donner des instructions simples et réalisables
G : Déterminer une méthode de communication sur ces instructions

Expérience internationale : A SAFE DC

JA Best et A. Young ont proposé en 2009 un outil de prise en charge des personnes sans domi-

cussions significatives de ce
« manque » sur la réactivité du service,
I'anticipation (comme évoqué dans le
parcours de Monsieur « X »), la qualité
d’accompagnement de cette population
durant I'hospitalisation mais également
sur la pertinence des actions a mener
pour inscrire ce passage a [I'hopital
dans une cohérence en adéquation
avec les aspirations de la personne
concernée.

C’est bien parce que les assistants so-
ciaux de I'nopital ont été informés de la
situation de Robert, gu’ils ont pu pour-
suivre l'accompagnement social en
soutenant cet homme isolé dans son
souhait de reprendre contact avec ses
enfants. Grace a linvestissement des
assistants sociaux, Robert aura pu re-
voir un de ses enfants avant son déces.

Le Docteur Isabelle Marin, responsable
d’EMSP au centre hospitalier de Saint-
Denis, qui travaille auprés de per-
sonnes en situation de précarité au
guotidien évoquait lors du congres de la

Société francaise d’accompagnement
et de soins palliatifs (SFAP) en 2014, la
guestion essentielle de l'adaptation de
'accompagnement de fin de vie a la
situation spécifique de chaque patient.
Confirmant que, pour pouvoir proposer
cet accompagnement global, il faut
comprendre qui il est, ou il vit et com-
ment :

Pour un précaire, la survie fait
“ voir autrement le temps, le
pronostic ou les conditions
d’hospitalisation par exemple. Les soins
sont obligatoirement extrémement indi-
vidualisés pour tenir compte des modes
de vie, des projets et en particulier pour
les étrangers, la question du retour
[dans son pays d'origine] éventuel peut
modifier les attitudes thérapeutiques :
les soins ne s’imposent pas deux-
mémes et doivent étre toujours discu-
tés, négociés et pesés au plus pres des
désirs des uns et des autres.

Ceci demande bien sir que le soignant
sorte d'un réle technique habituel. Les

Observatoire National de la Fin de Vie 143
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »




protocoles et les bonnes pratiques qui
nous permettent de faire une médecine
de qualité sont le plus souvent totale-
ment inadaptés : a quoi sert une lettre
de sortie en frangais a celui qui n’ira
jamais voir un médecin traitant ou une
ordonnance a qui n'a pas l'argent né-
cessaire pour acheter les médica-
ments ? Il faut donc retrouver le sens
de nos routines : donner des informa-
tions écrites et claires pour un éventuel
médecin étranger, fournir les médica-
ments nécessaires par la PASS ou un
autre systeme. Il nous faut toujours
revenir a l'objectif de nos thérapeu-
tiques ce qui en remet en question un

certain nombre. ”

A la lecture de ce témoignage et suite
aux résultats des enquétes, nous ne
pouvons qu’encourager a la mise en
place d'outils de repérage des fragilités
sociales dans le champ du soin a
I'hopital et & domicile a I'attention des
équipes soignantes.

Diversité doutils de repérage de la
précarité

En 1998 un travail de recherche a per-
mis de construire l'indicateur de préca-
rité : le score EPICES (Evaluation de la
précarité et des inégalités de santé des
centres d'’examen de santé) (CETAF,
2005).

Outil de repérage précoce des difficultés sociales du patient
au CHRU de Strashourg

Les ohjectif's de cet outil expérimental

> Repérer le plus précocement possible les patients présentant une vulnérabilité sociale sus-
ceptible de complexifier le déroulement du projet thérapeutique, de I'hospitalisation, de la
préparation de la sortie ou des suites d’hospitalisation ;

> Solliciter 'ntervention du service social dés le début de Ihospitalisation afin d'engager les
démarches adaptées, dans le cadre d'une approche globale et pluridisciplinaire et d'un parte-
nariat avec les acteurs extérieurs a hopital (sanitaires, sociaux, médico-sociaux et adminis-
tratifs) ;

»  Faciliter au besoin la priorisation des interventions dans les situations présentant les niveaux
de risque les plus élevés.

Les indicateurs de vulnérabilité sociale

g > Isolement social / familial ;

> Absence ou insuffisance de couverture sociale ;

> Proche dépendant (mineur ou majeur) restant seul au domicile du fait de I'hospitalisation du
patient ;

> Logement/hébergement absent ou inadapté / interrogations sur le mode de vie ;

> Difficultés dans les gestes de la vie quotidienne / perte d'autonomie nécessitant des aides a la
sortie d’hopital ou aides extérieures défaillantes ;

> Besoin d'une mesure de protection, d'un accompagnement socio-éducatif au long cours ;

»  Difficultés familiales, administratives, financiéres, socio-professionnelles, culturelles ;

»  Patient souhaitant bénéficier d'une information ou d'une intervention sociale.
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Par ailleurs, 'INCa (Institut National du
Cancer) propose dans le plan cancer
2009-2013, a travers laction 26.2, la
mise en place d'une fiche de détection
de la fragilité sociale comme outil d’aide
a la décision d'orientation vers le ser-
vice social en faisant un point global de
la situation du patient.

Ces deux modeles de repérage des
précarités, mériteraient d'étre déployés,
adaptés ou mis a disposition des pro-
fessionnels de maniére systématique
dans les établissements de santé et
structures de santé de ville.

Pour en savoir plus

D

Rapport d'étude « Accompa-
Z=="= gnement social des personnes
< en fin de vie et en situation de
précarité a 'hopital »

Télécharger I rapport
Télécharger le tableau de bord

D’autres expériences existent et mérite-
raient d’étre comparées pour trouver un
outil le plus opérationnel possible. Un
professionnel du Centre hospitalier de
Strasbourg a fait part a 'ONFV de
I'expérimentation d’'un outil de repérage
des situations de fragilités sociales par
les professionnels soignants et médi-
caux des services eux-mémes, dans
leur établissement. Cet outil est un des
éléments du dossier patient, intégré a
la procédure d'accueil et il permet
d’adapter au mieux la prise en charge
en fonction des besoins et de la situa-
tion sociale de chaque malade, a partir

d’'indicateurs  sociaux, susceptibles
de déclencher le recours précoce au
service social (Cf. encadré précédent).

Sappuyer  sur - les  expertises
internes pour développer un savoir
faire

Grace a leur expertise conjointe, les
PASS (Cf. encadré ci-aprés) et les
EMSP pourraient développer un savoir-
faire spécifique concernant la prise en
charge des patients en fin de vie et en
situation de précarité qui serait tres
certainement fort utile pour les services
confrontés a ce type de situation. Une
telle collaboration permettrait
d'apprendre des expériences vécues,
mais également de travailler sur la
création d’indicateurs communs de re-
pérage de la précarité.

Comme le rappelle le Dr Isabelle Ma-

rn :

Nous n’avons, bien sdr, ni les
“ mémes représentations de la

maladie, ni les mémes objec-
tifs entre malades et soignants et nous
ne pouvons-nous  contenter de
l'implicite qui gouverne notre systeme

de santé...”

Ces travaux de concertation et de con-
frontation des expertises pourraient
aussi s’ouvrir vers la ville en incluant a
ces rencontres certains établissements
sociaux ou médico-sociaux du territoire
de I'établissement de santé permettant
de garantir une continuité et une qualité
des parcours de fin de vie.
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http://www.onfv.org/wp-content/uploads/2014/12/ONFV-2015-ASS-Rapport-detude.pdf
http://www.onfv.org/wp-content/uploads/2014/12/ONFV-2015-ASS-Tableau-de-bord.pdf

Ry Les Permanences d'acces aux soins de santé (PASS)
‘ "“"_ 7‘1. ¥y | D'aprés la circulaire N° DGOS/R4/2013/246 du 18 juin 2013 relative a lorganisation et le fonc-
: ' k tionnement des Permanences d'acceés aux soins de santé (PASS), celles-ci ont vocation & of frir
| -:.';_’.._.‘-__. 3.8 Un acces aux soins et un accompagnement soignant et social aux patients dans la perspective
. ‘41 X d'un retour & loffre de soins de droit commun et & agir & lintérieur de I'établissement et &
poER A l'extérieur de celui-ci pour faciliter le repérage et la prise en charge de ces patients et cons-
¥ gy R truire un partenariat institutionnel élargi.
’f-".'._: vt Les PASS, au nombre de 403 (DHOS, 2008), interviennent aupres de trois cibles :
‘, e «- aupres des patients : accueil, entretiens sociaux, démarches d'acces aux droits, consulta-
¥ W oot tions, accompagnement dans les démarches de soins dans 'établissement ou & l'extérieur ;
K | - aupres des professionnels de I'établissement : sensibilisation, information et formation, ainsi

| x| que définition de protocoles dans les différentes situations pour et avec 'ensemble du personnel
i Y afin d’'améliorer la réactivité et garantir la collaboration de tous face aux problématiques de
: ’; précarité ;

' - auprés des partenaires extérieurs a I'établissement : intervenants du secteur sanitaire, ac-
l teurs du champ social et tous professionnels agissant dans le réseau local de précarité, au sens
f large [...] : caisses d'assurance maladie, services du conseil général (protection maternelle et
infantile), centres communaux d'action sociale, services municipaux de santé, centres
d’hébergement et de réinsertion sociale, associations humanitaires, structures médico-sociales,
autres établissements de santé, médecins libéraux, etc. »

« Les PASS constituent un nouveau mode de prise en charge médicale ambulatoire, pivot de
coordination des parcours de santé. [...] Elles permettent également de programmer les hospi-
talisations et donc de raccourcir les durées d'hospitalisation » (TARRAGANO -PLATON, 2013).

«La médecine pratiquée dans les PASS se veut particuligrement attentive & la précarité des
situations rencontrées. Face aux contraintes budgétaires, majorées par les carences de cou-
vertures médicales, la réflexion sur la pertinence des soins et la non perte de chance y est par-
ticulierement importante. Le principe éthique de justice est également fréquemment convogqueé »
(AUZAS, 2014).

146 Observatoire National de la Fin de Vie
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarites »



Le bénévolat d’accompagnement de fin de vie
aupres des personnes en situation de précarité

Les associations d'accompagnement de fin de vie « souscrivent aux principes des
soins palliatifs que sont les principes d’humanité, de solidarité humaine, d’autonomie et
de respect de la vie ; leurs missions s'inscrivent dans le cadre de la laicité et de la neu-
tralité de leurs bénévoles. Elles inscrivent leurs interventions dans une logique de non-
abandon et de non-marginalisation de la personne en souffrance, confrontée a la ma-
ladie grave, au grand age, a la mort, au deuil et sont ainsi garantes d’un lien social qui
témoigne de la nécessaire solidarité humaine envers la personne malade et ses
proches. Par la présence de leurs bénévoles, elles peuvent contribuer a 'amélioration
des conditions de fin de vie dans un esprit de partenariat avec les professionnels de
santé. » (DHOS, circulaire du 25 mars 2008). Au regard de la population étudiée cette
année, 'ONFV a souhaité voir si pour les personnes en fin de vie en situation de pré-
carité (sociale, financiére, d’'isolement), comme Robert, les bénévoles étaient présents
comme ressources et relais aux cotés des professionnels, quel que soit leur lieu
d’exercice.

Une ressource précieuse

Le bénévolat
5.076 bénévoles d’accompagnements ,
de fin de vie en 2013 intervenant dans d accompagnement
201 associations en France, c'est ce de f‘in de vie

gue nous apprend la derniére enquéte
réalisée en 2013 par le Collége national
des associations de  bénévoles
d’accompagnement (CABA) de la So-
ciété francaise d’accompagnement et
de soins palliatifs (SFAP).

0076 bénévoles
d'accompagnements
de fin de vie

Elle vient compléter 'enquéte réalisée
en 2009 par la SFAP qui permettait
d’avoir une connaissance du profil des
bénévoles : essentiellement féminins (a
82%), retraités ou préretraités (60%),
urbains (64%), 97% d’'entre eux ont
suivi une formation préalable a
'accompagnement de fin de vie et 59%
des bénévoles consacraient entre deux

Observatoire National de Ia Fin de Vie

La loi n® 99-477 du 9 Juin 1999 visant &
garantir le droit & l'accés aux soins pallia-
tifs reconnait et officialise, dans son
artice 10 le rble des bénévoles
d'accompagnement dans «[ultime ac-
compagnement du malade ».

Cest une reconnaissance juridique de
cette forme spécifigue de bénévolat, avec
pour les associations des obligations en
matiere de formation, supervision, con-
ventionnement avec un établissement de
santé et modalités d'intervention.

Il est de plus précisé que « seules les as-
sociations ayant conclu la convention
mentionnée a lalinéa précédent peuvent
organiser lintervention des bénévoles au
domicile des personnes malades. ».

Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »
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et quatre heures par semaine a cette
activité (SFAP 2009, CABA, 2014).

44% des associations JALMALV
estiment que certaines
personnes en fin de vie
accompagnées sont en
situation de précarite

Pour éclairer le role et I'action des bé-
névoles d’accompagnement de fin de
vie auprés de personnes en situation
de précarité, une enquéte a été con-
duite par la Fédération JALMALV
(« Jusqu'a La Mort, Accompagner La
Vie »), auprés de 27 associations (sur
80 au total). Cette étude révele que
30% des associations estiment que
leurs bénévoles sont de plus en plus
sollicités auprés de personnes en
grande précarité. Il est également a
noter que 44% des associations esti-
ment que certaines personnes en fin de
vie accompagnées sont en situation de
précarité ; les principaux facteurs de
précarités identifiés étant I'isolement, la
dépendance liee a I'age et les ques-
tions financiéres. Il y a un manque con-
séquent d’'informations et de sensibili-
sation de ces bénévoles aux questions
relatives a la précarité. En effet, 93%
des responsables d’associations ne
sont pas formés a l'accompagnement
de personnes en situation de précarité
et dans 85% des associations le sujet
de la précarité n’est pas évoqué au sein
des formations offertes aux bénévoles.
Pourtant, 44% des associations de la
fédération JALMALYV se disent prétes a
proposer des formations a
l'accompagnement de la fin de vie des-
tinées a des bénévoles ou des profes-
sionnels confrontés a des situations de
précarité (JALMALYV, 2015).

80% des associations JALMALV
déclarent que le sujet de la
précarité n'est pas évoque

au sein des formations

Une enquéte a I'échelle nationale au-
pres des associations de bénévoles
d’accompagnement de fin de vie per-
mettrait d’'identifier le besoin de sensibi-
lisation a la précarité. Il semble que
dans le contexte actuel de croissance
de la précarisation et dans le cadre de
'objectif précisé aux associations de
bénévolat d'accompagnement «de
s’adapter a I'évolution des nouveaux
besoins qui émergent au sein de la
société » (DHOS, circulaire du 25 mars
2008), une sensibilisation aux spécifici-
tés de [Il'accompagnement de per-
sonnes en situation de précarité et aux
ressources existantes serait certaine-
ment une plus-value a
'accompagnement de fin de vie.

Pour en savoir plus

Tableau de bord de I'enquéte
JALMALV «Fin de vie et pré-
carités »

Télécharger le tableau de hord

Insuffisamment  developpé sur Ie
territoire et & domicle ou en
gtablissements sociaux et médico-
sociaux

La circulaire DHOS de mars 2008, pré-
cise que les associations de bénévoles
d’accompagnement de fin de vie doi-
vent « accompagner les personnes en
souffrance, quel que soit le lieu ou elles
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se trouvent, dans le respect de la sin-
gularité de chacun ». Or, il s'avére que
ces associations interviennent majori-
tairement en établissements de santé.

Les bénévoles d'accompagnement
interviennent peu & domicile et dans
les établissements medico-sociaux

Les bénévoles d’accompagnement in-
terviennent a 35% auprés de patients
en structures de soins palliatifs, a 36%
en établissements de santé, a 18% en
établissements médico-sociaux, a 9% a
domicile et a 2,3% dans d’autres lieux
(prison et accompagnement au deuil)
(CABA, SFAP 2014).

Graphigue 6 - Répartition de I'activité des hé-
névoles

2.5%

m Structures de soins palliatif's
m Efablissements de santé
m Efaplissements médico-socio
Domicile
Autres (prison, accompagnement au deuil)

» Source : GABA, SFAP, 2014

Les bénévoles d'accompagnement in-
tervenant en dehors d’'un établissement
de santé disent rencontrer des per-
sonnes en situation de précarité, mais
essentiellement liées a leur age ou leur
isolement, au sein de structures pour
personnes agées (18%), bien que cer-

taines associations interviennent dans
des milieux ou la précarité est trés pro-
noncée comme en prison (Cf. zoom sur
les bénévoles d’accompagnement en
prison p. 98).

Parmi les bénévoles qui accompagnent
dans des lieux ou l'activité « soins pal-
liatifs » est identifiée en tant que telle,
28% interviennent en USP, 30% en
services dotés de LISP, 19% aux cotés
d’'une EMSP et 22% dans le cadre d'un
réseau de soins palliatifs.

Graphique 7 - Répartition des bénévoles dé-
ployés en soins palliatif's

30% 28% 2%  19%

m[/SP mUSP mRéseaudesanté  EMSP
» Source : GABA, SFAP, 2014

Parmi les 36% de bénévoles déployés
en établissements de santé, 22% inter-
viennent en service d’oncologie, 25%
en service de gériatrie, 19% en SSR et
2% au service des urgences. Cette
répartition est assez similaire au pour-
centage de personnes en fin de vie
observé dans l'enquéte SCEOL réali-
sée par 'ONFV auprés de 419 services
d’établissements de santé. Sur un
échantillon de 2.414 patients en fin de
vie, 19% d’entre eux étaient en service
d’'oncologie, 20% en gériatrie, 13% en
SSR et 3% aux urgences. De plus,
l'enquéte SCEOL révele que les 30
services accueillants une majorité de
patients dont la situation sociale est
considérée comme un obstacle a la
prise en charge et au parcours de soins
sont pour 27% des services de géria-
trie, 17% des services de SSR et 17%
des services de médecine interne
(ONFV, SCEOL 2015, données 2013).
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Carte 1 - Répartition départementale des as-
sociations de bénévoles d'accompagnement de
fin de vie

£ RO

Nombre d'associations
[JAucune 7 [1-3| B [3-6] B [6-10] I > 10

» Source : GABA, SFAP, 2014

Certains départements francais ne sont
pas couverts par des associations de
bénévoles d’accompagnement de fin de
vie (I'Allier, la Meuse, I'Ardeche, la Lo-
zere, le Lot, la Haute Corse, la Guyane
et la Guadeloupe). Il serait nécessaire
de soutenir une politique de dévelop-
pement d’associations
d’accompagnement de fin de vie sur
'ensemble du territoire frangais inter-
venant également auprés des publics
précaires en établissement de santé et
dans les structures sociales et médico-
sociales.

Un bénévolat pas assez connu

et de réinsertion sociale (établisse-
ments du secteur social) ont été inter-
roges.

Tableau 3 - Recours aux associations de héné-
voles d'accompagnement de fin de vie dans un
contexte de fin de vie et de précarité

Structures %
CHRS (N =109) 9%
HAD (N=992) 47%

Assistants de services sociaux en 33%
établissement de santé (N = 708) 0

En 2014, 'ONFV a souhaité question-
ner, au travers de trois enquétes, la
connaissance et le recours aux asso-

ciations de bénévoles
d’accompagnement de fin de vie par les
professionnels lors de

'accompagnement de personnes en fin
de vie et en situation de précarité. Les
travailleurs sociaux d’établissements de
santé, les services d’hospitalisation a
domicile et les centres d’hébergement

» Source : ONFV, 2015

I en résulte que 91% des centres
d’hébergement et de réinsertion sociale
disent ne pas avoir eu recours a des
associations de bénévoles
d’accompagnement pour les personnes
décédées dans leur structure en 2012
et en 2013 (ONFV, CHRS, 2015). Les
services d’'HAD font, eux, davantage
appel aux bénévoles (47%) que les
assistants de
services sociaux d'établissements de
santé (33%) bien que, selon I'étude
menée par le CABA, les bénévoles
interviennent plus en établissements de
santé qu'a domicile (ONFV, HAD, a
paraitre ; ONFV, ASS, 2015; CABA,
SFAP, 2014).

22% des assistants de services
sociaux hospitaliers interrogés
ignorent S'il existe une association
de bénévoles d'accompagnement
de fin de vie au sein de leur
etablissement

L’enquéte menée en 2014 par 'ONFV
aupres des assistants de services so-
ciaux révele que 22% d’entre eux igno-
rent s'il existe une association de béné-
voles d’accompagnement de fin de vie

150 Observatoire National de la Fin de Vie
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »



au sein de leur établissement. Il est
possible de penser que les assistants
de services sociaux ne sont pas tou-
jours nécessairement les premiers pro-
fessionnels dans [I'établissement de
santé a avoir le réflexe de faire appel
aux bénévoles. Et pourtant, les familles
ou les patients qu'’ils rencontrent peu-
vent leur exprimer des difficultés con-
cernant leur contexte familial ou leur
sentiment de solitude pouvant nécessi-
ter un soutien par un bénévole
d’accompagnement. Ce soutien, s'il est
proposé, pourrait étre accepté a ce

moment-la, d’'autant plus si le patient
n'est pas hospitalisé en USP ou dans
un service ou il y a des ressources en
soins palliatifs (EMSP, LISP). Une con-
naissance mutuelle entre associations
de bénévoles d’accompagnement de fin
de vie et travailleurs sociaux sur
chaque établissement d’intervention
devrait étre systématisée que ce soit en
établissement de santé en établisse-
ment social et médico-social & domicile.
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Que faut-il retenir du parcours de Robert ?

Les pensions de famille accueillent sans limitation de durée des personnes sans domicile, au faible

niveau de ressources dans une situation d’isolement ou d’exclusion lourde. Le vieillissement des
personnes accueillies et leurs pathologies posent de réelles difficultés a ces structures
et dépassent vite les possibilités d’intervention des équipes aussi bien en termes de
disponibilité des professionnels que des compétences. Les personnes accueillies en
pensions de famille vieillissent de fagon prématurée du fait de leurs parcours de vie.
Sans réelle possibilité d’'intégrer des établissements destinés aux personnes agées ces
personnes vieillissantes seront potentiellement amenées a finir leurs jours au sein des
pensions de famille.

De par la diversité des personnes accueillies et des problématiques rencontrées,
toutes les structures n’'ont pas forcément I'expérience de I'accompagnement de per-

sonnes en fin de vie : en 2013, plus du tiers de ces structures ont été concernées par le décés
d’au moins un habitant.

Si la moitié des déces a eu lieu a I'hépital, I'autre moitié a eu lieu au sein méme de la
pension de famille alors que les professionnels de ces structures sont peu formés a
'accompagnement de fin de vie. Prés de la moitié des structures témoigne d’'un réel
besoin de formation ou de sensibilisation a cette question, ces situations sont particu-
lierement difficiles a vivre aussi bien pour les professionnels que pour les autres habi-
tants de la structure.

Pour une personne en situation de précarité, la maladie et plus encore la fin de vie imposent en théo-
rie une approche personnalisée et systémigue. Comment ne pas tenir en compte du lieu et du
mode de vie particulier aux personnes sans domicile fixe ou aux étrangers malades par
exemple ? Comment penser le retour a domicile de personnes seules, précaires ? Au-
dela des compétences techniques et scientifiques habituelles, le soignant doit adapter
ce qu'il sait & la singularité de la personne et a sa situation sociale. A I'hdpital plus qu'a
domicile, le soignant doit donc autant que possible repérer la précarité qui n’est parfois
pas apparente.

L'hépital est le lieu de passage obligé des personnes en situation de précarité. Or, le programme
médicalisé des systémes d’information ne permet pas de caractériser précisément la situation
socioéconomique des patients et il ne concerne que I'activité d’hospitalisation. Ainsi, pour prés de la
moitié des patients en fin de vie hospitalisés, aucune information n’est disponible concernant leur
capacité a subvenir a leur besoin et en général, il n’existe pas d’outils de repérage de la précarité.

Sans dispositifs et organisations solidaires, il est difficile d’accompagner les personnes
en situation de précarité.

Le bénévolat d’accompagnement devrait étre une des expressions de la solidarité envers les per-

sonnes les plus précaires et fragiles. Or, dans une enquéte réalisée par la fédération JAL-
MALV (« Jusqu’a La Mort, Accompagner La Vie ») association dont une des missions
est 'accompagnement des personnes en situation de fin de vie, alors que 30% des
associations estiment que les bénévoles sont de plus en plus sollicités aupres de per-
sonnes en grande précarité, pour 85% des associations interrogées, le sujet de la pré-
carité n’est pas évoqué au sein des formations.
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La majeure partie des centres d’hébergement destinés aux populations sans domicile
ne connaissent pas cette ressource et 22% des assistants de services sociaux hospita-
liers interrogés ignorent s'il existe une association de bénévoles d’accompagnement de
fin de vie au sein de leur établissement.
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3/ ans, en situation de précarisation du fait de son
vieilisserment, et de son Isolement, sous tutelle, a domicile

Simone, 87 ans souffre de différents maux du vieilissement. Elle a un diabéte requérant un
traitement par injections d’insuline, des difficultés & marcher liées a une arthrose évoluée, un
début de maladie d’Alzheimer. Elle est soignée par un Service de soins infirmiers & domicile
(SSIAD) pour des ulceres associés a des varices au niveau des jambes.

Elle vit avec son mari &gé de 92 ans qui a pris soin d’elle quand sa mémoire a commencé a
lui faire défaut. lls n’ont pas d’enfants. lls habitent dans un logement encombré et son époux
n'arrive plus a faire face aux difficultés liées aux effets des troubles progressifs de mémoire
de son épouse. Heureusement les solidarités de voisinage, les réseaux de soutien formel et
informel sont la pour pallier aux difficultés du couple (portage des médicaments, des repas,
fermeture des volets, etc.).

La situation du couple se complique et les ulcéres de Simone s’aggravent. Le SSIAD décide
en accord avec le médecin traitant de passer le relais a I'Hospitalisation a domicile (HAD).
Une relation de confiance s'’installe sur le long terme avec I'équipe de I'HAD en partie grace

% Cette situation clinique est fictive, elle a été inspirée par les travaux conduits par 'ONFV en 2014.
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a la présence rassurante du meédecin traitant. Ce climat de confiance permet a I'équipe
d’aborder progressivement avec Simone et son conjoint, a la fois I'état d’épuisement phy-
sique et la nécessité d’'un répit pour monsieur, et la perspective de faire simultanément une
demande de mise sous tutelle et une demande d’accueil en Etablissement d’hébergement
pour personnes agées dépendantes (EHPAD) pour le couple. Une place se libére assez ra-
pidement dans I'EHPAD de la petite ville voisine mais au moment d’y entrer, Simone est au
plus mal. Elle est de plus en plus désorientée, avec une fievre a 40° et son diabete est tota-
lement déséquilibré. Son mari entrera en EHPAD tandis qu’elle sera accueillie en Unité de
soins palliatifs (USP) ou elle décédera quelques jours plus tard.

Le mandataire judiciaire a la protection des majeurs, nommé aux cbtés de Simone, a eu le
temps d’anticiper son déces et, face aux incapacités de son époux, de prévoir 'organisation
des démarches post-décés concernant I'inhumation. Tous ces éléments ont été transmis a
I'assistant de service social.
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Quels enjeux recouvrent le parcours de Simone ?

Le parcours de Simone permet d'éclairer, d’une part, les questions relatives a la préca-
risation des personnes agées du fait de leur vieillissement et de leur isolement et son
impact sur leurs parcours de santé. D’autre part, au regard du nombre considérable de
personnes couvertes par une mesure de protection juridique telle que la tutelle, comme
c’est le cas pour Simone, il apparait nécessaire, a travers ce parcours, de questionner
'accompagnement de fin de vie des majeurs protégés sous tutelle et le réle particulier
des mandataires judiciaires a la protection des majeurs lors de 'accompagnement de

fin de vie.

Précarisation par [isolement et Ie
vigllissement

La reconnaissance de la précarisation,
notamment liée a lisolement et/ou au
vieillissement, passe en premier lieu
par le repérage de ces fragilités so-
ciales. Cest trés souvent au détour
d’'une prise en charge en soins (a do-
micile ou en établissement) qu’'apparait
cette réalité jusqu'alors invisible. Ce
n'est qu’une fois ce repérage effectué,
gu’il est envisageable d'apporter des
aides spécifiques pour permettre, aux
personnes qui le souhaitent, le maintien
d’'une personne en fin de vie a son do-
micile. Mais ces aides sont-elles assez
connues des professionnels ? Peuvent-
elles bénéficier a tous ?

L'accompagnement de fin de vie des
majeurs protéges sous tutele

La tutelle est une mesure de protection
prononcée par le juge des tutelles qui

permet la protection par un tuteur d'une
personne majeure dont les capacités
physiques ou psychiques sont altérées,
ou de mineurs qui ne sont pas protégés
par l'autorité parentale. Au quotidien, le
tuteur gere les aspects administratifs et
financiers de la vie du majeur, doit
'accompagner dans ses démarches de
santé et doit se soucier de son bien-
étre. La tutelle prend fin a la mort du
majeur ou en cas de jugement de main-
levée de la tutelle.

Les personnes sous tutelle en fin de vie
peuvent-elles étre considérées en si-
tuation de précarité ? Comment se tra-
duit l'accompagnement des manda-
taires a la protection des majeurs dans
les derniers temps de vie de la per-
sonne sous tutelle ? Quelle est leur
place aupres des autres acteurs de cet
accompagnement de fin de vie ? Com-
ment passent-ils le relais pour les ac-
tions a mettre en ceuvre au moment de
linhumation du majeur sous tutelle ?
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Précarisation par I'isolement et le vieillissement

De maniere générale, il est difficile d’appréhender la dégradation de la situation des
personnes agées. Statistiquement, les seniors sont moins touchés par la pauvreté que
'ensemble de la population. 9,3 % des plus de 65 ans vivent en dessous du seuil de
pauvreté (987 euros par mois) contre 14,3 % tous ages confondus. Alors que la situa-
tion financiére des retraités ne cessait de s’améliorer avec le temps, les associations
de solidarité notent néanmoins depuis cing ans un vieillissement du public qu’elles ac-

cueillent (SECOURS CATHOLIQUE, 2014).

Repérage des fragiités sociales
dans le champ du soin

La fragilité sociale des personnes
agées comporte de multiples facettes.
Elle peut tout d'abord étre liee a une
précarité financiére. Si les personnes
agées ont un revenu médian proche de
celui de I'ensemble des classes d'age
actives, le passage a la retraite est
marqué par une baisse de ce revenu,
qui se poursuit de fagon quasi continue
jusqu'aux ages les plus élevés. Les
années a venir pourraient conduire a un
renforcement de ces difficultés. En ef-
fet, d'une part les réformes successives
du systéme frangais de retraites de-
vraient conduire & une baisse des re-
venus pour les ménages ayant eu des
carrieres incompléetes. D'autre part, ce
phénomene serait accentué par I'entrée
aux ages de la retraite de personnes
ayant subi pleinement les effets des
différentes crises économiques. A ce
titre, 'augmentation récente du nombre
de bénéficiaires du RSA agés de plus
de 50 ans fait craindre la précarité éco-
nomique de nombre de futurs retraités.
lIs représentent une part minoritaire
mais croissante des allocataires du
RSA socle: 21% en juin 2013 contre
18% douze ans plus t6t (LELIEVRE,
2014).

La fragilité sociale des personnes
agées s'exprime également par la dé-

pendance physique et mentale, comme
c’est le cas de Simone. Les personnes
confinées au lit ou au fauteuil ou aidées
pour la toilette et I'habillage représen-
tent environ 5% de la population des
60 ans et plus (628.000 personnes),
avec une prévalence fortement crois-
sante avec l'age. Les deux tiers sont
des femmes, principalement parce
guelles sont plus nombreuses aux
ages élevés, et 46% ont 85 ans ou plus
(COLIN, DREES, 2000).

Outre l'aspect financier et sanitaire,
l'isolement social est un autre vecteur
de fragilité chez les personnes agées.
De toutes les générations, celle des
75 ans et plus est celle qui a été la plus
impactée par la montée des solitudes
en France : une personne agée sur
quatre est seule (27% en 2014 contre
16% en 2010) (FONDATION DE
FRANCE, 2014).

Pour en savoir plus

Sur laccompagnement des personnes &gées en
fin de vie et notamment sur: les difficultés du
maintien & domicile, la frontiére entre le « grand
&ge» et la «fin de vie», la fin de vie des per-
sonnes agées a 'hopital (urgences, court séjour,
MCO) consulter :

Rapport 2012 de [ONFV : « Finir sa vie & domicile »

Rapport 2013 de IONFV : «La fin de vie des per-

sonnes &gées »
ONFV: «La société face au vieilissement : les
risques d'un naufrage social »
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Les allocataires du minimum vieillesse

Le minimum vieillesse recouvre un ensemble d'allocations visant & garantir un minimum de res-
sources aux personnes gées ne disposant pas d'une pension ou ayant de faibles ressources.

Au 31 décembre 2011, 572.600 personnes percevaient une allocations du minimum vieillesse, soit
3,4% de [ensemble des personnes agées de 60 ans et plus (ARNOLD, 2014).

Interrogées par la DREES en 2012 sur leurs conditions de vie on peut noter que :

> L'inactivité et le chdmage font partie de leur parcours professionnel pour 44% des hommes et
pour 25% des femmes ;

> Elles ont souvent été confrontées a des problemes de santé, dinvalidité ou de handicap, pres
d’un sur deux se sent en mauvaise santé (47%) ;

> Une majorité (65%) de ces personnes n'est pas en couple (notamment les femmes pour 71%) et
un allocataire sur cing se sent isolé.

Outre de faibles pensions, la moitié des allocataires ne dispose d'aucun patrimoine, ils sont pour
o7 % locataires et une personne sur cing est hébergée chez un tiers. De plus, 11% d'entre eux ne
disposent pas de tous les éléments de confort sanitaire. Prés d'un allocataire sur deux (47%) est
pauvre en condition de vie (voir tableau joint).

Tableau 1- Taux de pauvreté en conditions de vie au 4+~ semestre 2012

Ensemble 47 %
Homme 90 %
Femme 4%
Moins de 75 ans 93 %
75 ans ou plus 39%
Statut d'occupation du logement

Propriétaire, accédant a la propriété, usufruitier 45%
Locataire secteur HM 48%
Locataire secteur libre ou payant un loyer a une association ou une administration 94 %
Hébergé ou logé, avec ou sans participation 33%
Autre (1) 63 %
Situation principale de l'allocataire avant sa demande d'allocation

Avait un travail 40%
Etait ala retraite (ou en préretraite) 35%
Etait au RMI ou au RSA 61%
Etait au chomage 66 %
Etait & ['AAH, en invalidité ou en longue maladie 49%
Etait dans une autre situation d'inactivité 4%
Entrée au minimum vieillesse

Avant 65 ans pour inaptitude ou incapacité 2%
A partir de 65 ans 41%
Né a I'stranger 94 %
Ne dispose pas d'épargne ol %
Déclare pouvoir obtenir une aide financiere, matérielle ou morale de ses proches 43%

(1) Foyer et résidence sociale, habitat mobile, centre dhébergement, location dune chambre dhdtel
sans domicile fixe.

Champ : Allocataires au 31 décembre 2011 du minimum vieillesse versé par la Caisse nationale d'assurance vieillesse, la Gaisse
centrale de la Mutualité sociale agricole ou le Service de I'allocation de solidarité aux personnes 4gées, ne vivant pas en maison
de retraite, en foyer d'accueil médicalisé ou en maison d'accueil spécialisée et résidant en France métropolitaine.

Source : DREES, enquéte 2012 aupres des bénéficiaires de minima sociaux

Observatoire National de la Fin de Vie
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »

161




Les enquétes menées par 'ONFV en
2014 ne permettent pas de repérer la
précarité spécifique des personnes
agées en fin de vie, puisque les don-
nées ont été agrégées et interdisent
donc d'observer spécifiguement ces
situations. Toutefois, dans les rapports
de 2012 et 2013, 'ONFV avait pointé
que les personnes agées en population
générale se trouvent souvent dans des
situations de grande détresse. Elles
sont fréquemment isolées socialement
et familialement, dans des états de pro-
fonde dépendance, avec, en fin de vie
des soins palliatifs a domicile insuffi-
samment développés et dont l'acces
est limité (ou restreint). Lorsque
s’ajoute a cela une précarité financiéere,
la situation devient encore plus alar-
mante.

Sans disposer de chiffres précis sur la
précarisation des personnes agées en
fin de vie, certaines données permet-
tent d'apprécier les conditions de vie
des personnes agées de plus de
60 ans et allocataires du minimum vieil-
lesse. Parmi elles, pres d’'un allocataire
sur deux (47%) est considéré selon
'INSEE comme « pauvre en condition
de vie*». Le montant du minimum
vieillesse au 1° janvier 2014 était de
800 euros par mois pour un personne
seule sans ressource et de 1.242 euros
par mois pour un couple.

De plus, et comme nous l'avons évo-
gqué dans le parcours de Robert,
'absence de repérage systématique
des situations de précarité est un frein
a l'anticipation et a 'accompagnement

0« Une personne est considérée pauvre
en condition de vie si elle est confrontée a
un certain nombre de privations d’éléments
d'un bien-étre matériel standard, ou con-
frontée a un certain nombre de privations
d'éléments d'un bien-étre matériel stan-
dard, ou de difficultés dans la vie quoti-
dienne. » INSEE.

global, notamment a I'hépital. Actuelle-
ment, ce repérage et les accompagne-
ments qui en résultent se font par le
biais d’acteurs de la filiere gériatrique, a
savoir les Centres locaux d’information
et de coordination (CLIC), les services
d'aide et de soins a domicile, les
SSIAD, les services en charge de
I'Allocation personnalisée d’autonomie
(APA) du Conseil général et les ser-
vices sociaux de ville ou des établisse-
ments de santé.

Des solidarités peu connues

En plus des réseaux
d’accompagnement et de soins présen-
tés dans le rapport 2013 de 'ONFV sur
la «fin de vie des personnes agées »,
différentes solidarités permettent le
maintien ou le retour & domicile des
personnes ageées.

Bien que 'ONFV n’ait pas fait le choix
de conduire cette année d’études spé-
cifiques sur les solidarités de voisinage,
la réalité de la connaissance des dispo-
sitifs spécifiques par les professionnels
qui accompagnement des personnes
en situation de précarité et en fin de vie
a pu étre éclairée dans les précédents
rapports (ONFV 2012 et ONFV 2011). Il
s’'agit notamment du Fonds FNASS
soins palliatifs et du congé de solidarité
familiale indemnisé par I'allocation jour-
naliere d’accompagnement d'une per-
sonne en fin de vie.

80% des assistants de services
sociaux d'etablissement de sante
intervenant en HAD connaissent
le fonds FNASS soins palliatif's

Le Fonds FNASS soins palliatifs permet
pour des personnes en fin de vie, la
rémunération de gardes malades a
domicile et la prise en charge de pres-
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tations. Le montant de l'aide financiere
est soumis a un plafond de ressources
mais représente une aide financiére
précieuse pour les populations en situa-
tion de précarité.

Lors de l'organisation d'un retour ou
d’'un maintien a domicile, la connais-
sance de ce dispositif peut considéra-
blement influer sur les possibilités de
finir sa vie chez soi. On observe dans
les études conduites par TONFV que la
connaissance du Fonds FNASS par les
professionnels est variable et en corré-
lation avec la formation dont ces der-
niers ont pu bénéficier. Ainsi, les assis-
tants des services sociaux
d’établissements de santé sont beau-
coup plus nombreux a connaitre
l'existence de ce dispositif lorsqu'ils
sont formés a 'accompagnement de fin
de vie et/ou aux soins palliatifs (82%
contre 60% pour les professionnels non
formés). Cependant, 20% des assis-
tants de services sociaux travaillant en
HAD ne connaissent pas ce dispositif
alors gqu’ils sont normalement directe-
ment concernés puisqu’ils exercent
dans des lieux de vie identifiés « domi-
cile » (ONFV, ASS, 2015).

89% des assistants de services
sociaux d'établissements de santé
connaissent le congé
de solidarité familiale

Le congé de solidarité familial et
l'allocation qui permet le financement
de ce dernier, sont plutét bien connus
par les assistants sociaux des établis-
sements de santé. Néanmoins, le suivi
d’'une formation sur les soins palliatifs
et 'accompagnement de fin de vie ainsi
que le lieu dexercice au sein de
'hépital ont une influence sur cette
connaissance.

Les répondants déclarent trés majoritai-
rement connaitre le « congé de solidari-
té familial ». Le fait d'étre formé a
'accompagnement de fin de vie amé-
liore cette connaissance (97% contre
85% pour ceux qui n‘ont bénéficié
d’aucune formation) tout comme le fait
d’intervenir au sein d'une USP (100%
contre 88% pour ceux qui n'y intervien-

nent pas).

Cest également le cas pour
« I'allocation journaliere
d’accompagnement d'une personne en
fin de vie » qui est connue par 95% des
assistants de services sociaux formés
contre 76% pour ceux qui n‘ont bénéfi-
cié d'aucune formation (ONFV, ASS,
2015).

L’'ONFV évoquait déja dans son rapport
annuel « Finir sa vie chez soi » en
2012, que lallocation journaliére
d’accompagnement d’'une personne en
fin de vie permettant d'indemniser le
congé de solidarité familiale n'a fait
I'objet d’aucune brochure a destination
des aidants. Comment concevoir que
les aidants puissent avoir acces a cette
information si ce n'est par le biais des
assistants de  services  sociaux
d'établissement de santé ou de ville,
professionnels de premiére ligne pour
les accompagner dans cette dé-
marche ?

1'a0Ces aux ressources en  Soins

£

palliatifs pour les personnes &gees
et précaires

L’age avancé de la personne atteinte
d'une maladie grave et évolutive et la
précarité entendue aux sens de
l'isolement, d’'un faible niveau de reve-
nu, d’'une situation sociale complexe,
sont-ils des criteres favorisant ou au
contraire freinant I'acceés aux soins pal-
liatifs en établissement de santé?
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Quelles sont les incidences de cette
situation si I'on touche aux limites du
maintien a domicile, comme ce fut le
cas pour Simone, qui a pu bénéficier
d’une fin de vie en USP ?

C’est cet accés a tous* aux soins pal-
liatifs, tel qu'il est préné dans la loi du
9 juin 1999 que nous viendrons interro-
ger ici.

L'4ge n'est pas un frein a 'acces,
aux ressources en soins palliatif's
en établissement de santé

A partir de données de I'ATIH sur la
répartition d’accés par age des séjours
diagnostiqués soins palliatifs en SSR et
en MCO, il est possible de constater
gue I'age n’est pas un critere discrimi-
nant a l'acces aux ressources en soins
palliatifs, comme le montrent les gra-
phiques ci-dessous.

Graphigue 6 - Répartition des séjours diagnos-
tiqués soins palliatifs en SSR (Z51.5) selon la
classe d’age moyenne des patients (ATIH 2013)

sonnes agées qui a effectivement ac-
cés aux dispositifs de soins palliatifs, au
regard du volume de personnes ageées
en fin de vie, et comparativement au
reste de la population confrontée a une
maladie grave en fin de vie.

Graphique 2- Répartition des séjours diagnos-
tiqués soins palliatifs en MCO (Z515) selon la
classe d'age moyenne des patients (ATIH 2013)
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L’'age n’étant pas un frein a I'accés aux
ressources en soins palliatifs, la ré-
flexion devrait étre approfondie en se
questionnant sur la proportion de per-

“L Article 1°: « Toute personne malade dont
I'état le requiert a le droit d'accéder a des soins
palliatifs et a un accompagnement ».

1% 2%

2%

46%

m Entre 40 et 59 ans
Taans et plus

m Moins de 40 ans
m Entre 60 et 74 ans
Valeurs manquantes

Qu’en est-il de la situation de précari-
té ? Est-elle un frein a l'acces aux res-
sources de soins palliatifs que sont les
USP et les EMSP ? Serge Daneault,
professeur de médecine palliative,
chercheur a I'Université de Montréal, a
interrogé les conditions d'acces aux
soins palliatifs pour les personnes pré-
caires. Par définition I'équité en santé
est l'absence de disparités systéma-
tiques dans la santé ou dans ses dé-
terminants entre les différents groupes
gui composent la société sur la base de
leurs caractéristiques sous-jacentes en
revenu, pouvoir ou prestige pouvant les
avantager ou les désavantager
(O'NEILL, 2001). I montre que les
études internationales permettent d'af-
firmer que les pauvres ont moins acces
a des services de soins palliatifs et de
prise en charge de la douleur que les
plus nantis (GATRELL et al. 2003,
SIMS 1997). Une étude britannique
(KESSLER, 2005) révele en effet que
« le statut socioéconomique est le seul
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Les dispositif's d’aide

Le Fonds FNASS soins palliatifs, instauré depuis 1999 (et précisé par la circulaire DAR n°5-2000
du 22 mars 2000) permet de faciliter la rémunération de gardes malades a domicile, en soutien a
la famille, et la prise en charge de prestations non remboursables au titre Iégal. Il est limité aux
personnes dont la maladie est en phase évolutive ou terminale et qui sont prises en charge par
une structure spécialisée en soins palliatifs (réseau de soins palliatifs, EMSP, HAD et SSIAD si le
territoire est dépourvu des 3 structures précédemment citées). D'apres les données transmises
a 'ONFV par le département des fonds nationaux de la CNAMTS, le crédit annuel de la ligne dédiée
au retour et maintien & domicile des malades en phase terminale se chiffrait, en 2013 & 7 millions
d'euros, 5.284 personnes en fin de vie ont pu bénéficier de cette aide financiére.

Le congé de solidarité familiale permet & un professionnel de rester auprés d'un proche souf-
frant d'une pathologie mettant en jeu le pronostic vital ou qui est en phase avancée ou terminale
d'une affection grave et incurable. Ce congé peut étre accordé pour une période continue de 3
tion journaligre d'accompagnement d'une personne en fin de vie. Pour bénéficier de I'allocation,
la personne en fin de vie doit étre accompagnée & domicile. Le montant de l'allocation est fixé &

00,10 euros par jour, versés dans la limite de 21 jours de congés.

facteur influencant la possibilité de
mourir en milieu de soins palliatifs : les
plus pauvres voient leur probabilité de
mourir en hospice® deux fois moindre
que celle de l'ensemble des gens ».
« Les pauvres sont donc probablement
plus enclins a recevoir leurs soins de fin
de vie en milieu hospitalier. » (DA-
NEAULT, 2009).

Pour 80% des USP la précarité
est un critére pris en compte lors
de 'admission

D’aprés I'enquéte SCEOL conduite par
'ONFV, dans les services accueillant
davantage de patients en fin de vie en
situation de précarité au sens financier
ou social, il apparait un taux plus impor-
tant de patients dont une sortie est preé-
vue vers une Unité de soins palliatifs
(USP). En effet, pour I'ensemble des
services répondants, une sortie est

2 Le terme hospice, en langage anglo-saxon,
est utilisé pour « unité de soins palliatifs ».

prévue vers une USP pour 5% des pa-
tients. Or, dans les services accueillant
plus de 60% de personnes en situation
de précarité financiére, un tel transfert
est prévu pour 7% des patients. Il en
est de méme dans les services accueil-
lant 50% et plus de patients dont la
situation sociale a été jugée comme un
obstacle a la prise en charge et au par-
cours de soins, au sein desquels un
transfert en USP est prévu pour 6% des
patients (ONFV, SCEOL, 2015).

Une autre enquéte menée aupres des
USP a permis de décrire
laccompagnement auprés des per-
sonnes en fin de vie et en situation de
précarité. Le recours aux USP peut se
justifier par une situation sociale com-
plexe, comme ce fut le cas pour Si-
mone. Cette enquéte révele que 80%
des USP considérent la précarité
comme un critére identifié et reconnu
qui participe a la définition des situa-
tions complexes susceptibles de con-
duire a une admission en USP (ONFV,
USP, 2015).
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Complexité médicale et sociale :
raisons d'interpellation des EMSP

Concernant les Equipes mobiles de
soins palliatifs (EMSP), I'enquéte
SCEOL montre qu’elles n’interviennent
pas davantage au sein des services
accueillant plus de patients « pré-
caires » que dans les autres services.
Cependant, dans l'enquéte « EMSP,
précarités » menée par 'ONFV, 75%
des EMSP interrogées déclarent que la
situation de précarité du patient est,
lorsqu’elle existe, systématiqguement ou
souvent évoquée par les services ou
structures  lorsqu’ils présentent a
TEMSP la problématique actuelle de
cette personne.

Les EMSP sont appelées dans 36%
des cas pour des difficultés liées a la
gestion des traitements et dans 28%
des cas pour des situations administra-
tives complexes. Les raisons princi-
pales des appels aupres des EMSP
sont donc a la fois de l'ordre de la com-
plexité médicale mais aussi sociale
(ONFV, EMSP, 2015).

Pour les réseaux de soins palliatif's
|la précarité est aussi une
composante de la complexité des
situations rencontrées.

Quarante-cing pourcent des réseaux de
santé de soins palliatifs interrogés lors
de I'étude conduite par 'ONFV en 2012
déclarent que moins de 10% de pa-
tients suivis en 2011 étaient en situa-
tion de trés grande précarité. D’autre
part 49% des réseaux déclaraient que
moins de 10% des patients suivis
avaient un entourage trés peu présent,
voire inexistant.
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Les ressources en soins palliatif's

Les réseaux de soins palliatif's coordonnent I'ensemble des autres structures afin de maintenir
le lien entre tous les professionnels qui prennent en charge la personne en fin de vie. Le réseau
participe activement au maintien & domicile des personnes qui le désirent dans les meilleures
conditions. Ce sont des réseaux de coordination des soins comme le confirme linstruction DGOS
du 28 septembre 2012. Au 31 décembre 2013, il y avait 77 réseaux de soins palliatifs recensés
(contre 98 en 2011) (Rapport FIR, 2013).

Les Equipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) ont pour mission d'apporter une aide, un soutien,
une écoute active, des conseils aux soignants qui prennent en charge des patients en fin de vie
dans différents services de 'hopital. La mission des EMSP concerne : la prise en charge globale
du patient et de son entourage familial, la prise en charge de la douleur et des autres symp-
tomes, 'accompagnement psychologique et psychosacial, le rapprochement, le retour et le main-
tien & domicile, la sensibilisation aux soins palliatifs et & la réflexion éthique. On dénombre
418 MSP au 31 décembre 2012 (Bilan du programme soins palliatifs 2008-2012).

Les Unités de soins palliatifs (USP) sont des structures d'hospitalisation d'environ 10 lits en
moyenne, accueillant pour une durée limitée les patients en soins palliatifs. Les USP sont consti-
tuées de lits totalement dédiés a la pratigue des soins palliatif's et de l'accompagnement. Elles
réservent leur capacité d'admission aux situations les plus complexes. Elles assurent ainsi une
triple mission de soins, d'enseignement et de recherche. Au 31 décembre 2012, on dénombre
122 USP totalisant 1.301lits en France (Bilan du programme soins palliatifs 2008-2012).

L'Hospitalisation & domicile (HAD) concerne des patients malades de tous Ages, atteints de pa-
thologies graves aigués ou chronigues, évolutives et/ou instables qui, en I'absence de prise en
charge par une structure d'HAD, seraient hospitalisés en établissement de santé avec héberge-
ment. Ces patients exigent des soins complexes, techniques souvent longs et pluriguotidiens,
délivrés par des professionnels de santé de diverses disciplines. Au 31 décembre 2013, les
311HAD (PMSI-HAD) réalisaient un quart de leur activité en journées (25,3%) auprés de per-
sonnes dont les soins étaient qualifiés « soins palliatif's ». Voir la situation de Stéphanie, qui pré-
sente les résultats de l'enquéte ONFV 2015 sur HAD et fin de vie.

Il'y a en France (Bilan du programme soins palliatif's 2008-2012) :
- 5097 lits identifiés de soins palliatif's dans 837 établissements (Cf. encadré dans le parcours
de Monsieur « X».
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L’accompagnement en fin de vie des majeurs

protégés sous tutelle

Dans le cadre de ses travaux, 'ONFV a souhaité éclairer deux problématiques récur-
rentes autour des majeurs protégés sous tutelles en fin de vie comme ce fut le cas de
Simone. D’une part la relation entre la personne sous tutelle, le mandataire judiciaire et
les soighants lors de la prise de décisions médicales en fin de vie et, d’autre part, la
relation entre le mandataire judiciaire et les travailleurs sociaux lors des démarches
administratives suite au déces d’'un majeur protégé sous tutelle.

Les majeurs protéges sous tutele

La population des majeurs protégés
sous tutelle est croissante et sa com-
position est changeante. C’est une po-
pulation vulnérable, estimée en France
métropolitaine et dans les DOM a envi-
ron 741.825 personnes, Cc'est-a-dire
plus de 1,5% de la population frangaise
majeure (MALHERBE, 2012).

Les majeurs protégés sous tutelles
peuvent étre pris en charge par un tu-
teur familial ou par des mandataires
judiciaires a la protection des majeurs
(MJPM) ayant des statuts tres divers
associés a des lieux d'interventions
spécifiques. Au 31 décembre 2012, les
MJPM prenaient en charge 414.166
mesures de protection. lls interviennent
dans:

» Des services mandataires (et sui-
vaient 81,2% des 414.166 mesures
de protection fin 2012) ;

>  En individuels (pour suivre 10,8%
de ces mesures) ;

> Dans des établissements médico-
sociaux ou de santé ou ils sont
alors appelés « préposés » (pour
suivre 8,1% de ces mesures)
(DGCS, 2012).

Les majeurs protégés sous tutelle
en situation de précarité

Dans les études conduites par 'ONFV
cette année auprés des publics pré-
caires, la proportion de majeurs proté-
gés sous tutelle en fin de vie ou décé-
dés est de 11% en centres
d’hébergement et de réinsertion so-
ciale, de 8% en appartements de coor-
dination thérapeutique, de 6% chez les
patients en fin de vie en situation de
précarités suivis par les assistants des
services sociaux en établissements de
sante.

Selon, les différentes enquétes de
I'Observatoire National des Populations
« Majeurs Protégés », les majeurs pro-
tégés accompagnés par les services
des Unions départementale des asso-
ciations familiales (UDAF), gu’ils soient
ou non sous tutelles, sont principale-
ment des hommes (53 %) et sont agés
en moyenne de 55 ans (25 % ont moins
de 40 ans et environ 25 % ont plus de
70 ans). C’est une population trés iso-
lée, qui a de faibles revenus et peu de
patrimoine et qui rencontre des difficul-
tés liees au logement. De plus, ces
personnes bénéficient pour la plupart
de prestations sociales (ONPM, 2011).
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Les mesures de protection juridique des personnes

Les mesures de protection juridique visent les personnes majeures qui ont besoin d'étre proté-
gées dans les actes de la vie civile du fait de |'altération de leurs facultés mentales ou lorsque
leurs facultés corporelles sont altérées au point d'empécher I'expression de leur volonté. La pro-
tection doit &tre la moins contraignante possible, en priorité &tre exercée par la famille et peut
prendre différentes formes:

La sauvegarde de justice est une mesure de protection juridique de courte durée qui, associée a
la désignation d'un mandataire spécial, permet & un majeur d'étre représenté pour accomplir
certains actes. Cette mesure peut aussi étre prononcée par le juge saisi d'une demande de mise
sous curatelle ou tutelle, pour la durée de l'instance. Le majeur conserve I'exercice de ses droits,
sauf exception pour lesquels un mandataire spécial a &t désigné par le juge.

La curatelle est une mesure graduée. Elle protege un majeur qui, sans &tre hors d'état d'agir Iui-
méme, a besoin d'étre conseillé ou contrdlé dans certains actes de la vie civile. Il s'agit d'une me-
sure dassistance. Il existe plusieurs degrés de curatelle. Le juge des tutelles désigne un ou plu-
sieurs curateurs.

La tutelle est une mesure judiciaire destinée & protéger une personne majeure et/ou tout ou
partie de son patrimoine si elle n'est plus en état de veiller sur ses propres intéréts. Un tuteur la
représente dans les actes de la vie civile.

En matiére de santé, le consentement du majeur protégé sous tutelle, apte a exprimer sa volon-
té, doit &tre systématiguement recherché et pris en compte, apres qu'une information adaptée a
son degré de compréhension lui ait 6té donnée, quant aux conséquences et aux risques d'un exa-
men, d'un traitement ou d'une intervention médicale. Le mandataire judiciaire a la protection des
majeurs (MJPM) doit également recevoir une information précise de la part du médecin. Le ma-
jeur protégé par une tutelle peut refuser un acte, le médecin est tenu de respecter ce refus, sauf
danger immédiat pour la vie du patient. Si le majeur protégé n'est pas en mesure d'exprimer a
[équipe soignante sa volonté, au travers de ses paroles ou de ses actes, alors c'est le MJPM qui
donne son consentement éclairé pour les soins courants, & condition d'avoir regu du juge un pou-
voir de représentation étendu aux actes relatif's & la personne du majeur protégé.. Toutefois,
sauf urgence, la personne chargée de la protection du majeur ne peut, sans l'autorisation du juge
ou du conseil de famille s'il a été constitué, prendre une décision ayant pour effet de porter gra- 0%
vement atteinte & lintégrité corporelle de la personne protégée ou a lintimité de sa vie privée. o
Sources : LOI n® 2007-308 du 5 mars 2007 portant réforme de la protection juridique des majeurs Code
civil article 414 et suivants

L’aggompagnement du majeup guestions se posent ici : qui peut étre la
personne de confiance du majeur pro-

DPOtégé sous tutelle enfinde vie tégé sous tutelle ? Quelles sont les

modalités de coopération entre majeur
protégé, tuteur et équipe soignante ?
Le juge des tutelles doit-il étre interpellé
dans le cadre d’une fin de vie ?

Au regard de la loi du 22 avril 2005
relative aux droits des malades et a la
fin de vie, dite « loi Leonetti », plusieurs
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Qui peut étre la personne de
confiance du majeur protége
sous tutelle ?

Si la personne sous tutelle a déja dési-
gné une personne de confiance avant
d’étre en incapacité d’exprimer ses vo-
lontés, alors le juge des tutelles doit
étre invité par le tuteur a valider ou non
le choix de cette personne comme per-
sonne de confiance. Le cas échéant, le
médecin n'aura pas a consulter le tu-
teur mais seulement la personne de
confiance lorsque sa consultation est
nécessaire.

La personne de confiance \
article L1111-6 du code de la
santé publique

« Toute personne majeure peut désigner
une personne de confiance qui peut étre
un parent, un proche ou le médecin trai-
tant, et qui sera consultée au cas ot elle-
méme serait hors d'état d'exprimer sa
volonté et de recevoir ['information né-
cessaire a cette fin. ».

Alinéa 3: «Les dispositions du présent
article ne s'appliquent pas lorsqu'une
mesure de tutelle est ordonnée. Toutefois,
le juge des tutelles peut, dans cette hypo-
thése, soit confirmer la mission de la
personne de confiance antérieurement
désignée, soit révoquer la désignation de
celle-ci».

Mais comme le précise Gilles Raoul-
Cormeil (Maitre de conférences a la
faculté de droit de [I'Université de
Caen), sollicité en tant qu’expert sur ce
sujet par I'ONFV:«il faut réserver
'hypothése ou le juge des tutelles

n'aurait pas été invité a se prononcer
sur le sort de la personne de confiance.

Dans ce cas, la solution s’évince assez
souvent des jugements d’ouverture des
mesures de protection juridique car les
juges des tutelles introduisent au sein
de leurs motifs une disposition géné-
rale qui révoque toutes les procurations
et tous les pouvoirs de représentation
conférés par la personne en tutelle
avant l'ouverture de la mesure de la
tutelle. La révocation judiciaire de la
personne de confiance par une disposi-
tion générale du jugement ou par une
ordonnance spéciale place le majeur en
tutelle dans la méme situation que celle
dans laquelle il n'aurait jamais désigné
de personne de confiance. »

Dans le cas ou la personne sous tutelle
serait dépourvue de personne de con-
fiance, le tuteur doit étre considéré
comme la personne la plus proche du
majeur protégé et endosse alors la
mission de personne de confiance.

Il devient dans ces conditions néces-
saire d'inciter les juges des tutelles a
s'enquérir de l'existence ou non d'une
personne de confiance pour la personne
sous tutelle avant 'ouverture de sa mise
sous tutelle. Il importe également de
laisser, dans la mesure du possible, la
personne sous tutelle désigner une per-
sonne de confiance parmi les membres
de sa famille ou ses proches lorsque le
tuteur est un MJPM.

Quelle est la place du MJPM
dans un accompagnement
de fin de vie ?

Le MJPM sera consulté en tant que
personne de confiance comme le pré-
voit l'article L 1111-13 du code de la
santé publique lorsque le majeur proté-
gé sous tutelle, « en phase avancée ou
terminale d'une affection grave et incu-
rable, quelle qu'en soit la cause, est
hors d'état d'exprimer sa volonté, le
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médecin peut décider de limiter ou d'ar-
réter un traitement inutile, dispropor-
tionné ou n'ayant d'autre objet que la
seule prolongation artificielle de la vie
de cette personne, aprés avoir respecté
la procédure collégiale définie par le
code de déontologie médicale et con-
sulté la personne de confiance visée a
l'article L. 1111-6, la famille ou a défaut
un de ses proches et, le cas échéant,
les directives anticipées de la per-
sonne ».

Il serait intéressant d’investiguer les
collaborations et les  pratiques
d’accompagnement par les MJPM et
les soignants dans le cadre de
laccompagnement de fin de vie des
majeurs protégés sous tutelles.

Le juge des tutelles doit-il étre
interpellé lors de décisions
enfin de vie ?

Il est important de noter que le pouvoir
d’assistance ou de représentation du
tuteur, lorsque le majeur protégé sous
tutelle est dans [lincapacité de
s’exprimer, est soumis a I'obligation
préalable de saisir le juge des tutelles
lorsque l'acte médical a pour effet de
porter atteinte a I'intégrité corporelle du

tutélaire.

Il pourrait étre intéressant de porter
nationalement une réflexion pluri-
professionnelle sur « la place des tu-
teurs familiaux, des mandataires judi-
ciaires a la protection des majeurs lors
de toute décision concernant une at-
teinte a l'intégrité corporelle, en fin de
vie, lorsque la personne concernée
présente une atteinte de sa capacité a
décider pour elle-méme», afin de per-
mettre aux acteurs d’avoir une méme
interprétation en dehors d'un contexte
médiatique.

D’autant plus que, concernant les actes
pouvant porter atteinte a l'intégrité cor-
porelle, Gilles Raoul-Cormeil insiste sur
le fait que «les pouvoirs publics pen-
saient possible que des médecins de
toute spécialité déterminent une liste
d’actes médicaux considérés comme
portant atteinte a lintégrité corporelle
du patient, mais la commission natio-
nale réunie a cet effet n'est guére par-
venue a un consensus. Faute d'arrété
ministériel en ce sens, ce sera a la ju-
risprudence d’ajuster ce critere. Mais
'espoir d’'une harmonisation ou d'un
ajustement s’évanouit dés lors que les
décisions des juges des tutelles restent
confidentielles et ne font que trés rare-
ment I'objet de recours ».

En l'absence d'une telle réflexion, il
n'existe pas a ce jour de position claire
sur la nécessité ou non d’informer le
juge des tutelles lors de décisions en fin
de vie. Il serait intéressant de pouvoir
éclairer les pratiques
d’accompagnement des majeurs proté-
gés sous tutelle en fin de vie et les mo-
dalités de coopérations entre soignants,
mandataires judiciaire a la protection
des majeurs et juges des tutelles.

L'accompagnement ne sarréte pas
au déces

Les assistants de services sociaux en
établissements de santé déclarent a
34% étre accompagnés par les MIJPM
lors des démarches suite au déces
d’'une personne majeure protégée sous
tutelle (14% « systématiquement »,
20% « fréquemment ») ; ce taux est de
35% lorsque I'on interroge les profes-
sionnels des appartements de coordi-
nation thérapeutique, de 21% pour les
services d’hospitalisation a domicile et
de 23% pour les centres
d’hébergement et de réinsertion sociale
(ONFV, 2015).
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Il serait intéressant de mener une étude
sur le contenu des formations propo-
sées aux MJPM afin de déterminer si
les questions relatives aux démarches
post-décés sont systématiquement
abordées ou non dans le certificat na-
tional de compétences.

Méme si le pourcentage d’'absence
d’aide demeure conséquent, il semble-
rait que les mandataires soient de plus
en plus sensibilisés a cette probléma-
tigue, comme ce fut le cas pour Si-
mone. Ce point interroge les missions
mémes des MJIPM, notamment
'étendue de leurs devoirs profession-
nels dans la perspective d’anticiper la
fin de vie des personnes gu'ils proté-
gent.

Le majeur protégé peut étre invité par
le MJPM a anticiper les questions rela-
tives a la transmission de ses biens, le
choix de ses funérailles et de sa sépul-
ture, notamment au travers d’'un testa-
ment aux funérailles (loi portant sur la
liberté des funérailles, 1887). Il serait
intéressant de mener une enquéte spé-
cifique auprés des MJPM, afin de voir
comment ils anticipent le décés et
quelle est la proportion de personnes
majeures protégées avec lesquelles ils
ont évoqué ce sujet particulier. |l serait
également pertinent d’analyser les ac-
tions qu’ils ont mises en ceuvre dans
cette perspective, et de savoir comment
ils informent de leurs démarches les
professionnels (en particulier les travail-
leurs sociaux) en établissement social,
médico-social ou sanitaire qui accom-
pagnent en fin de vie le majeur protége.

Pour 44% des assistants sociaux
en etablissements de santé
interrogés I'absence
d'accompagnement par les MJPM
est une source de difficultés

Les enquétes menées en 2014 par
'ONFV pointent qu’un tiers des assis-
tants sociaux en établissements de
santé, 20 % des professionnels en
HAD, 15% en Appartement de coordi-
nation thérapeutique (ACT) et 5% en
Centres d’hébergement et de réinser-
tion sociale (CHRS) disent ne pas étre
ou rarement accompagnés par les
mandataires judiciaires dans leurs dé-
marches suite au déces des personnes
majeures protégées sous tutelle. Et
pour 44% des assistants sociaux en
établissements de santé, 22% des pro-
fessionnels en HAD, 12% en ACT et
20% en CHRS cette absence
d’accompagnement est une source de
difficulté. Bien que cette étude ne nous
permette pas de connaitre précisément
les difficultés rencontrées, les assis-
tants des services sociaux
d’établissements de santé rencontrés
lors du groupe de travail ont pu éclairer
ce résultat en expliquant que trop sou-
vent encore, les MJPM n’anticipent pas
(ou n’en ont pas la possibilité), ne pas-
sent pas le relais aux travailleurs so-
ciaux, considérant que leur réle s’arréte
au moment de la mort du majeur proté-
gé. Les travailleurs sociaux sont, par
conséquent, dans l'impossibilité de sa-
voir dans ce cas si un testament aux
funérailles existe ou non, ou si un con-
trat obseques a été formalisé (concer-
nant les observations sur le contrat
obseques, voir le parcours de Marc).
Pour accompagner au mieux les ma-
jeurs sous tutelle en fin de vie et facili-
ter les passages de relai lors de
'hospitalisation de ces derniers et/ou
de leur déces, il semble pertinent de
pouvoir confirmer, voire renforcer dans
les formations a destination des man-
dataires judiciaires a la protection des
majeurs le volet relatif a
'accompagnement de fin de vie et les
inciter a anticiper d’'avantage le déces
des personnes dont ils ont la charge.
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Que faut-il retenir du parcours de Simone ?

Les résultats de plusieurs études montrent que rendre possible le prolongement de la
vie avec une maladie grave peut s’accompagner plus fréguemment qu’on ne I'imagine

d’une précarisation lorsque les revenus du foyer sont faibles. 0r, nous serons nombreux a
étre, un jour, gés, malades, en fin de vie et en situation de précarisation. La baisse des revenus,
I'augmentation des besoins en santé, I'augmentation des situations d’isolement social ne vont proba-
blement faire que s’accroitre dans la décennie a venir du fait des évolutions démographiques, d’'une
part, et des contraintes budgétaires dans notre pays, d'autre part.

Ces situations de plus en plus fréquentes sont donc pergcues comme complexes parce
gu’elles mettent en péril la possibilité de rester a domicile ou en établissement social
ou médicosocial. Si les enquétes de 'TONFV montrent que les structures de soins pal-
liatifs sont mobilisées pour faciliter 'accompagnement et la prise en charge des per-
sonnes, il n'en reste pas moins vrai qu’au final on aboutit souvent a une sur-
hospitalisation et a une médicalisation de la fin de vie, allant dans le sens inverse des
souhaits des personnes (les rapports précédents de 'ONFV avaient montré ce para-
doxe éthique).

Il semble impératif de penser de nouvelles formes de solidarités pour permettre
'accompagnement des personnes vulnérabilisées par I'age, la maladie et I'isolement.
Si  certains dispositifs existent (le fonds FNASS, [lallocation journaliere
d’accompagnement d’'une personne en fin de vie, le bénévolat d’accompagnement,
etc.), ils sont insuffisamment connus et mobilisés, d’une part, et ils ne suffiront pas a
répondre au besoin crescendo de solidarité, d’autre part. Il serait important de penser les
nouvelles solidarités qui vont devoir se créer dans notre société démocratique pour permettre le
soutien des personnes les plus vulnérables. A titre d’exemple, une révision du congé de soutien fami-
lial pourrait ainsi faciliter le maintien au domicile quand celui-ci est souhaité.

Pour les nombreuses personnes en fin de vie et en situation de précarité qui font I'objet
d’'une mesure de protection juridique, une des formes de solidarité pourrait consister a
renforcer les droits des personnes vulnérables en situation d’altération de leur capacité
de décider pour elles-mémes. Il faudrait probablement réfléchir a une évolution de la
place et des missions des tuteurs familiaux, des mandataires judiciaires a la protection
des majeurs lors de toute décision concernant une atteinte a l'intégrité corporelle, en
fin de vie, lorsque la personne concernée présente une atteinte de sa capacité a déci-
der pour elle-méme et dans le cadre de I'aprés décés de la personne.
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Conclusion générale

La conclusion de ce travail qui fourmille de données factuelles doit nous permettre de prendre de la hau-
teur et danalyser le rapport de notre société avec ce qu'elle ne veut pas voir et qui pourtant « creve les
yeux ». Gar certes la vie de tout homme est exposée & une forme de précarité du simple fait que tout
homme sait devoir mourir : ce pour quoi La Bruyére écrivait que « la mort narrive gu'une fois mais se fait
sentir & tous les moments de la vie ». Il'y a donc une « précarite genérale » de [étre humain, qui cependant
saccuse lorsque la mort s'approche, laquelle comme disait Levinas «sonne le glas de lactivité, de
larrogance, de la virilité du sujet comme étre souverain », [exposant a une étrange passivité et une pré-
carité plus grave. Mais cette précarité générale ne doit pas faire oublier la précarité de ceux que leur
condition sociale ou biographique avait exposés depuis longtemps & la mort. La fin de vie des personnes en
situation de précarité est un double impensé. Il existe une réelle pauvreté et une réelle précarité dans
notre pays. La précarité et la précarisation sont de véritables accélérateurs de [inégalité : inegalité
d'accés aux sains, inégalité de prise en charge, inégalité d'accompagnement. La fin de vie des personnes
en situation de précarité n'est pas pensée puisgu'aucun lieu n'est réellement prévu pour Iaccueilir et que
les professionnels pensent quil s'agit « de l'affaire des autres professionnels ». Les personnes déja mar-
ginalisées ou exclues du fait de leur précarité finissent leur vie ol elles peuvent et ol elles se trouvent.

Lhopital:  principal  mode

0'acces aux Soins

Le mode d'accés aux soins des per-
sonnes en grande précarité demeure
encore aujourd’hui en partie I'hdpital.
De fait, ce sont les services des ur-
gences qui constituent pour les per-
sonnes précaires le « service de pre-
mier recours ».

Lorsqu'une personne «sort de la
norme » — parce qu’elle n’a pas de lieu
de vie personnel, pas de possibilité de
rester a domicile, pas de moyens pour
intégrer une structure d’hébergement
ou encore parce qu’elle ne peut pas
rester dans une telle structure parce
gue celle-ci n'offre pas la médicalisation
suffisante — elle finit sa vie a I'hopital.
Or, les résultats des enquétes renfor-
cent la conviction que I'hdpital ne per-
met pas un accompagnement digne de
ces personnes : elles se trouvent au
contraire alors en situation d'indignité,
victimes de stigmatisation voire d’une

forme de ségrégation, au motif qu'elles
« coutent cher », qu’elles « ne rappor-
tent pas », qu’elles prennent la place de
personnes qui ont « véritablement »
besoin de I'hdpital dans sa fonction
sanitaire.

Une nécessaire adaptation
du systeme

Le colt de cette situation indigne est
important en termes budgétaires pour
un « rendement » piétre en termes hu-
mains. D’ailleurs, la précarité comme
déterminant de santé est ignorée par le
systeme lui-méme: ainsi, le Pro-
gramme médicalisé des systémes
d’information (PMSI) ne permet pas de
caractériser la situation socioécono-
mique des patients puisqu’il ne con-
cerne que lactivité d’hospitalisation.
Ainsi, pour prés de la moitié des pa-
tients en fin de vie hospitalisés, aucune
information n’est disponible concernant
leur capacité a subvenir & leur besoin et
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on peut dire en général qu’il n'existe
pas d’outils de repérage des précarités
dignes de ce nom.

Une fois encore on voit que les hospita-
lisations indues et inappropriées, les
« hospitalisations par défaut » ont un
colt majeur pour un effet mineur. Ce
surcout inapproprié et non performant
devrait conduire a réfléchir et a propo-
ser de nouvelles formes de solidarités
via une remobilisation des budgets pour
des solutions respectueuses des per-
sonnes. On peut imaginer en effet
gu’'un déplacement des moyens finan-
ciers alloués au sanitaire en direction
d’'un renforcement des moyens des
structures sociales conduirait & une
amélioration du respect que I'on doit a
ces hommes et ces femmes.

Etudier la fin de la vie des personnes
en situation de précarité a donc un effet
«loupe» sur les limites de
I'organisation de notre systéme de san-
té et sur les solidarités.

Une multitude de structures,
une absence de politique
globale de solidarite

Ce rapport montre qu’il existe une my-
riade de structures, organisations et
associations destinées a
laccompagnement des personnes en
situation de précarité ; mais ces struc-
tures sont en général inadaptées a la
fin de la vie. Cette diversité nuit
d’ailleurs a leur visibilité et a leur com-
préhension ; elle témoigne probable-
ment de I'absence d'une véritable poli-
tique structurée pour les personnes
précaires. Elle est plus le fruit de diffé-
rentes formes de solidarités et
d’expériences abouties que d’'une véri-
table politique.

Cloisonnements

Qui plus est, a lintérieur de ces struc-
tures & dominante sociale plutét vouées
a la réinsertion, les professionnels so-
ciaux ne se sentent pas partie prenante
de laccompagnement de fin de vie;
s'ils ont un role véritable
d’accompagnement dans les dé-
marches sociales ils pensent majoritai-
rement que la fin de vie est le domaine
des « experts soignants ». En miroir, si
'on se place du c6té des acteurs du
champ sanitaire, les professionnels de
santé ont une méconnaissance de la
situation sociale des personnes, et plus
encore des dispositifs et des res-
sources du champ social. Les struc-
tures et organisations dédiées aux
soins palliatifs ont quant a elles assez
peu intégré la précarité des personnes
comme un élément de sur marginalisa-
tion et de complexité pour
'accompagnement de la fin de vie. |l
existe de fait peu de réelles collabora-
tions entre d’'une part les acteurs et les
structures chargées de
'accompagnement de la fin de vie et
des soins palliatifs et d’autre part ceux
qui ont en charge I'accompagnement
social. Le cloisonnement de notre sys-
teme de santé apparait évident et tota-
lement inopérant puisqu'’il rend les ac-
teurs du soin et de la santé aveugles
aux réalités.

Hn de vie en situation de
précanité : unimpenseé

Ni I'organisation de notre systeme de
santé, ni la formation des profession-
nels, ni les structures d’hébergement
n'ont réellement intégré cette issue (la
fin de vie) pourtant inévitable et réelle
des personnes en situation de précari-
té : en conséquence, celles-ci meurent

178 Observatoire National de la Fin de Vie
Rapport 2014 - « Fin de vie et précarités »



plus tét, finissent mal leur vie et meu-
rent ou elles peuvent. Parfois méme
leur inhumation est niée. Il est donc
encore des morts anonymes et donc
indignes, comme a I'époque ou Miche-
let  écrivait pour le  déplorer
que « beaucoup qui méritaient un sou-
venir reconnaissant n’ont bien souvent
gue l'oubli en partage. Chaque ame,
parmi des choses vulgaires, en a telle,
spéciale, individuelle, qui ne revient
point la méme, et qu'il faudrait noter
guand cette &me passe et va au monde
inconnu. Oui, chaque mort laisse un
petit bien, sa mémoire, et demande
gu’on la soigne. ».

Pourtant, la précarité gagne du terrain.

Ainsi, il ne faut pas méconnaitre une
conséquence impensée des avancées
et des progrés de la médecine : rendre
possible le prolongement de la vie avec
une maladie grave peut s’accompagner
plus fréquemment qu’on l'imagine lors-
que les revenus du foyer sont faibles
d'une précarisation, pouvant aller
jusgqu’a la perte du logement.

I faut également probablement
s’attendre dans la décennie a venir a ce
gue cette précarisation, qui est le résul-
tat de la rencontre de différentes fragili-
tés, s’'accroisse dans notre pays : du
fait des évolutions démographiques
d'une part et des contraintes budgé-
taires d’autre part il est malheureuse-
ment a prévoir tant une augmentation
des besoins en santé, qu'une augmen-
tation des situations d’isolement social.

Quelles
demain ?

Notre démocratie s’honorerait a penser
laide aux personnes les plus pré-
caires...

solutions  pour

Peut-on penser un développement des
solidarités a la mesure de la précarisa-
tion dans notre société ?

La grande précarité entraine générale-
ment ce que l'on pourrait appeler une
pathologie du rapport a l'espace, les
personnes en souffrant étant souvent
privées de ce repere essentiel a
'homme qu'est selon Bachelard une
maison, maison « qui n'est pas qu'un
logement, mais un lieu aimé entre le
ciel d’ou il vient peut-étre et la terre ou il
va sOrement ». Aussi est-il essentiel
d’'inventer des stratégies tentant de
remédier a cette pathologie, dont
'errance ou au contraire la prostration
sont les formes.

BN

C’est pourquoi il faudrait permettre a
des personnes précaires en fin de vie,
gu’elles soient gravement malades ou
vieillissantes, de trouver un héberge-
ment pérenne en capacité de répondre
a leurs besoins sanitaires et sociaux. Il
faudrait augmenter le nombre d’EHPAD
qui accueillent spécifiqguement des per-
sonnes agées sans domicile ou en si-
tuation de grande précarité financiere ;
augmenter les dispositifs de type lits
d’accueil médicalisés, spécialisés dans
'accueil des personnes sans domicile
atteintes de pathologies chroniques a
pronostic plus ou moins sombre.

Les appartements de Coordination Thé-
rapeutique (ACT), de par leurs missions
de coordination médicale et psycho-
sociale, leur accueil sans limitation
dans le temps des personnes malades
en situation de précarité et de leurs
proches aidants semblent étre I'un des
rares  dispositifs  adaptés pour
laccompagnement des personnes en
fin de vie en situation de précarité.

Enfin, 'HAD est potentiellement un
formidable outil pour l'aide au maintien
dans leur lieu de vie des personnes en
fin de vie et notamment des personnes
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en situation de précarité. Il faudrait ré-
fléchir & des actions pour qu'au-dela de
la visée de l'aide au maintien a domi-
cile, les HAD deviennent un outil de la
solidarité pour les plus précaires.
D’autant plus qu'il est une des rares
ressources du sanitaire a intervenir
dans les lieux de vie des plus précaires,
gue ce soit dans des structures médico-
sociales ou sociales. C'est la un outil du
possible décloisonnement.

Les pensions de familles qui accueillent
sans limitation de durée des personnes
sans domicile, au faible niveau de res-
sources dans une situation d'isolement
ou d’exclusion lourde pourraient étre
également investies.

Enfin, le bénévolat d’accompagnement
devrait étre une des expressions de la
solidarité envers les personnes les plus
précaires et fragiles.

Dans tous les lieux qui sont amenés a
permettre I'accompagnement de per-
sonnes précaires en fin de vie, il serait
important de développer l'accueil et
l'accompagnement des proches. En
effet, la situation de précarité d'une
personne malade concerne aussi géné-
ralement ses proches ; leur précarité
peut étre aggravee du fait de la maladie
et du déces. Le besoin d’aide est évi-
dent. Or, le role des professionnels

aupres des accompagnants, avant et
apres le déces, n’est ni reconnu ni valo-
risé.

Coordonner : une necessite

Ce qui émerge finalement de ces tra-
vaux et de ces réflexions est probable-
ment la nécessité de plus en plus
grande de penser la fonction de coordi-
nation entre tous les pans du systéme
de santé, afin de permettre que la no-
tion de « parcours de santé » soit veri-
tablement effective dans la réalité.

Cette fonction pourrait étre le cceur de
la notion de service territorial de santé
telle qu'elle se dessine dans le projet
de loi relatif & la santé. Cette fonction
devrait avoir comme objectif de trans-
former la dimension tres structurelle du
systéme actuel en une organisation
adaptable aux évolutions des besoins,
de l'offre et des moyens dans chaque
territoire.  Ainsi, pourrait-on espérer
pour les personnes en situation de
grande précarité une fin de vie digne de
leur dignité.

Pr Régis Aubry, président de I'Observatoire,
avec le concours d'Eric Fiat, Philosophe,
membre du Gomité de Pilotage de 'ONFV en
qualité d'expert.
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10 préconisations formulées par 'ONFV

Information des décideurs et gestionnaires détablissements et
Services

1

Sensibiliser les décideurs et les structures gestionnaires d’établissements et ser-
vices sociaux et meédico-sociaux aux besoins existants et a venir
d’accompagnement de fin de vie pour les personnes en situation de précarité. Les
inciter a prendre en compte cette problématique dans leur politique (notamment
dans le Programme régional d’accés a la prévention et aux soins) et dans leur projet
d’établissement.

Dispositif d'accompagnement de fin de vie pour les personnes
en situation de précanite

2

Expérimenter des actions territorialisées et inter secteurs (sanitaire, médicosocial,
social) permettant d’accueillir dans des dispositifs existants ou par de nouveaux dis-
positifs, des personnes de moins de 60 ans, confrontées a la maladie grave évoluée
et/ou en fin de vie et en situation de précarité (notamment liées a I'isolement ou
I'épuisement de proches aidants).

Inciter au déplacement des structures ressources en soins palliatifs (réseaux et
équipes mobiles) vers les personnes en situation de précarité. Maintenir des lits
identifiés de soins palliatifs dans les services de SSR pour les personnes en situa-
tion de précarité et en fin de vie.

Sensibiliser les associations de bénévolat d’accompagnement de fin de vie aux
spécificités de I'accompagnement des personnes en situation de précarité, aux res-
sources existantes et proposer des formations aux bénévoles.

Coopération - Formation - bonnes pratiques et outils

i)

Développer des actions de formations interdisciplinaires dans une logique de terri-
toire pour permettre aux acteurs accompagnant des personnes en fin de vie et en
situation de précarité de se connaitre et de repérer les ressources disponibles pour
pouvoir travailler ensemble de maniére efficiente.

Mettre en place des outils de repérage des fragilités sociales dans le champ du soin
a I'nopital et a domicile a I'attention des équipes soignantes.

Engager une réflexion commune avec le Comité national de lutte contre I'exclusion
notamment sur le droit a un enterrement « digne » pour les inhumations d’'indigents
(mise a jour et diffusion de la charte pour un enterrement digne ; création d’'une
banque de données nationale des contrats obséques).

Laisser la possibilité a la personne sous tutelle de désigner une personne de con-
fiance parmi les membres de sa famille ou ses proches lorsque le tuteur est un
mandataire judiciaire a la protection des majeurs (en modifiant I'article L. 1111-6,
al. 3 du Code de la santé publique).
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Recherche - indicateurs

9. conduire des travaux de recherche sur I'équilibre socio-économique des personnes
en fin de vie de moins de 60 ans précarisées par la maladie, afin d’adapter I'offre
aux besoins et de mieux prévenir dans I'avenir ce risque de précarisation.

10. Développer et suivre comme indicateur national de précarités invisibles, le nombre
de personnes indigentes décédées et inhumées par les communes tel que prévu
par l'article L.2223-27 du code général des collectivités territoriales.
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Annexe 1- Composition du comité de pilotage




Composition du Comité de pilotage

La Présidence
Monsieur Régis Aubry

Les experts

Monsieur Jean-René Binet
Madame Michéle Salamagne
Monsieur Christophe Tournigand

Monsieur Eric Fiat

L es associations

Collectif Inter-associatif Sur la Santé (CISS)
Représenté par Monsieur Sylvain Fernandez-Curiel,
Et Monsieur Sylvain Denis son suppléant

Fondation (Euvre de la Croix-Saint-Simon (FOCSS)
Représentée par Monsieur André Vacheron
Et Madame Isabelle Bouvier sa suppléante

Fédération JALMALV
Représentée par Madame Laurence Mitaine,
Et Madame Colette Peyrard sa suppléante

Société Francaise d’Accompagnement et de Soins Palliatifs (SFAP)

Représentée par Monsieur Vincent Morel
Et Monsieur Godefroy Hirsch son suppléant

Les directions

Monsieur Benoit Vallet, Directeur Général de la Santé,
Représenté par Monsieur Gilles Bignolas

Madame Sabine Fourcade, Directrice Générale de la Cohésion Sociale,
Représentée par Madame Béatrice Rolland

Monsieur Jean Debeaupuis, Directeur Général de I’Offre de Soins, h i b ‘5;*
Représenté par Madame Isabelle Prade o



Annexe 2 - Présentation des structures tudiées et
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Structures étudiées

Centres dHébergement de et Réinsertion Sociale (CHRS)

Texte de référence : Créés par la loi 74-955 du 19 novembre 1974 / Etablissements médico-sociaux définis par le CASF : Dispositions générales applicables aux établissements mentionnés 2 l'article L312
Dispositions spécifiques : (Articles L345-1 a L345-4), Articles R314-150 a R314-157, Articles R345-1 a 354-8

Mission : Le CASF ne distingue pas les CHRS dits « d'insertion, de stabilisation ou d'urgence », mais définit les missions des CHRS dans leur globalité : « établissements ou services comportant ou non un
hébergement, assurant I'accueil, notamment dans les situations d'urgence, le soutien ou I'accompagnement social, I'adaptation a la vie active ou l'insertion sociale et professionnelle des personnes. La personne
doit y bénéficier d'un accompagnement personnalisé

Public accueill : Accueil inconditionnel, indépendant notamment de la situation administrative, de personnes ou familles en difficulté ou en situation de détresse. En pratique, distinction entre Centre d'hébergement
d'urgence (CHU), de stabilisation, d'insertion (75% des places pour cette demiére catégorie). Certains CHRS peuvent étre spécialisés dans I'accueil de publics spécifiques

Durée de séjour : Aucun délai de prise en charge ne peut éire imposé. L'admission est néanmoins prononcée pour une durée déterminée et renouvelable. Un bilan est réalisé tous les 6 mois
Type dhébergement : Chambres individuelles, chambres communes ou logements individuels (&clatés, regroupés ou mixtes)
Autorité de rattachement : Etat - Préfet / Orientation par les SIAO-urgence (regroupement en cours avec les SIAO-insertion)

Cadre de financement : Crédits du Programme 177 « prévention de I'exclusion et insertion des personnes vulnérables » (Budget Etaf) / Régi par le CASF (Articles R314-150 & R314-157) : dotation globale de
financement / Participation éventuelle des collectivités / Participation financiére des résidents a leurs frais d'hébergement / Coit annuel moyen a la place estimé par la DGCS a 15 584 euros en 2013

Pensions de famille (ex Maisons relas) et Résidences accusi

Texte de référence : « Maisons relais » mises en place par la circulaire du 10 décembre 2002, suite 3 un programme expérimental, puis pérennisation par la circulaire du 27 aodt 2008. Retour ensuite 2 la
dénomination « pensions de famille » (loi de mobilisation pour le logement, 2009). Soumises a Ia réglementation du Code de la construction et de I'habitat. Ne sont pas des établissements sociaux et médico-
sociaux, mais sont intégrés aux Plans départementaux d'action pour le logement des personnes défavorisées (copilotage Etat — Conseils généraux)

Mission : Formes de résidences sociales (logement intermédiaire). Solution d'hébergement durable avec un accompagnement social (assuré par un hte de la pension de famille)

Public accueili : Personnes dont la situation sociale et psychologigue, voire psychiatrique, rend impossible 4 échéance prévisible leur accés  un logement ordinaire. Les résidences-accueil proposent, sur le méme
principe, un hébergement a des personnes souffrant de troubles psychiques
Durée de séjour : Pas de durée théorique : principe d'un habitat durable

Type dhébergement : Logements privatifs au sein de structures généralement de petite taille (20 & 25 logements) et comportant des espaces communs. Le résident est locataire. 11 116 places en pensions de
famille, 1 105 places en résidences accueil. Dans le cas des résidences-accueil, le logement est généralement couplé a un accompagnement par un service de type SAMSAH (Service d'accompagnement
medico-social pour adultes handicapes)



Autorité de rattachement : Etat - Directions régionales du logement (DREAL / DRIHL) . Etat — DRJSCS / DDCS pour le projet social

Cadre de financement : Codt du bati variable selon la configuration (bailleur privé, social...) avec aides éventuelles des collectivités Fonctionnement : Le loyer payé par le résident est estimé entre 260 et 472
euros mensuels (2010, DGCS). Les aides « APL foyer » viennent diminuer le reste a charge. Crédits du Programme 177 « prévention de I'exclusion et insertion des personnes vulnérables » (Budget Etat)
finangant la subvention pour le poste de I'héte de la pension de famille (plafond de 16 euros par jour et par place)

Accueil familial et accuel Familial thérapeutique

Texte de référence : Particuliers accueillant des personnes agées ou handicapées : statut régi par le CASF (Articles L441-1 4 L444-9). A distinguer du placement familial des enfants faisant I'objet de mesures de
placement. Accueil familial thérapeutique : statut régi par le CASF (Articles L441-1 a2 L444-9)

Mission : Accueil par une personne ou un couple 2 titre onéreux (dans la limite de 3 personnes). En psychiatrie, alternative a I'hospitalisation 4 temps complet, proposant une phase de réadaptation et d’acquisition
d'autonomie

Public accuedi : Personnes agées ou adultes handicapées adultes n'appartenant pas 4 la famille. Adultes sortant d'hospitalisation en psychiatrie.
Durée de s§jour : Agrément valable pour une durée de 5 ans renouvelables
Type dhébergement : Prise en charge de fagon permanente au domicile de la famille d'accueil. Placement intermittent, temporaire ou permanent

Autorité de rattachement : Conseil général pour I'octroi de 'agrément. Les personnes morales de droit public ou privé peuvent étre employeur d'accueillants familiaux, comme c'est le cas des établissements de
santé pour I'accueil familial thérapeutique (aprés accord du CG)

Cadre de financement : Financement par I'employeur (régime du salariat) qui est la personne accueillie (gré a gré) ou une personne morale : rémunération journaliére des services rendus (au moins le SMIC) +
indemnités liées aux frais de prise en charge de la personne

Etablissements dHébergement pour Personnes Agées Dépendantes (EHPAD)

Texte de référence : Etablissements médico-sociaux définis par le CASF : Dispositions générales applicables aux établissements mentionnés a I'article L312 / Dispositions spécifiques : Articles L342-1 & L342-6,
Articles D312-155-1 2 D312-161, Articles R314-158 a R314-187)

Mission : Structure proposant I'hébergement, la prise en charge hételiére, 'aide 4 la vie quotidienne, les loisirs, et assurant la surveillance médicale et les soins médicaux des personnes accueillies

Public accusill - Personnes agées (au moins 60 ans sauf dérogation) en perte d'autonomie (3ge moyen en EHPAD en 2013 : 85 ans (KPMG, 2014)). Actuellement, quelques établissements en France (moins de
10) sont spécialisés dans I'accueil de personnes issues de la rue

Durée deséjour: Pas de durée limitée de prise en charge



Type dhébergement : Hébergement permanent en chambres individuelles ou doubles. Certains EHPAD proposent en plus des places d'hébergement temporaire (quelques jours & quelques semaines), ou un
accueil de jour (notamment pour les personnes atteintes de maladies degénératives de type Alzheimer)

Autorité de rattachement : Double tutelle des conseils généraux et des ARS

Cadre de financement : Financement régi par convention tripartie (établissement, ARS, CG) et organisé en 3 sections budgétaires : Section soins financée sur crédits Assurance maladie (ONDAM médico-social)
versés par I'ARS, mesurant la charge en soins de I'établissement (colt moyen/ jour de 31 € (KPMG, 2014)) / Section dépendance financée par le CG sur la base du niveau de dépendance de I'établissement
(GIR moyen pondéré) (codt moyen/ jour de 14 €) / Section hébergement a charge du résident, ou du CG si le résident est benéficiaire de ['aide sociale (colt moyen/ jour de 50 € en EHPAD publics, les moins
chers)

Lits dAcouell Médicalisés (LAM)

Texte de référence : Structures expérimentées a partir de 2009 (dans le prolongement de I'offre en LHSS) puis pérennisées par la LFSS pour 2013. Etablissements médico-sociaux définis par le CASF :
Dispositions générales applicables aux établissements mentionnés a l'article L312

Mission : Donner, sans interruption, aux personnes prises en charge des soins médicaux et paramédicaux, ainsi qu'un accompagnement social adaptés

Public accuedli: Personnes majeures atteintes de pathologies chroniques de pronostic plus ou moins sombre sans domicile et impossibles & prendre en charge dans les structures de droit commun. Réponse 4
I'évaluation des LHSS, dans lesquels la durée de 2 mois ne permet pas de prendre en charge ce type de personnes

Durée de séjour : Prise en charge sans limitation de durée, qui doit étre adaptée 3 la situation sanitaire et sociale de la personne

Type dhébergement : Structures collectives (6 a 25 lits) autonomes ou s'appuyant sur des structures sanitaires, sociales ou médico-sociales existantes. Chambre individuelle, éventuellement double. 60 lits en
France en 2013 (DGCS, 2013) géres par 3 assaciations.

Autorité de rattachement : ARS
Cadre de financement : Crédits Assurance maladie (ONDAM médico-social) versés sous forme de dotation globale, évaluée sur la base d'un prix de de 195 euros / jour et /lit en 2013 (DGCS, 2013)

Appartements de Coordination Thérapeutique (ACT)

Texte de référence : Structures expérimentées a partir de 1994 (prise en charge des porteurs du VIH) et pérennisées par le décret du 3 octobre 2002. Etablissements médico-sociaux définis par le CASF :
Dispositions générales applicables aux établissements mentionnés a l'article L312 / Dispositions spécifiques : Articles D312-154 a D312-155

Mission : Fonctionnement sans interruption de maniére & assurer le suivi et la coordination des soins, & garantir I'observance des traitements et & permettre un accompagnement psychologique et une aide 2
l'insertion.

Public accuedi : Personnes en situation de fragilité psychologique et sociale nécessitant des soins et un suivi médical
Durée de séjour : Hébergement & titre temporaire



Type dhébergement : Hébergements individuel ou collectif sous forme d'appartements ou de pavillons intégrés dans la cité et situés a proximité des lieux de soins
Autorité de rattachement : ARS

Cadre de financement : Crédits Assurance maladie (ONDAM médico-social) sous forme de dotation globale. Codt annuel & fa place évalué a 31230 euros (DGCS, 2013) (soit environ 86 euros / jour).
Participation de l'usager possible a hauteur de 10% du forfait journalier hospitalier (soit 1.80 euros / jour)

Texte de référence : Etablissements régis par le Code de la Santé publique (Articles D6124-306 4 D6124-311)

Mission : Forme d'altemative a I'hospitalisation au domicile des patients, avec une permanence et une continuité des soins assurée 24h/24
Public accuedi : Personnes nécessitant des soins complexes (prescription médicale) et dont le domicile y permet une intervention

Durée de séjour: Durée limitée et révisable (durée de la prescription médicale

Type dhébergement : Etablissement autonome ou activité rattachée a un établissement de santé. Intervention au domicile des patients (ou dans son lieu d'hébergement, qui peut étre un établissement). Locaux
spécifiques pour assurer |a gestion et la coordination. Au moins 1 professionnel de santé pour 6 patients, dont au moins 50% d'IDE

Autorité de rattachement : ARS

Cadre de financement : Crédits Assurance maladie (ONDAM hospitalier) versés selon le principe de la tarification & I'activité. Représente moins de 1% de 'ONDAM hospitalier en 2011). Coiit moyen estimé entre
140 et 145 euros par jour de prise en charge (Cour des Comptes, 2013)

Permanences daccés aux somns de santé (PASS)

Texte de référence : Dispositif régi par Iarticle L6112-6 du Code de la Santé publique (circulaire du 18 juin 2013 relative 4 lorganisation et au fonctionnement des PASS). Sont mises en place en application des
Programmes régionaux pour {'accés a la prévention et aux soins (PRAPS). La lutte contre I'exclusion sociale est une mission de service public definie au Code de |a Santé publique

Mission : Faciliter I'accés au systéme de santé et les aider dans les démarches nécessaires 4 la reconnaissance de leurs droits

Public accuedi: Personnes en situation de précarité nécessitant des soins extemes et ayant des difficultés 4 y accéder en I'absence de couverture sociale ou pour d'autres raisons d'ordre social
Durée deséjour: Prise en charge sous forme de consultation sans rendez-vous etlou d'entretiens

Type dhébergement : Permanence située dans I'enceinte de I'établissement de santé ou & I'extérieur ; doit répondre aux critéres d’accessibilité et de visibilité

Autorité de rattachement : ARS



Cadre de financemnent : Financement par crédits Assurance maladie (ONDAM hospitalier), via la MIG PASS, qui vise & couvrir les dépenses de personnel et celles liées a I'activité (frais d'examens et de produits
médicaux notamment). Dotation variable selon le nombre de patients regus : de 50 k€ annuels pour 100 patients & plus de 450k€ pour 1 600 pafients

Soins dispenses aux personnes détenues

Texte de référence : Les soins dispensés aux détenus en milieu pénitentiaire et, si nécessaire, en milieu hospitalier, constituent une mission de service public définie au Code de la Santé publique depuis 1994.
Leur fonctionnement est regi par le Code de la santé publique et le Code de procédure pénale. Voir |a circulaire interministérielle du 10 janvier 2005 relative a I'actualisation du guide méthodologique pour la prise
en charge sanitaire des personnes détenues et a leur protection sociale

> Unités de Consultation Spécialement Aménagées (UCSA) et Services Médico-Psychologiques Régionaux (SMPR) : unités sanitaires assurant les soins de consultations et actes extemes a
caractére somatique et psychiatrique.

Personne détenues nécessitant des soins externes somatiques ou psychiatriques
Prise en charge de niveau 1 : ambulatoire / De niveau 2 : hospitalisation de jour pour les soins psychiatriques (en établissement de santé pour les soins somatiques)

Rattachement comptable des structures a I'établissement hospitalier de rattachement / Financement par crédits de I'Assurance maladie (ONDAM hospitalier)/Facturation a I'acte pour les actes
UCSA/SMPR

>  Unités Hospitaliéres Sécurisées Interrégionales (UHSI) : prise en charge des hospitalisations a caractére somatique supérieures a 48 heures.
Personnes détenues nécessitant une hospitalisation
Prise en charge de niveau 3 : hospitalisation compléte en établissement de santé
Tarification a I'activité, au forfait et par MIG pour les UHSI/UHSA / Dotation annuelle de financement pour les soins psychiatriques en milieu pénitentiaire et hospitalier

>  Unités Hospitaliéres Spécialement Aménagées (UHSA), créées par la loi du 9 septembre 2002 (1ere ouverte en 2010) et reglementées par le Code de la Santé publique (Articles R3214-1 2 R3214-
23) : prise en charge.

Personnes détenues nécessitant une hospitalisation en psychiatrie
Prise en charge de niveau 3 : hospitalisation compléte en établissement de santé avec ou sans consentement du patient
Forfait journalier et ticket modérateur a charge des établissements pénitentiaires
Durée de séjour : Durée limitée (durée nécessaire de la prise en charge en soins)
Autorité de rattachement : Convention entre : Le représentant du ministére de la Justice (chef d'établissement pénitentiaire), le Directeur général d'ARS et le préfet de département



Structures non étudiées

Centres dAccompagnement 4 la Réduction de risgues pour Usagers de Drogues (CAARUD)

Texte de référence : Créés en 2005 (décret du 19 décembre 2005) par regroupement de dispositifs « de réduction des risques » existants (programmes d'échange de seringues, boutiques, équipes de rue).
Etablissements médico-sociaux définis par le CASF : dispositions générales applicables aux établissements mentionnés a I'article L312. Missions, conditions et modalités de financement précisées par le Code de
la Santé publique (Articles R3121-33-1 2 R3121-33-4)

Mission : Accueil, aide & I'accés aux soins, mise 4 disposition de matériel de prévention, soutien social des usagers de drogues. Intervention de proximité et développement d'actions de médiation sociale

Public accuedli: Accueil sans préalable, anonyme et gratuit des usagers de drogues non engagés dans une démarche de soins ou dont les modes de consommation exposent a des risques majeurs, avec une
attention particuliére pour les plus marginalisés

Durée de séjour : Prise en charge sous forme d'accueil dans les permanences

Type dhébergement : Structures sans hébergement, proposant un lieu d’accueil et/ou intervenant en milieu ouvert (rue, lieux festifs, etc)
Autorité de rattachement : ARS

Cadre de financement. : Crédits Assurance matadie (ONDAM médico-social) par dotation globale

Centres dHébergement dUrgence (CHU)

Texte de référence : Etablissements médico-sociaux définis par le CASF : Dispositions générales applicables aux établissements mentionnés a I'article L312 / Dispositions spécifiques : (Articles L345-1 a L345-
4), Articles R314-150 a R314-157, Articles R345-1 a 354-8

Mission : Sous-ensemble des CHRS. Accueil spécifique des situations d'urgence, aide dans les démarches d'accés aux droits et recherche d'un logement ou d'une structure d'insertion adaptée
Public accuedll : Accueil inconditionnel, indépendant notamment de la situation administrative

Durée de séjour : Aucun délai de prise en charge ne peut étre imposé. L'admission est néanmoins prononcée pour une durée déterminée et renouvelable

Type dhébergement : Chambres individuelles, chambres communes ou logements individuels (éclatés, regroupés ou mixtes)

Autorité de rattachement : Etat — Préfet. Orientation par les SIAQ-urgence (regroupement en cours avec les SIAO-insertion)

Cadre de financement : Crédits du Programme 177 « prévention de I'exclusion et insertion des personnes vulnérables » (Budget Etat, ministére des Affaires sociales). Régime de la subvention annuelle +
Dotation globale de financement si statut CHRS



Nuitées dhtel

Texte de référence : Dispositif de veille sociale défini par le CASF (Article D345-8)

Mission : Pallier 4 I'absence de places en structures d’accueil d'urgence (CHRS, CHU), notamment pendant la période hivemale
Public accuedli : Personnes en situation de détresse et nécessitant une prise en charge en urgence

Durée de séjour : Mesure transitoire (période hivernale notamment)

Type dhébergement : Chambres au sein d'établissements commerciaux (hdtels), parfois appelés « hdtels meublés sociaux »
Autorité de rattachement : Etat — Préfet . Orientation par le 115/ SIAO urgence

Cadre de financement : Crédits du Programme 177 « prévention de I'exclusion et insertion des personnes vulnérables » (Budget Etat, ministére des Affaires sociales), par subvention & des associations
conventionnées qui réservent les chambres. Colit estimé a Paris en 2008 (étude Fondation Abbé Pierre, 2008) : en moyenne 480 euros par mois sans prise en charge hoteliére, 2223 euros/par mois en moyenne
avec une prise en charge hételiére par le Samu social

Centres dAccued pour Demandeurs dAsie (GADA)

Texte de référence : Etablissements médico-sociaux définis par le CASF : Dispositions générales applicables aux établissements mentionnés & I'article L312 / Dispositions spécifiques : Articles L348-1 & L348-4,
Articles R314-150 2 R314-157, Articles R348-1 3 R348-6-1

Mission : Accueil, hébergement, accompagnement social et administratif des demandeurs d'asile pendant la durée d'instruction de leur demande

Public accueli : Demandeurs d'asile dont la procédure est en cours

Durée de séjour : Conditions de délai imposées a compter de la notification de la réponse 4 la demande d'asile : Si favorable, délai de 3 mois pour trouver une solution alternative / Si défavorable, délai d'un mois
Type dhébergement : Structures collectives ou diffuses (44% sont en appartements)

Autorité de rattachement : Etat - Préfet / Orientation par I'OFII

Cadre de financement : Crédits du Programme 303 « immigration et asile » (Budget Etat, ministére de I'mmigration). Régi par le CASF (Articles R314-150 4 R314-157) : dotation globale de financement.
Participation financiére du résident sous conditions de ressources. Colt moyen a Ia journée estimé a 24 euros



Hébergements durgence des demandeurs dasile

Texte de référence : Directive européenne du 27 janvier 2003 relative aux normes minimales pour ['accueil des demandeurs d'asile. ATA : Code du travail (articles L5423-8 & L-5423-14, R5423-18 4 R5423-29,
R5425-1 4 R5425-8)

Mission : Pallier & I'absence de places en CADA, qui constitue le dispositif ad hoc pour I'accueil des demandeurs d'asile dont la demande est en cours d'instruction
Public accuedi: Demandeurs d'asile dont la procédure est en cours et non hébergés en CADA

Durée de séjour : Mesures transitoires

Type dhébergement : Chambres d'hétel, foyers de travailleurs migrants ou structures d'insertion généralistes (CHU)

Autorité de rattachement : Etat- préfet/ Orientation par I'OF Il / Instruction des demandes d'ATA par Pole emploi

Cadre de financement : Programme 303 « immigration et asile » (Budget Etat, ministére de I'lmmigration) pour le financement de I'Allocation temporaire d'attente (ATA, 11 euros par jour) et des places d'urgence.
Mais report croissant sur des structures relevant du programme 177 « prévention de I'exclusion et insertion des personnes vulnérables » (Budget Etat, ministére des Affaires sociales). Codt moyen a la journée
estime a 16 euros (en centre d'hébergement) + 11 euros d'ATA

Lits Hakte Sains Santé (LHSS)

Texte de référence : Créés par la LFSS pour 2006. Etablissements médico-sociaux définis par le CASF : Dispositions générales applicables aux établissements mentionnés  I'article L312 / Dispositions
spécifiques :Articles D312-176-1 a D312-176-4

Mission : Assurer, sans interruption, des prestations de soins, d’'hébergement temporaire et d'accompagnement social. lis ne sont pas dédiés a une pathologie donnée
Public accuedi : Personnes sans domicile fixe, quelle que soit leur situation administrative, dont 'état de santé nécessite une prise en charge sanitaire et un accompagnement social
Durée de séjour : Durée prévisionnelle de séjour inférieure a deux mois, avec une sortie conditionnée par I'état de santé et la présence de solution alternative pour la personne

Type dhébergement : Lits regroupés dans un lieu unique (30 lits au maximum) ou éclatés sur différents sites (15% au maximum du total des places autorisés de la structure dans laquelle ils sont installés). 1 171
lits en 2013 (DGCS, 2013)

Autorité de rattachement : ARS. Orientation coordonnée par le dispositif de veille sociale (115)
Cadre de financement : Financement par crédits Assurance maladie (ONDAM médico-sacial) : dotation globale définie sur fa base d'un prix de journée / lit (110 euros en 2013)



Foyers de Travaileurs Migrants (FTM)

Texte de référence : Depuis 1997 (Plan de traitement des FTM), 'ensemble des FTM a vocation a devenir statutairement « résidence sociale ». Structures relevant du Code de la construction et de Ihabitat
(decret du 23 décembre 1994 créant les résidences sociales, puis circulaire du 4 juillet 2006 relative aux résidences sociales). Ne sont pas des établissements sociaux et médico-sociaux, mais sont intégrés aux
Plans départementaux d'action pour le logement des personnes défavorisées (copilotage Etat— Conseils généraux

Mission : Forme de résidence sociale (logement intermédiaire) accueillant les personnes démunies

Public accued : Initialement, travailleurs migrants isolés. Actuellement en majorité des personnes vieillissantes. Actuellement, tendance 2 la transformation des places de FTM en CADA ou en résidences sociales
Durée de séjour: Lieu de vie & caractére transitoire, mais sans durée limite de séjour (contrat de 1 mois renouvelé tacitement)

Type dhébergement : Logements privatifs avec espaces communs, ou chambres individuelles, voire collectives : les résidents sont locataires. Taille généralement importante (100 & 300 unités locatives)
Autorité de rattachement : Etat — Direction de I'accueil, de I'accompagnement des étrangers et de la nationalité (DAAEN)

Cadre de financement : Gestion confiée a un opérateur (ADOMA, COALLIA...), avec actuellement des enjeux de réhabilitation / transformation du bati. Subventionnement des opérateurs : crédits du programme
303 « immigration et asile » (Budget Etat, ministére de I'lmmigration) ou du programme 177 « prévention de I'exclusion et insertion des personnes vulnérables » (Budget Etat) si transformé en résidence sociale.
Le loyer ou redevance est payé par le résident. Les aides « APL foyer » viennent diminuer le reste a charge (loyer estimé entre 400 et 500 euros par mois par le Collectif pour I'avenir des foyers, 2012)

Texte de référence: Créées par la circulaire du 23 novembre 2005, dans la suite des travaux du Comité interministériel de lutte contre les exclusions et des mesures prévues par le plan psychiatrie et santé
mentale. Regies par le Code de |a santé publique

IMiission : Favoriser I'accés aux soins et la prise en charge des personnes en situation de précarité et d'exclusion

Public accuedi : Personnes en situation de précarité et d'exclusion elles-mémes, ainsi qu'aux acteurs de premiére ligne exprimant des difficultés face & des manifestations de souffrance ou de troubles psychiques
Durée de séjour : Prises en charge ponctuelles : entretiens, accueil, formations

Type dhébergement : Structures sans hébergement, généralement adossées a un établissement de santé (mentale). Permanence dans des lieux sociaux repérés, voire mobiles / dans la rue

Autorité de rattachement : ARS (planification des EMPP intégrée aux Schémas régionaux d'organisation des soins)

Cadre de financement : Crédits Assurance maladie (ONDAM hospitalier) atiribués par dotation + cofinancements éventuels des collectivités (dans le cas par exemple des contrats locaux de santé)
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Observatoire Fin de vie* en Centre d’Hébergement et de Réinsertion Sociale (CHRS)

(e tableau de bord présente les résultats de I'enquéte menée par I'ONFV, en partenariat avec
la FINARS, du 29 avril au 16 juin 2014 auprés des (HRS de France relevant du Code de l'action
sociale et des familles, soit 916 établissements. Les (HRS sont des établissements sociaux,
intervenant dans le domaine de laccueil, de I'hébergement et de la réinsertion socdale et
professionnelle des personnes en situation d'exclusion. 109 CHRS ont participé (soit un taux
de réponse de 12%) dont 44 concernds par le décés d’au moins un résident entre le 1% janvier
2012 et e 31 décembre 2013 Sur cette période, les (HRS ont déclaré avoir connu 132 déces.
* Par fin de vie |

o . T nte ne ma s Orave ¢ M 1 o 1 e uraal 14
dl de vie on entend : personne attente d une maladie grave en phase avancée ou terminale, €

pour laquedie le médean, [équipe sognante ou daccon ment pourrait dire « e ne Seras pas

surpris qu'il décéde au cours des 6 prochains mois » 3 continuate des travaux de Wearsmann
Formation et soutien aux professionnel

) dans |3

Caractéristiques de I'échantillon (n = 109)

Répartition par type d'établissement

Taux de réponse
Diffus 36% 1 Aucun répondant
Non diffus 34% (0% ; 10% |
Mixte 28% mE(10% 15%]
Répartition par type d'hébergements W 15%;20% [
Individuels 37% - > 20%
Collectifs 35%
Mixtes 27% ‘

Communication

Formation accompagnement de fin de vie
Déclarent qu'aucun professionnel de I'établissement n'a été
75 formé ou sensibilisé 3 l'accompagnement de fin de vie. Parmi
eux, 29% dédarent qu'il existe un besoin de formation

Soutien aux professionnels
Mise en place de démarches visant 3 aider les professionnels lors...

Lorsqu'un résident était concerné par au moins un des sujets suivants, vos

équipes ont-elles évoquées avec lui..

L Evolution de sa matadie — armes

Le décés des autres .
rsidonts on viedissement
Savobonte ? e nhume Ses lées suiadaires
sur un auire territowe

‘J ~£;;.-J.A j Du décés d'un résident 44%
| Y | v o Uaprés décés Sa fin de vie, sa mort
De Ia période post-décés d un IRRCH

résident 32% Sa volonté de restabe :gh:;riepxrtge

De I'accompagnement de fin de vie des liens famdizux au 5 on fin de vi

d’un résident 17% moment de sa fin de vie ?ﬁ&? .faa E:‘ggi:: di r;c;nee

CHRS et fin de vie Soutien aux résidents
1/ dédlarent que, sur une période de 53 10 ans, les situations de fin 55% dédarent qu'il existe un soutien pour les autres
5 de vie sont « de plus en plus fréquentes » résidents lors du décés d'un résident
59% dédarent ne pas étre en capacité d’accompagner les résidents en fin 51% déclarent qu'un hommage est rendu aux

de vie résidents décédés au sein du CHRS

FNGLeT



Autours de I'hospitalisation Obstacles 3 I'accompagnement de fin de vie

Suivi durant I'hospitalisation 3 ; S
@ 76% déclarent qu'il existe un suivi régulier durant nue“ de vie non médicalisé (61%)
toute la durée d'hospitalisation d'un résident
dici el nﬂwirmnemmtmnadapté- promiscuité, cohabitation (47%)
Maintien des places durant une hospitalisation : :
% 6 plzgdm que 1a place est gardée durant toute la n Manque de formation des professionnels (39%)
7% durée d'hospitalisation d'un résident

noiﬂicultés a trouver des places dans un établissement adapté (35%)

Rapport avec la PASS (Permanence d'Accés aux Soins de Sant
‘« % tismtmtretemdesrappiﬁs?wﬂég;esaveclaé) nﬂeﬁsdeminsdelapartdehpermez%)
» 49 ou les PASS de leur région

Résidents décédés entre le 1% janvier 2012 et le 31 décembre 2013 (n=131)

Caractéristiques sociales Etat de santé et parcours

25% avaient moins de 45 ans

67% w scédés suite a une maladie connue du CHE

49% avaient entre 45 ans et 60 ans T 49% * 10%

ital ou d'un établissement de santé

60% avaientlatMU  Pour 17% méconnaissance de la couverture sociale m avaient une addiction 3 I'alcool et 30% wsw et psychotropes

44%  étaient concernés par un suiviet / ou un traitement psychiatrique




Observatoire La fin de vie des résidents d’Appartement de Coordination Thérapeutique (ACT)

National de |z Fin de Vie
=)

0 . ’ .
(e tableau de bord présente les résultats de I'enquéte menée par I'ONFV en partenariat avec la CafadérlSthlleS de I échanhllon (“ = 59)
FNH-VIH et autres pathologies, du 15 avril au 31 mai 2014 auprés de l'ensemble des

Appartements de Coordination Thérapeutique (ACT). Répartition par type de structure
59 ACT y ont participé soit un taux de réponse de 50% (sur 119 ACT France entiére, source: ] i
coordinations réalisées par la FNH-VIH et autres pathologies). Diffus (36) 61% o
Entre 2012 et 2013, les ACT ont enregistré 102 décés dont 80 ont été décrits comme non qulectlfet semi-collectif (7) 12% il
soudains. En 2012 et 2013, les ACT ont connu en moyenne 1 décés par an. Mixte (15) 25% -n-ron

P - s

Les ACT proposent un hébergement a titre temporaire pour des personnes en situation de
fragilité psychologique et sociale et nécessitant des soins et un suivi médical, de maniére 3
assurer le suivi et I3 coordination des soins, I'observance des traitements et 3 permettre un

Y
accompagnement psychologique et une aide a l'insertion. .& ’!f ‘ ‘

Critéres de refus d'admission Organisation de 'ACT
% d établissements ayant déclaré avoir le critére de refus : Pré et astreinte : nuit, week-end, jours fériés

nl.e manque de place (79.7%) “:9:;‘_ ' :;5.'1 Dans 15% des ACT une présence est assurée

n_llne situation irréguliére (37,3%) AN | s 83% des ACT une astreinte téléphonique assurée
Le stade avancée de la maladie (27,1%)

/
o

Suivi durant I'hospitalisation

nAm B8 o0 s 0 Ur==1}| Dans 95% des ACT un suivi régulier est assuré
Formation a |'accompagnement de fin de vie = ——
% d établissements disposant de... AN Haintien des piaces durant [ hesprtalisation
Médecin coordonnateur formés 36% 00| 0ans 58% des ACT la place est gardée
Infirmiers formés 4 4% Soutien professionnel
Autres professionnels formés 36% Dans 78% des ACT il existe un soutien des professionnels
E> 39% des ACT ne disposent d'aucun professionnel formé | dans le cadre d'un accompagnement de fin de vie



Résidents décédés de maniére non soudaine entre le 1% janvier 2012 et le 31 décembre 2013 (n = 80)

Situation sociale Les résidents en fin de vie...

a l'alcool 29% 779/ avaient un cancer

al'héroineouala o
cocaine 20%

Part de résidents ayant benéficié de...

59/ avaient un traitement et/ou

84% n'étaient ni en activité professionnelle, ni retraité, ni demandeur unsuivi psychiatrique
d’emploi
20% percevaient une aide complémentaire versée par ' ACT
Types de précarités 2%
Précarité engendrée par la maladie grave et évolutive
nt engendrée par [a maladie
ificative du revenu liée a la maladie el HAD Réseau EMSP  USP
ilial complexe généré par la maladie 3 : :
i o Au cours du dernier mois de vie...
L recevaient des soins techniques infirmiers
et ou discrimination par 'entourage depuis I'apparition de la maladie 65% td tech fi
T : ; 63% recevaient des antalgaques de palier Il (morphme )
79% S S yricaieowons %ont été concerné par une décision d'arrétoude
88% en situation de précarité environnementale 3lllmltatmn de traitements actifs
58% en situation de précarité d'isolement 45%avalent recuun accompagnement par un psychologue
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Observatoire

i e e e La finde vie des patients hospitalisés a domicile (HAD)

(e tableau de bord présente les résultats de I'enquéte menée par 'ONFV en partenariat avec la d bl ’ e o
FNEHAD du 15 mai au 30 septembre 2014 aupres de I'ensemble des structures d'HAD. Caracténsthues de | éChBﬂtl"Oﬂ (I'I 92)

92 HAD y ont participé soit un taux de réponse de 29,6% (sur 311 HAD, France entiére, Source

-PMSI HAD 2013) Répartition des répondants par type de

structure Taundedoorsa
(ette enquéte portait sur les dossiers des 15 derniers patients décédés. Ont été extrait les Public 36% iy
patients décédés de maniére non soudaine au cours de leur séjour en HAD (dont DMS =7 Privée 3 but lucratif % "
jours) et dont le déces était survenu sur le lieu d'intervention de 'HAD soit un échantillon de TIVECa Dk IR UG 43 il
1039 patients. Privée a but lucratif 20% ik
L'HAD est une alternative a I'hospitalisation compléte et est donc en ce sens une hospitalisation
; % e Sty : G i LA Autonome 48%
a part entiére. Elle se différencie d'autres modes de prise en charge 3 domicile principalement Rattachée 3 un héoital 51% ‘
par lintensité et I3 complexité des soins ainsi que la nécessité d'une coordination souvent P e 4 iy,
complexe. (_j
Critéres de refus d'admission
% d établissements ayant déclare retenir les critéres de refis, de report ou d arrét suivants : Formation mmmnt de fin de vie
] % de professionnels formes aux soins palliatifs
n oy Shéou de o ge (93.5%) 66% Médecins coordonnateurs
7]  vomicile hors territoire dintervention (76,1%) 33% infirmiers
m Charge en soins trop faible (64,1%) 26% Aides-soignants
63% Psychologues
D) fbsencedeavet/oudlectritédanslelogement (55.4%) e e e ]
18% des HAD ne disposent pas de médecin
[T Absence demédecin généraliste (54,3%) coordonnateur formé
Le dispositif d'astreinte (7j/7) Dossier individuel
T, Le jour La nuit
| {: *’ wg‘ sesirw o siindid 9J7% 99% Un dossier individuel informatisé existe dans 78% des HAD
(\ S / avec une équipe spécifiquement dédiée 68% 84% Partagé entre les différents professionnels de 'HAD dans 96% descas
AN avec déplacement 86% 83% Partagé avec les partenaires extérieurs dans 19% des as




Zoom sur les 1039 patients décédés de maniére non soudaine (DMS 2 7j et décédés sur le lieu d'intervention de 'HAD)

Caractéristiques sociales L'accompagnement de fin de vie
@
T 53% B 4% e
% de patients bénéficiaires de .. . depatients ‘”’"mﬂaf T o
% . - 88% Droits de base Uneév évaluatlon journaliére de Ia douleur ‘  86%
o1 avaient plus de 75 ans 1% MU Une soufﬁance emstenttelielmportante expnmee de fagon repetee 17%
89%  vivaient seuls 0,2% AME “"Un deces dans une situation de réel mconfort phyanue 10%
11%  NSP-NR Une decrsuon de sedatlon en phase termmale 22%
68% étaient retraités émentaire santé Un suivi par un psydlologue de [HAD 40%
34% étaient bénéficiaires delAPA  53% wMutuelle “_DGS PTESC"PtIO"S anticipfes 3%
o 2% MU-C 3
13% n étaient pas en ALD 5%  Aucune complémentaire e , .
40% NSP-NR 77 % Recevaient des antalgiques 84% avaient un séjour codé « soins
. . g . .
Types de précarités de palier lll (morphine...) palliatifs » -
o . ‘ . . 24% Recevaient une nutrition 78% avaient désigné une personne
15% étaient en situation de précarité soit 156 patients atificielle de confiance
artificielle anticipées
27% 6% Etaient sous traitement 35% ont été concernés par une
chimiothérapique ou en inter-cure décision d'arrét ou de limitation de
traitements actifs

Il n'existe aucun outil de repérage des situations de précarités dans 59%
des HAD et dans 28% des HAD, un ou plusieurs professionnels éprouve le “
besoin de formation concernant Ia précarité. _ =, =
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Observatoite | '3ccomaagnement social des personnes en fin de vie et en situation de précarité 3 I'hdpital
(=]

(e tableau de bord présente les résultats de 'enquéte menée par 'ONFV du 15 avril

au 6 juin 2014 en partenariat avec l'association APro.SSH.eS auprés des cafaCtéfiStiques del éChanti"on (|'|=708)

assistantes sociales et CESF de I'ensemble des établissements de santé en France Répartition des répondants... ...par services

(privés, publics et services des armées). 708 travailleurs sociaux y ont participé dont

409 concernés par le suivi de patients en fin de vie et en situation de précarité. Au . MCO 6170
total 1839 patients en fin de vie* et en situation de précarité* ont été suivis (soit 2 ~.par type d établissement gont gS‘S’S 2%
a 3 en moyenne par travailleur social). : : ont PA <13
*3?_7 y ; p ) P R S Y PUblfc\ 89% dont Urgences/UHCD 37%
el el SRl queabutnonlu_cratnf 3% ISR 40%
<IN DN Syl e N - s i a Privé a but lucratif 7% USLD 26%
Services des armées 1% HAD 6%
* Par les personnes vivant dans une insécurité qui ne leur permet pas EHPAD 20%
d m lipati yrofessionnelles, familiales et sociales et de jouir de leurs Autres services 27%

Soutien professionnel Formation accompagnement de fin de vie

sont formés (dont 69% en formation

déclarent ne pas en bénéficier (supervision, . ;
continue de quelques jours)

analyse de pratique, groupe de parole, etc.)

. . - Loi Leonetti et diffusion de I'information

Staffs p'““'pmfms | } déclarent connaitre I'existence de Ia loi

disent toujours y participer Leonetti du 22 avril 2005

Connaissance des aides et dispositifs

Outil de repérage de la précarité S a5%

déclarent qu'il n'existe pas d'outil formalisé i o 81% M 7ex

de repérage des situation de précarité 0 e

Y, ~ W Formés
- 5%

Dossier informatisé partagé ., . . M on formés

. I 7 . (ong de Dispositif Fonds FNASS
déclarent quil nexiste pas de dossier solidarts niiole. dllocations  scins palliatifs

informatisé partagé journalieres



Patients en fin de vie et en situation de précarité suivis en mars 2014 (n = 1839)

Caractéristiques sociales Types de précarités
Répartition selon I'age Répartition selon le sexe en situation de précarité engendrée par la
18- 303018 2% @ maladie grave et évolutive
31-44ans 8% m-wsseslmcﬁcaﬁve du revenu liée 3 la maladie
A5=00s 27% m(mtextefaniﬁal complexe généré par la maladie
61 -74ans 23%
ssansetplus  31% . Perl:ede logement engendrée par la maladie
Ne sais pas 9% 41 /O m%et ou discrimination par I'entourage depuis |'apparition de la maladie
Parcours dans |'établissement de santé
I'assistant social estime que son intervention aurait pu ,
#tre anticiod en situation de précarité financiére
Mode d'entrée au sein de 'hdpital Séjour anormalement prolongé g e tale
1. Manque de place en aval (24%) (complexité administrative, incapacité 3 communiques, contexte

19% Sont entrés par Ia PASS 2 <
(Permanence d’Accés aux Soins de Santé) - Isolement (23 /0)

3. Situation administrative complexe (13%)

familial complexe, perte de logement)

38% Sont entrés par les urgences

: 4. Raisons financiéres (10,2 %) en situation de précarité d'isolement
23% Ne sais pas

5. Problématiques liées au logement (10%)

Durée de I'accompagnement social aprés le décés 5 Inhumation des indigents
déclarent que 'accompagnement social peut disent rencontrer des difficultés lors de
se poursuivre sur une période d'un a 3 mois oLl linhumation des personnes sans ressources

aprés le décés = ni famille
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s c E n l Statut Effectlfs s "’ .. Répartition des 419 services enquétés
2014 Public 104 88% .
Social Conditions of patients at End-0f-Life Privé & but non lucratif 12 10% 7
(Situation sociale des patients en fin de vie a 'hopital) Privé a but lucratif 2 2% o v
Ce tableau de bord présente les résultats de l'enquéte en coupe . . e
transversale sur la situation sociale des patients en fin de vie* 4  Investigateurs au sein & (e
'hépital menée par 'Observatoire National de la Fin de Viedu 7au 11 = des 118 établissements  Effectifs % it
octopre 2013 par 122 investigateurs (104 EMSP'et 1§ PASS) dans 419 EMSP 104 88%
services (dont 74% MCO et 22% SSR) de 118 établissements sur 158 PASS 16 14%

inclus (taux de participation : 75%). Il porte sur un échantillon de 2414
patients en fin de vie hospitalisés.

* Par fin de vie on entend : patient atteint d'une maladie grave en phase
avancée ou terminale, et pour lequel le médecin et/ou I'équipe soignante
pourrait dire « je ne serais pas surpris qu'il décéde au cours des 6 prochains
mois » dans la continuité des travaux de Weismann.

Situation sociale des patients en fin de vie (n=2414)

sont des hommes
54%  ontplusde 75 ans
. y
. 35% ;';;";:‘;;'Cso 80% ont un logement personnel

2414
patients
en fin de vie

Pour 49% des patients en fin de vie aucune
information n'est disponible sur le revenu
- "
Parmi les patients en fin de vie dont le revenu est connu :

i,\. 47% en SSR

1,3% sont couverts par la CMU ou 'AME

D’apreés les répondants, la situation sociale a été un obstacle a la prise en charge et/ou au
parcours de soins pour 13% des patients en fin de vie

Couverture sociale et complémentaire santé

1% vivent dans un logement

précaire (hdtel, habitat de 2 1000€/mois 60%
fortune ou SDF) Moins de 1000€/mois 30%
Minima sociaux 8%

Absence compléte de revenus | 2%

Pour 9% aucune information n'a été recueillie

; 3% sont bénéficiaires de la CMU-C
concernant la complémentaire santé




Situation clinique des patients en fin de vie (n = 2414)

Pathologies principales

Selon les médecins les patients en fin de vie souffrent de :
Systéme nerveux ;. Douleurs modérées a intenses 23%
Appareil respiratoire 9% — ~Nausées, vomissements ~ 15%
5% Dénutrition 61%
Cardosruisie_ 4 Plaies, escares 2%
< Troubles cognitifs 45%
PO'YPfxmie K, Canicor p 35% ont regu des antalgiques de palier llI
" 57%
Appareil digestif _—" :'
Mala‘::; - 28% des patients en fin de vie ont une addiction connue
2% 17,3% 10% 0% e
Tabac Alcool Drogue™ Héroine)

Durée
d’hospitalisation

()

37% S . Pour 55°/<_> d'entre eux une 45% des patients
sont arrivés via les urgences 1 /.° ; date de sortie d'hospitalisation dont la sortie est prévue
44% en MCO desz?st hl%ssp:it‘atj:lsisois _____ 5 est prévue vers le domicile nécessitent
ThenSSR | == > 3 10;, en MCO Lorsqu’une date de sortie est une HAD
21% 43% en SSR prévue, c’est :

sont arrivés en « enirée
directe » via leur domicile
26% en MCO
6% en SSR

Pour 26% d'entre eux une
équipe mobile de soins palliatifs
est intervenue

a 45% vers le domicile
a 21% vers un EHPAD ou USLD
a 23% vers un service de SSR

Pour 57% de ces patients
aucune demande
d'admission en HAD n'a
éte faite



sciol 201 4 Social Conditions of patients at End-0f-Life
- Situation sociale des patients en fin de vie dans les établissements de santé

Observatoire
National de la Fin de Vie

PARCOURS DE SOINS DES PATIENTS EN FIN DE VIE A L'HOPITAL
Z0OM SELON LA SITUATION FINANCIERE ET SOCIALE

Dans les services accueillant une majorité de patients en fin de vie et
ayant un revenu inférieur 3 1000 €

......................................................................................

26% Douleur évaluée
Y = gz;r 73% des partlednts
 LOUS Services contonaus

2 P
o Ont recu moins d'antalgiques
=)
m " .
= 23% ont recu des r 3
o i J .
<= 16% tous services confondus antalgiques de palier I '

35% tous services confondus M oensass

Pour 22% 1asituation sociale est considérée par le médecin comme un
obstacle a fa prise en charge et au parcours de soins - 13% tous services

confondus @

Dans les services accueillant une majorité de patients en fin de vie et
vivant seuls

.......................................................................................

66% ~  29%hospitalsés

c e oo ee a depuis plus d'un mois
TITrrY

PIriTe

© Des sortie prévues vers le

o0 domicile nécessitent une
LY HAD

PLUS DE 76 ANS
=0~ ~o

Pour 20% la situation sociale est considérée par le médecin comme un
obstacle 3 la prise en charge et au parcours de soins -

Dans les services accueillant plus de 50% de

patients en fin de vie dont la situation sociale est

considérée par le médecin comme ayant été

jusqu'a présent un obstacle a la prise en charge et
au parcours de soins

Une méme méconnaissance du revenu

des patients, pas

d'information sur le revenu
49% tous services confondus

S 45%

_

(MU et (MU-C : davantage de bénéficiaires

Plus du double Deux fois plus
des patients sont de patients sont
bénéficiaires de la (MU bénéficiaires de la (MU-C

Une hospitalisation plus longue

] g s s
“ 31% hospitalisés
depuis plus d'un mois
18% tous services confondus

&

Une sortie moins anticipée

30% sorties prévues vers le domicile

45% tous services confondus

J
100% de ces patients
nécessitent une HAD

45% tous services confondus

Pour 68% aucune demande d’HAD
n a été faite

Méthodologie - SCEOL : une étude en coupe transversale, automne 2013, France - 419 services investigués, 2414 situations de fin de vie étudiées

37 services accueillant 60% et plus de patients en fin de vie et en
situation de précarité financiére (soit 193 patients) : 32%
médecine interne, polyvalente, urgences et post urgences, 22% SSR,
16% gériatrie.

76 services accueillant 60% et plus de patients en fin de vie et
vivant seuis (soit 348 patients) - 34% gériatrie, 24% médecine
interne, polyvalente, urgences et post urgences, 20% SSR.

30 services accueillant 50% et plus de patients en fin de vie dont Ia
situation sociale est considérée comme un obstacle & la prise en charge
et au parcours de soins (soit 141 patients): 40% médecine interne,
polyvalente, urgences et post urgences, 27% gériatrie, 17% SSR.




Observatoire

Nationzal de |a Fin de Vie
=

Fin de vie* en Pensions de Famille

(e tableau de bord présente les résultats de I'enquéte menée par la délégation
interministérielle a I'hébergement et a I'accés au logement (DIHAL) en partenariat avec I'ONFV
et réalisée par le CEREMA du 1er mai au 16 juillet 2014 aupreés de I'ensemble des pensions de
famille de France (ex maisons relais). Les pensions de famille sont des résidences sociales
accueillant sans limitation de durée des personnes en situation de précarité. 450 pensions de
famille ont participé dont 153 concernées par le décés d'au moins un résident entre le 1%
janvier 2013 et le 31 décembre 2013. Sur cette période, les pensions de famille ont déclaré
avoir connu 205 déces.

* Par fin de vie on entend : personne atteinte d une maladie grave en phase avancée ou terminale, et

pour laquetle le medecin, | equip

Décés en pensions de famille

Formation et soutien aux professionnels

des structures concernées par le décés d’au moins 1
résident sur I'année 2013

34%

3eme cause de sortie (soit 12% des sorties en 2013)

" 19% gl

msmtdéfédés au sein de la pension de famille

Pensions de famille et fin de vie

Formation accompagnement de fin de vie

0 Déclarent qu'aucun professionnel de |'établissement
84 /0 n a été formé ou sensibilisé 3 'accompagnement de
findevie

Besoin de formation accompagnement de fin de vie

4 40 Déclarent qu'il existe un besoin de formation ou de
0 sensibilisation I'accompagnement de fin de vie

Soutien aux professionnels
Mise en place de démarches visant a aider les professionnels lors...

De l'accompagnement de fin de vie 13%
Du déces d'un résident 34%
De la période post-déces 27%

déclarent que, sur une période de 5 3 10 ans, les situations de fin
de vie sont « de plus en plus fréquentes »

26%

dédarent qu'aucune pratique d'accompagnement
de fin de vie n'a été mise en place au sein de |'établissement

87%

Lors de I'accompagnement des personnes décédés, les pensions de famille ont fait appel a...

Une équipe mobile de soins palliatifs 3 11%

3. Unréseau de soins palliatifs 3 20%

22322« Un service de soins infirmiers 3 domicile 3 55%

«s:32. Un service d'hospitalisation @ domicile 8 22%



Sa)tgigg};%gggg Inhumation des « indigents », enquéte exploratoire aupres de 48 (CAS

L'ONFV 3 souhaité interroger Ia réalité de I'aprés déces et de Iinhumation des personnes en  (aractéristiques de I'échantillon (II = 48)

situation de précarité, sans famille ni ressources., les données sur ce sujet étant inexistantes.

(e tableau de bord présente les résultats de I'enquéte exploratoire menée par I'ONFV, en Bepartition i yps talle 46 comaing o Répondants
partenariat avec I'Union nationale des centres communaux d'action sociale (UNCCAS), d'aoiita  <5.000 habitants 37% 1 Aucun
novembre 2014 auprés de Centres communaux d'action sociale (CCAS) de France. 48 (CAS ont [5.000-10.000( 10% S
participé a cette enquéte exploratoire. Bg-g% = ;gggg% i;: =

Aides extra 'ega'es [50.000 - 80.000( 2% mm 3-4

> 200.000 habitants 8%
des (CAS proposent des aides et secours aux familles

54 (3] des personnes décédées pour les aider a supporter Obllgms COI'I'II'IIUI'IBIES* 4

les frais d'inhumation

a2 des CCAS fier par | la compé
du budget des aides allouées en 2013 déstiné aux : (1) P ELAS S0 SO 5 G 9 Ol g
8? aides 3ux familles des personnes 0&cédées pour les % 31 /0 relative 3 | obligation d inhumer les personnes indigentes
(1) décédées sur le territoire communal

aider a supporter les frais d'inhumation

Inhumations d'indigents enregistrées entre le 1* janvier
11 et le 31 décembre 2013 dont 12% non domiciliés sur la
commune

Evolution des demandes d'aides
Selon vous ces demandes d'aides et secours pour inhumation sont..

™ De plus en plus fréquentes (ot moyen d'une inhumation (médiane : 1300€;
™ Aussi fréquentes qu'avant € 15 22€ minimum : 280€; maximum : 3500€)
= De moins en moins fréquentes
i R e Evolution de la prise en charge des frais d'inhumation
I | ) Selon vous, depuis 5 ans, la prise en charge des frais d'inhumation
. S - des indigents par les CCAS sont.....
Difficultés évoquées concernant I'inhumation
l l ressources Sumsantes » mDe moiniqen mhq:fréqmnte
Le recueil de justificatifs . Ne se prononce pas
l Les relations avec les pompes NR
l Le désengagement des familles l funebres

T . . * 'article 12223-27 du (6CT donne la compétence aux cammunes dinhumer les personnes dépourvies de ressources
ONFV - Enquéte 2014 suffisantes, décédées sur 3 commune.



Enquéte Flash 2014 Obse:

« Unités de Soins Palliatifs et précarités »

Méthodologie

(ette enquéte 3 été menée aupres de I'ensemble des Unités de Soins Palliatifs soit
131 USP (France entiére).

Objectif - Mettre en avant les difficultés rencontrées par les professionnels des USP
dans I'accompagnement de personnes en fin de vie en situation de précarités.

Données et mode de recueil - Les 7 questions de cette enquéte portent sur les
hospitalisations de personnes en fin de vie et en situation de précarité recensées le
mois précédent I'enquéte (entre le 1% et le 31 mars 2014). Le recueil des données
est effectué, entre le 14 avril et le 14 mai 2014, sous forme directement agrégée.
Les questionnaires sont administrés a ['échelle de I'USP et non-patient par patient.
Autrement dit, les informations recueillies ne concernent pas chaque patient de
facon individuelle mais I'ensemble des patients suivis en mars 2014.

Au mois de mars 2014, les USP ont déclaré avoir accompagné 326 patients en fin de
vie et en situation de précarité soit 19% des hospitalisations en USP ce mois-ci.

Taux de réponse
0%
10%-25%[
[25%-50%[
150%-75%[
>75%

Echantillon - 54 USP ont participées a I'enquéte, soit

un taux de réponse de 41%.

Définition retenue - Par précaire on entend les personnes vivant dans une insécurité qui ne leur permet pas d'assumer seules leurs
obligations professionnelles, familiales et sociales et de jouir de leurs droits fondamentaux.

Résultats de 'enquéte

Pour 80 % des USP (soit 43 USP sur 54) la précarité est un critére identifié et reconnu qui participe de la
définition des situations complexes susceptlbles de conduire a une admission.

Parm| |eS 352 patlents en situation de précarité (sur 1783 patients hospitalisés entre le 1% et le 31 mars) :

38% 17 % bénéficiaient de la (MU
étaient en situation d'isolement
3% relevaient de I'AME
42%
étaient en situation de précarité 2% n'avaient aucune couverture sociale
financiére
. 74% des USP disent rencontrer des difficultés particulieres dans
14% la prise en charge de ces patients en situation de précarité et de
vivaient antérieurement dans un leur entourage.
habitat « précaire »
o Les principales difficultés rencontrées par les équipes des USP :
49% 1. Difficultés 3 I'aval de [USP (100%)

étaient en situation de précarité
engendrée par la maladie

2. Situation administrative complexe (95%)

grave évolutive 3. Relations conflictuelles au sein de la famille (67%)

06/10/2014

Résultats de I'enquéte Flash 2014 - "USP et précarités”



Enquéte Flash 2014 Obsctyatoire

. . . L] . [ 4 . ’ .
« Equipes Mobiles Soins Palliatifs et précarités »
Méthodologie Echantillon
(ette enquéte a été menée auprés de I'ensemble des Equipes Mobiles de Soins 223 EMSP ont participées 3 I'enquéte soit un taux de
Palliatifs soit 431 EMSP (France entiére, données DREES 2012). réponse de 52 %.

Objectif
Réaliser un état des lieux auprés des EMSP sur les conditions dans lesquelles les

personnes en situation de précarité et d'exclusion sociale terminent leur vie en
France.

Taux de réponse
0 <%

Wl [25%-50%(
. [ 50%-75%|

- %

Données et mode de recueil

Les 5 questions de cette enquéte portent sur les 5 derniers patients en fin de vie et
en situation de précarité auprés desquels les EMSP sont intervenues. Le recueil des
données 3 été effectué entre le 24 avril et le 24 mai 2014. Les questionnaires sont
administrés 3 [échelle de I'EMSP et non-patient par patient. Autrement dit, les
données sont agrégées, les informations recueillies ne concernant pas chaque < PER X e
patient de facon individuelle mais les 5 derniers patients en situation de précarité {2, % 7 ady
ayant été suivis par chaque EMSP. -

Définition retenue : Par précaire on entend les personnes vivant dans une insécurité qui ne leur permet pas d'assumer seules leurs obligations
professionnelles, familiales et sociales et de jouir de leurs droits fondamentaux.

Résultats de I'enquéte

Parmi les EMSP interrogées 32% sont dotées d'un  Evocation de la situation de précarité du patient lors des
poste dassistante sociale ou de conseillre en  demandes faites aux EMSP par dautres services ou

économie sociale et familiale structures : Jan;zis
1

e

Raisons des appels aux EMSP pour les 1.115 derniers
patients en situation de précarité pour lesquels elles
sont intervenues :

36 % Difficultés dans la gestion des traitements

- 5 s = Lecture : Pour 28% des EMSP interrogées Ia situation de précarité du patient
28 9% Situation administrative complexe est, lorsqu'elle existe, systématiquement évoquée par les services ou
structures lors de la demande d'intervention.
23 % Relations conflictuelles au sein de la famille

Parmi les 1.115 derniers patients en situation de

Difficultés a I'aval du service ou de la structure ol o i '
précarité pour lesquels les EMSP sont intervenues :

0
21% vous intervenez

Be' i G i
21%  Troubles du comportement du malade 45 Y%, etaient en situation d'isolement

15 9%  Refus de soins de la part du malade 47 % etaient ensituation de précarité financiere

12 % proches par certains professionnels du service ou de

la structure 35 % étaient en situation administrative complexe

étaient en situation de précarité engendrée par la

Difficultés post déces (inhumation, accompagnement 34 %
9% P ( b maladie grave et évolutive

de I'entourage)



Enquéte 2014
« Fin de vie et précarités »

Méthodologie

Taux de réponse

(ette enquéte a été menée par la fédération JALMALV aupres de |'ensemble de ces ° par réglon
associations en février 2014, soit 80 associations de bénévoles (France entiére) 3 Aucun
et adressée spécifiquement aux responsables des associations. 1 Moins de 20%

20% - 30%
Objectif : Faire un état des lieux du role et de laction des bénévoles . 30%-50%
d'accompagnement de fin de vie auprés de personnes en situation de précarité. : :’”";“;5

us de )

Données et mode de recuell - Les 12 questions de cette enquéte portent sur f 5 SO
I'activité des bénévoles d'accompagnement, le public accompagné en situation de & = s
précarité, les difficultés et Ia formation des bénévoles. EY)

Le recueil des données s'est effectué, entre le 7 février et le 25 février. Les
questionnaires sont administrés 3 l'échelle de I'association et non accompagné
par accompagné. Autrement dit, les informations recueillies ne concernent pas
chaque personne accompagnée de facon individuelle mais l'ensemble des
personnes suivis par les associations. Les données ont été traitées par
'Observatoire National de I3 Fin de Vie. an.

Définition retenue : Par précaire on entend les personnes insécurisée n'ayant plus la capacité d'assumer seules leurs obligations
professionnelles, familiales et sociales et de jouir de leurs droits fondamentaux c'est-3-dire grands exclus sans domicile fixe,
exclus hébergés dans des structure de réinsertion sociale, majeurs protégés sous tutelles, demandeurs d'asile (AME), exclus ou
précaires vivant 3 domicile ou assimilés domicile (hotel...), mais aussi toute autres personnes notamment les personnes dgées
institutionnalisées ou non.

Echantillon : 27 associations JALMALV ont répondu
soit un taux de réponse de 33%. (es associations
ont déclaré que 738 bénévoles ont accompagné
chacun en moyenne 25 patients en fin de vie par

Résultats de I'enquéte

27 738 18283
Associations JALMALV bénévoles Personnes en fin de vie accompagnées par an
Soit environ 27 benévoles par association. Dont 52% en établissement de santé et 18%

en établissement médico-social

Dapres 30% des associations (soit 16 associations), les
bénévoles sont de plus en plus sollicités auprés des personnes en
grande précarité Dans 85% des associations (soit 23 associations), le

44% des associations (soit 12 associations) estiment que  sujet de la précarité n'est pas évoqué au sein des
certaines personnes en fin de vie accompagnées sont en situationde ~ formations offertes aux bénévoles.

ormation

précarite.
Les facteurs principaux de précarité identifiés : 93% des responsables d'associations (soit 25
1L|solement associations) ne sont pas formés a |'accompagnement de

2.La dépendancelide g personnes en situation de précarité.

3. Des questions financiéres a
44% des associations (soit 12 associations) se disent

Fonctionnement : prétes a proposer des formations a I'accompagnement de

Dans 70% des associations (soit 19 associations) il n’existe la fin de ’Vi? deSti{léES .5 des bér[évo!ezs ou professionnels
confrontés a des situations de précarité.

pas de charte de fonctionnement précisant les limites au-dela
des quelles les bénévoles refuseront d'intervenir.

10/06/2014 Qbsg 2 Résultats de I'enquéte JALMALV 2014 - « Fin de vie et précarités »



Annexe 4 - Rapport dactivite 2014
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Préambule

Si I'élaboration et la publication d’un
rapport annuel thématique constituent
le « coeur de métier » de I'Observatoire
National de la Fin de Vie, d’autres tra-
vaux sont menés au long de I'année et
des rapports d’études sont produits.

Les contributions aux travaux sur la fin
de vie des personnes en situation de
précarité ont conduit a la mise en place
d’enquétes, de rencontres avec des
experts, de partenariats avec des as-
sociations et des fédérations, des liens
avec des équipes de recherche, des

collaborations avec des acteurs et pro-
fessionnels des secteurs sanitaire,
médico-social et social.

L’année 2014 a été riche ; ce bilan
d’activité est I'occasion de revenir sur
'ensemble des travaux menés par
'équipe permanente, qui a été renou-
velée lors de cette quatrieme année
d’exercice de TONFV.

Aude Boucomont
Directrice de 'ONFV

ONFV - Bilan d'activité 2014



Gouvernance

Le Comité de Pilotage de I'Observatoire
National de la Fin de Vie (ONFV) s’est
réuni 6 fois en 2014 aux dates suivantes :

le 23 janvier 2014

le 02 avril 2014

le 11 juin 2014

le 11 septembre 2014
le 26 novembre 2014
11 décembre 2014

v Vv VvV v v v

Le comité de pilotage a arrété les orienta-
tions et le programme annuel de travail de
'Observatoire sur la thématique « fin de
vie et précarité ». Chaque Comité de Pilo-
tage a fait I'objet d’'un relevé de décisions.

Entre les Comités de pilotage afin
d’'informer les membres de l'avancée des
travaux une « Lettre du COPIL » a été
transmise. Il y a eu 3 lettres du COPIL sur
'année 2014 (en mars, au mois de mai,
I'été 2014).

Le comité de pilotage a vu la composition
de ses membres changer au cours de
'année 2014 :

>  Eric Fiat, professeur agrégé de philo-
sophie et maitre de conférences en
philosophie a été nommé en tant que
personne qualifiée en remplacant de
Marie de HENNEZEL psychologue et
psychothérapeute par arrété du 28 oc-
tobre 2013

> Jean René Binet, professeur de droit
privé a l'université de Rennes a été
nommeé en tant que personne qualifiée
en remplagcant dEmmanuel HIRSCH
professeur d’éthique médicale a la
Faculté de médecine et directeur de
'Espace éthique de I'Assistance pu-
blique-Hbpitaux de Paris, par arrété
du 28 octobre 2013

> Laetitia Chevalier représentant la
DGOS a été remplacée par Louiza
Yousfi, inspecteur de I'action sanitaire
et sociale.

> Laurence Mitaine ex-présidente de
'association JALMALV devrait étre
remplacée par Huguette Turillot (En
attente d’arrété de nomination), suite
a la nomination de Colette Peyrard
comme présidente.

Des invités permanents se sont associés
aux comités de pilotage au regard de leur
expertise sur le champ de la précarité tout
au long de I'année 2014 :

> Mme Denise Bauer, chargée de mis-
sion a la DGOS ;

> Mme Sylvie Germain, chargée de
mission en santé et précarité a la
DGS.

ONFV - Bilan d'activité 2014



Budget

L'Observatoire fonctionne grace a une
dotation de 450K€ (en 2014 : 456
379€) chaque année, versée sous
forme de « Mission d’'intérét Général »
a la Fondation (Euvre Croix Saint Si-
mon.

Cette somme est pour I'essentiel utili-
sée pour la rémunération des
membres de [I'équipe permanente
composée de 5,2 équivalent temps
plein soit : une directrice (0.7 temps
plein), une documentaliste (1 temps
plein), une chargée d'étude (1 temps

plein), une technicienne d’étude statis-
tique (1 temps plein), une infirmiere
clinicienne (0.5 temps plein) et une
assistante (1 temps plein).

75% du budget de I'ONFV est consa-
cré a son hébergement et a son
fonctionnement au sein des locaux
de la Fondation (Euvre Croix Saint Si-
mon dont elle dépend.

Le rapport financier pour I'année 2014,
sera disponible a partir du mois de
mars 2015 sur demande.
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Vie de I'Observatoire

L'équipe de 'ONFV en 2014

L'année 2014 a connu deux changements
dans I'équipe de 'ONFV :

> Arrivée en octobre 2013 d’Aude
Boucomont, directrice a temps par-
tiel de I'Observatoire. De par sa
fonction, elle est garante du bon
fonctionnement de ['Observatoire,
de la mise en oeuvre du pro-
gramme de travail défini par le co-
mité de pilotage, de la valorisation
des travaux de l'observatoire au-
prés du grand public, des profes-
sionnels et des autorités natio-
nales.

> Arrivée en février 2014, d’Alice Ra-
vanello, technicienne d’études sta-
tistiques sur un CDD d’'un an, pour
renforcer les compétences de
I'Observatoire dans le traitement et
'analyse des résultats des études
guantitatives menées en interne.

De plus 'ONFV a été au bénéfice de la
présence en stage pour 2 mois de Sonia
Rochatte, éléve directrice a I'Ecole des
Hautes Etudes en Santé Publique.

La refonte du site internet

Des travaux sur le site internet ont été
engagés en collaboration avec un presta-
taire extérieur, aprés un appel a candida-
ture au mois de juin 2014. Les objectifs
étaient : d’obtenir un hébergement et un
référencement adapté, de proposer des
améliorations graphiques, visuelles et
techniques du site et d’accompagner et
former deux membres de I'équipe pour
permettre une autonomisation.

La nouvelle version du site a été mise en
ligne a la fin du mois de novembre 2014. ||
est maintenant accessible sur ordinateur,
comme sur tablette ou smartphone.

Travaux sur l'avenir de 'ONFV

L’Observatoire s’est vu notifier une pro-
longation des financements MIG par la
DGOS jusqu’en décembre 2015 (alors que
la convention initiale prévoyait un arrét des
financements en juin 2015). Des travaux
sont en cours pour étudier les contours de
I'Observatoire National de la Fin de Vie a
partir de juin 2015, avec les directions du
Ministére de la santé et des affaires so-
ciales.
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Promotion de la recherche

Le décret du 19 février 2010 créant
I'Observatoire National de la Fin de Vie lui
confie une mission de soutien et de pro-
motion de la recherche dans le champ de
la fin de vie.

Il s'agit pour 'ONFV, d'un enjeu impor-
tant car la France accuse encore un retard
considérable en matiére de recherche sur
les questions de fin de vie par rapport aux
pays d’Europe et aux pays d’Amérique du
Nord.

Dans ce cadre-la 'ONFV a participé a :

>  Des rencontres pour promouvoir une
plateforme collaborative de re-
cherche dont les objectifs avaient été
précédemment définis :

= Faciliter les collaborations entre
des cliniciens et des chercheurs
travaillant dans le champ de la fin
de vie ;

= Contribuer a la structuration de la
recherche en France ;

= (Euvrer a la valorisation des tra-
vaux de recherche menés par des
équipes francaises.

> Des échanges autour d’'un projet de
coopération France-Québec pour ré-
pondre a un appel d'offre de la Com-
mission permanente de coopération
franco-québécoise (CPCFQ).

> Un partenariat avec le Japon sous la
coordination de Mme Hiroko Kikuchi et
sous la responsabilité de Mme Michiko
Shinoda, professeur a I'université Nihon
de Fukushi pour la réalisation en sep-
tembre 2014 de I'enquéte « La fin de
vie en EHPAD » réalisé en France en
2013 par 'ONFV.

L'Observatoire a participé a des forma-
tions et soutenu des projets de recherche
ou répondu a des demandes d’extractions
de données sur des études passeées.

Soutien des démarches de recherche

> Raphaél Benoist et Camille Desforges.
« Accueil familial : quelle place pour les
personnes relevant de soins palliatifs ?
Enquéte auprés des assistants de ser-
vice social hospitalier et des accueil-
lants familiaux ». Mémoire de diplome
d’Etat secondaire complémentaire, qua-
lification médecine palliative, Facultés
de médecine et de pharmacie, Universi-
tés d’Angers et de Poitiers.

> 3 lycéens de premiére internationale au
Lycée de Sévres dans leur TPE (Travall
Personnel Encadré) intitulé "Le débat
sur la fin de vie en France" et dans la
possibilité d’'une intervention au con-
grés de la SFAP en 2014.

> Equipe psycho-sociale de I'HAD de la
Fondation Euvre Croix Saint Simon.

Extraction de donnees

> L'équipe de recherche de Besangon
pour le projet PARME, sur la fin de vie
en Prison ;

> Un chercheur du CH d’Argenteuil ;

> Professeur en soins palliatifs de
I'University of Auckland en Nouvelle Zé-
lande ;

> L'’ANESM ;

» Chercheurs du CHU de REIMS, du CH
d’Amiens ;

> Le conseil général de Vendée.
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Communication sur les travaux de 'ONFV

Les membres de I'Observatoire National de la Fin de Vie ont communiqué en 2014 sur les
travaux des années antérieures ou sur les travaux en cours, au travers d’écrits ou de présen-
tations orales :

Sur les travaux 2013 « Fin de vie des
personnes agées »

>

Article de L. Rotelli-Bihet dans la
revue « Les cahiers de
I’Actif » Mars/Avril n°454-455 sur la
fin de vie dans les établissements
pour personnes adultes handica-
pées ;

Intervention de L. Rotelli-Bihet le 27
mai 2013 au Haut Conseil Pédago-
gique et Scientifique de I'APAJH
pour présenter I'étude sur le handi-
cap : « Une fin de vie invisible » ;

Présentation de trois posters au
congres de 'EAPC (European asso-
ciation for palliative care) en Es-
pagne sur les travaux menés par
'ONFV en 2013 par Lucas Morin,
ancien coordonnateur de 'ONFV ;

Article de Lucas Morin dans la revue
de gériatrie de février 2014 sur la
« Fin de vie en EHPAD » ;

Intervention de L. Rotelli-Bihet a la
conférence de la Formation Direc-
tions le 8 décembre 2014 sur le
theme « Nouveaux enjeux et pers-
pectives du secteur social et médi-
co-social pour 2015 » ;

Intervention de R. Aubry au colloque
organisé par le défenseur des droits,
« Fin de vie et personnes agées ».
Les droits fondamentaux au défi de
'avancée en age. (Paris, 20 mars
2014) ;

Intervention de R. Aubry a la confé-
rence inaugurale de I'Espace de ré-
flexion éthique de la région Alsace
(ERERAL). « Une loi sur les condi-
tions de la fin de vie est-elle pos-
sible ? ». (01 avril 2014) ;

Intervention de R. Aubry au collogue
organisé par le CHU de Saint
Etienne: « La question de
I'incertitude de la fin de vie ». Droit,
Liberté et Fin de vie. 22 avril 2014 ;

Intervention de R. Aubry a la Jour-
née annuelle des présidents UDAF
et URAF. « Les débats et les don-
nées actuelles sur la fin de vie ».
(Brive la gaillarde. 26 mai 2014) ;

Intervention de R. Aubry au collogue
organisé par le Laboratoire de Droit
de la santé et de droit médical de
I'université de Paris 8, EA 1581. «
Comment finit-on sa vie en France ?
Position de I'Observatoire national
sur la fin de vie ». Les enjeux de la
fin de vie dans le domaine de la
santé publique - Regards partagés
entre politique, médecine, droit et
éthique. 11 juin 2014 ;

Intervention de R. Aubry a la 6
réunion internationale de Médecine
de la Personne. « Fin de vie : les
enjeux éthiques a la croisée des li-
mites du progrés dans le domaine
de la santé, des droits des per-
sonnes malades et des contraintes
économiques » 27 Aout. Hejnice,
République Tcheque ;

6éme

Intervention de R. Aubry au Congres
de [I'Association européenne des
centres d’éthique meédicale
(AECEM) « Dans une société vieil-
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lissante : les personnes agées, des
partenaires jusqu’au bout » Fragilité,
vulnérabilité et participation sociale.
Défis éthiques, sociaux et politiques
pour une société inclusive. Lille.3
octobre 2014 ;

Intervention de R. Aubry au Col-
loque "Les Enjeux Législatifs de la
Fin de Vie" organisé par JALMALV
Drome Nord. « Fin de vie : les li-
mites de la loi francaise ; la |égisla-
tion dans d'autre pays européens »
Valence 11 Octobre 2014 ;

Intervention de R. Aubry a la Jour-
née régionale Soins palliatifs. « Bi-
lan et perspectives concernant la loi
et la politique de développement
des soins palliatifs ». « Ethique et
soins palliatifs ». 16 octobre 2014 -
Dijon ;

Intervention de R. Aubry a la confé-
rence introductive. 7°™ journée de
droit médical du CHU d’Angers. La
fin de vie. 21 octobre 2014 ;

Intervention de R. Aubry aux léres
rencontres francophones sur le ré-
pit. 3 et 4 novembre 2014 - Lyon ;

Intervention de R. Aubry a la 16°™°
JOURNEE REGIONALE. Coordina-
tion bretonne des soins palliatifs "
Prendre soin de la personne vulné-
rable : handicaps et soins palliatifs".
21 novembre 2014 - Saint Brieuc ;

Intervention de R. Aubry au Col-
loque confrontation association
d’intellectuels chrétiens : « Condi-
tions des fins de vie a domicile, a
'Hépital, en maison de retraite.
Quelles perspectives ? - Les rela-
tions humaines en fin de vie ». 5 dé-
cembre 2014 - Paris, Centre Sevres.

Sur les travaux 2014 « fin de vie et
précarités »

octobre 2014 pour présenter
« L’accompagnement social des
patients en soins palliatifs » ;

> Intervention d’A. Boucomont au
congres de la FNH-VIH le 27 juin :
pour présenter les résultats inter-
médiaires de I'enquéte en cours et
participer a un atelier de travail sur
la question de la «fin de vie en
ACT »;

> Intervention de L. Rotelli-Bihet, lors
d’'un rendez-vous éthique de la
FNEHAD le 20 novembre 2014 pour
présenter les constats de
'ONFV sur la thématique « Fin de
vie et précarités » ;

> Intervention de R. Aubry a I'Ecole
nationale de la Magistrature « Fin
de vie et prison et suspension de
peine ». Session de formation :
« actualités et devenir de l'applica-
tion des peines". 2 avril 2014 - Pa-
ris.

> Intervention de M. Falconnet et
A. Boucomont a la journée nationale
d’échanges « Les pensions de fa-
milles et résidences-accueil : regard
sur une forme de logement accom-
pagné » organisé par la DIHAL, le
12 décembre 2014 pour présenter
les résultats de I'étude « La fin de
vie en pension de famille ».

Sur les travaux 2015 « fin de vie en
début de vie »

>

Intervention de L. Rotelli-Bihet, lors
d'une formation a la FNEHAD le 2

> Intervention de R. Aubry au Congres
des 8 sociétés de pédiatrie. Asso-
ciation Des Anesthésistes - Réani-
mateurs Pédiatriques d’Expression
« Les soins palliatifs pédiatriques :
guelles évolutions, quels enjeux ? ».
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Contribution a des travaux thématiques

Les membres de I'Observatoire National de la Fin de Vie sont régulierement conviés a parti-
ciper a des travaux thématiques pilotés par d’autres organismes ou instituions.

Audition par le Parlement du Président de
'ONFV, le Professeur Régis Aubry :

> le 30 janvier 2014 par la commission
sociale du Sénat sur la proposition de
loi n°182 relative au « choix libre et
éclairé d'une assistance médicalisée
pour une fin de vie digne » discutée le
13 février au Sénat, et présentée no-
tamment par Corinne Bouchoux (séna-
trice EELV de Maine-et-Loire) ;

> Le 17 septembre 2014 par M. Jean
Léonetti et M. Alain Claeyes.

> Le 19 décembre 2014, par la commis-
sion sociale de I'Assemblée nationale
sur la proposition de loi présentée par
V. Massonneau relative au « visant a
assurer aux patients le respect de leur
choix de fin de vie »

Participation au CCNE de Régis Aubry, au titre
de son engagement comme Président de
'ONFV, a la rédaction de deux docu-
ments : le rapport du CCNE sur le débat
public concernant la fin de vie (21 Octobre
2014) ; les observations du CCNE a
I'attention du Conseil d’Etat de nature a
I'éclairer utilement sur l'application des
notions d’'obstination déraisonnable et de
maintien artificiel de la vie au sens de
l'article L. 1110-5 du code de la santé pu-
blique, en particulier a I'égard des per-
sonnes qui sont dans un état pauci-
relationnel (05 mai 2014).

Interpellation de 'OMS, pour une participation
de 'ONFV a la déclinaison de ses préco-
nisations sur le renforcement des soins
palliatifs en tant qu’élément du traitement

intégré a toutes les étapes de la vie (Ré-
solution EB134R7 du 23 mai 2014 jointe).

Participation aux travaux préalables a la
définition du Plan maladies neuro-dégénératives
plus particulierement sur le groupe 2 « ré-
pondre aux besoins des personnes a
chaque étape de la maladie et sur tous les
territoires » et sur la recommandation rela-
tive a « soins palliatifs, fin de vie, traite-
ments palliatifs ».

Interventions de R. Aubry :

> Le 21/05 aux Salons de la santé et de
'autonomie, de la FHF sur le théme :
« La fin de vie dans les établissements
et services médico-sociaux » ;

> Le 11/06 a un « colloque international
France/Belgique sur la fin de vie » au
Sénat.

Cours des comptes :

> Aude Boucomont et Régis Aubry, ont
rencontré le 21 mai 2014, le Dr E. Lu-
ciolli, auditeur de la Cour des comptes
sur une engquéte relative aux soins pal-
liatifs.

Démarche éthique :

> Intervention de Martine Nectoux a la
journée régionale de soins palliatifs
Bourgogne Franche Comté sur « limita-
tions et arréts de traitement en fin de
vie » le 16 octobre a Dijon.
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Thématique 2014: «fin de vie et précarités»

Méthodologie de travail d'équipe par-
ticipative

L'arrivée de deux nouvelles personnes au
sein de [I'équipe de I'ONFV a été
'occasion de réfléchir aux méthodes de
travail et de proposer des outils communs
pour la construction et le suivi des en-
quétes 2014 (tels que les tableaux de
bord de suivi, les maquettes des rendus,
etc.).

A mi- année, un séminaire de travail sur
deux jours, ouverts aux membres du comi-
té de pilotage, a permis de faire un travail
commun d'analyse des données issues
des enquétes et de définir une premiere
trame de plan pour le rapport annuel.

Enquétes de 'ONFV en 2014

« SCEOL : Situation sociale des patients en
fin de vie & 'hoGpital »

Cette enquéte en coupe transversale a été
menée par I'Observatoire du 7 au 11 oc-
tobre 2013, en lien avec des Equipes Mo-
biles de Soins Palliatifs (EMSP) et des
Permanence d’Accés aux Soins de Santé
(PASS) qui ont été investiguer
419 services (dont 74% MCO43 et 22%
SSR44) répartis dans 118 établissements
de santé. Au total, 2 414 patients en fin de
vie ont été identifiés.

Obijectifs de I'étude :

> Mieux connaitre la réalité de la situation
sociale des personnes en fin de vie
dans les établissements de santé ;

*3 MCO : Médecine Chirurgie Obstétrique
* SSR: Soins de Suite et de Réadapta-
tion

> Identifier le parcours de soins des pa-
tients en fin de vie, et notamment des
patients en situation de précarité ;

> Mettre en place des outils et des res-
sources destinés a aider les profes-
sionnels de santé lorsqu’ils sont con-
frontés & une situation sociale difficile.

«La Fin de vie des patients hospitalisés a
domicile »

Cette étude a été menée par
I'Observatoire en partenariat avec la Fédé-
ration Nationale des Etablissements
d’Hospitalisation a Domicile (FNEHAD), du
15 mai au 30 septembre 2014, auprés des
311 établissements d’Hospitalisation a
Domicile (HAD) de France. Sur I'ensemble
de ces structures, 92 ont participé a
enquéte (soit un taux de réponse de
29 %). Cette enquéte portait sur les dos-
siers des 15 derniers patients décédés de
maniére non-soudaine au cours de leur
séjour en HAD (avec une durée de séjour
supérieure a 7 jours) et dont le décés était
survenu sur le lieu d’intervention de I'HAD,
soit un échantillon de 1049 patients décé-
dés de maniére non-soudaine.

Obijectifs de I'étude :

> Décrire 'accompagnement de fin de vie
des patients décédés dans le cadre
d'une HAD, sur le lieu de prise en
charge ;

> Mieux connaitre les ressources dont
disposent les professionnels des HAD
et celles auxquelles ils font appel pour
accompagner au mieux les personnes
en fin de vie ;

> Dresser un état des lieux de la diversité
des situations de précarité prises en
charge par 'HAD : financiére, sociale et
environnementale.
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«L'accompagnement social des personnes
en fin de vie et en situation de précarité a
I'hopital »

Cette étude a été menée par
'Observatoire en  partenariat avec
I’Association Professionnelle des Services
Sociaux Hospitaliers et de la Santé
(A.Pro.S.S.H.e.S), du 15 avril au 6 juin
2014, aupres des assistantes sociales et
des conseilleres en économie sociale et
familiale de I'ensemble des établissements
de santé en France (privés, publics et ser-
vices des armées), soit 1 796 établisse-
ments au total. 708 travailleurs sociaux
hospitaliers ont participé a I'enquéte et ont
permis d’identifier 1 839 patients en fin de
vie et en situation de précarité suivis au
mois de mars 2014.

Objectifs de I'étude :

> Identifier les parcours de fin de vie des
personnes en situation de précarité
hospitalisées en établissement de san-
té ;

> Décrire 'accompagnement social offert
a ces personnes ;

> Comprendre les obstacles éventuels
auxquels les professionnels des ser-
vices hospitaliers sont confrontés et les
leviers qu’ils actionnent dans le cadre
de 'accompagnement de patients en fin
de vie et en situation de précarité.

«La fin de vie des résidents des apparte-
ments de coordination thérapeutique »

Cette étude a été menée par
I'Observatoire en partenariat avec la Fédé-
ration Nationale d'Hébergement VIH et
autres pathologies (FNH-VIH), du 15 auvril
au 31 mai 2014, aupres de I'ensemble des
Appartements de Coordination Thérapeu-
tiqgue (ACT soit 119 ACT Sur I'ensemble
de ces établissements, 59 ont participé a
I'étude (soit un taux de réponse de 50%).
Au cours de ces deux derniéres années,

les ACT ont déclaré 102 déces dont 80
déces non-soudains.

Obijectifs de I'étude :

> ldentifier les parcours de fin de vie des
personnes en situation de fragilité so-
ciale hébergées dans les ACT ;

> Mieux connaitre les ressources internes
et externes dont disposent les profes-
sionnels de ces structures et celles
auxquelles ils font appel pour accom-
pagner au mieux ces personnes en fin
de vie ;

> Mettre en avant les problématiques

rencontrées par I'ensemble des inter-
venants sur le terrain.

«Fin de vie en Centre d'hébergement et de
réinsertion sociale »

Menée par I'Observatoire en partenariat
avec la Fédération Nationale des Associa-
tions d’Accueil et de Réinsertion Sociale
(FNARS), cette étude a été diffusée du 29
avrii au 16 juin 2014, aupres de
I'ensemble des Centres d’Hébergement et
de Réinsertion Sociale (CHRS) relevant du
Code de l'action sociale et des familles,
soit 916 établissements au total. Sur
'ensemble de ces établissements, 109 ont
participé a I'étude (soit un taux de réponse
de 12%) et ont permis d’identifier
132 déces survenus entre 2012 et 2013.

Obijectifs de I'étude :
> Identifier les parcours de fin de vie des
personnes hébergées en CHRS ;

> Mettre en lumiére les ressources in-
ternes et externes dont disposent les
professionnels pour faire face aux si-
tuations de fin de vie ;

> Mettre en avant les problématiques
rencontrées par I'ensemble des inter-
venants sur le terrain concernant
'accompagnement de fin de vie de ces
populations.
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Travaux complémentaires

« Unités de Soins Palliatif's et précarités »

En complément de l'enquéte nationale
menée en 2012 auprés des Unités de
Soins Palliatifs (USP) implantées en
France, 'ONFV a souhaité réaliser un état
des lieux des situations de précarité ren-
contrées par les USP et des difficultés
vécues par les professionnels concernant
'accompagnement de ces personnes.

Cette enquéte en 10 questions a été me-
née par I'Observatoire du 14 avril au 30
septembre 2014, auprés de l'ensemble
des USP implantées en France, soit 131
au total (donnée SAE, DREES 2011). Sur
'ensemble des USP, 54 ont participé a
'enquéte (soit un taux de réponse de
41 %). L'étude portait sur les hospitalisa-
tions de personnes en fin de vie et en si-
tuation de précarité recensées entre le ler
et le 31 mars 2014. Sur cette période, les
USP ont déclaré en avoir accompagné
326.

« Equipes Mobiles de Soins Palliatif's et pré-
carités »

En complément de I'enquéte nationale
menée en 2012 auprés des Equipes Mo-
biles de Soins Palliatifs (EMSP) implan-
tées en France, 'ONFV a souhaité réaliser
un état des lieux des situations de précari-
té rencontrées par les EMSP.

Cette enquéte en 15 questions a été me-
née par I'Observatoire du 24 avril au 30
septembre 2014, auprés de I'ensemble
des EMSP implantées en France, soit 431
au total (donnée SAE, DREES 2011). Sur
'ensemble des EMSP, 223 ont participé a
'enquéte (soit un taux de réponse de
52 %). L’étude portait sur les 5 derniers
patients en fin de vie et en situation de
précarité auprés desquels les EMSP sont

intervenues, soit un échantillon final de
1115 patients.

«Fin de vie en pension de famille »

Cette enquéte réalisée entre le 1*' mai et
le 16 juillet 2014 est menée par la Déléga-
tion interministérielle a I'hébergement et
'accés au logement (DIHAL) dans le but
de connaitre le public aujourd’hui logé en
pension de famille et d’identifier les évolu-
tions, de caractériser les réponses propo-
sées en termes d’accompagnement et de
bati et a analyser comment elles se sont
adaptées aux besoins des publics logés.
Au total, 450 pensions de famille ont parti-
cipé a l'étude et ont permis d'identifier
205 déceés survenus en 2013.

L'ONFV s’est « rattaché » a cette enquéte
par 'intégration de questions spécifiques a
la fin de vie et aux situations de précarité
devant permettre :

> D’identifier les parcours de fin de vie
des personnes en situation de précarité
et d’exclusion au sein de ces struc-
tures ;

> D’avoir une meilleure connaissance des
ressources internes et externes dont
disposent les professionnels des pen-
sions de famille et celles auxquelles ils
font appel pour accompagner au mieux
les personnes en fin de vie ;

> De mettre en avant les problématiques
rencontrées par I'ensemble des inter-
venants sur le terrain.

« GOAS et inhumation des indigents »

L'ONFV a souhaité interroger la réalité de
'aprés-déces et, plus particulierement, de
linhumation des personnes en situation de
précarité, sans famille ni ressource. Les
données sur ce sujet étant inexistantes,
I'Observatoire a mené, en partenariat avec
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'Union nationale des centres communaux
d’action sociale (UNCCAS) une étude ex-
ploratoire aupres de Centres communaux
d’action sociale (CCAS).

Cette étude en 15 questions a été menée
de juillet a novembre 2014 aupres d'un
échantillon restreint de 48 CCAS constitué
au regard de la taille des communes et de
leur répartition géographique.

Elle devait permettre de soulever le sujet
des solidarités territoriales appréhendé
sous deux axes :

> L’obligation d’'inhumation des indigents
par les communes en cas de déces sur
leur territoire ;

> Les aides extra légales des CCAS lors
du décés de personnes précaires.

« Enquéte JALMAV »

Menée par la fédération Jusqu’a la mort
accompagner la vie (JALMALYV), cette en-
quéte visait a réaliser un état des lieux du
rble et de [laction des bénévoles
d’accompagnement de fin de vie aupres
de personnes en situation de précarité. Le
guestionnaire portait plus spécifiguement
sur : I'activité des bénévoles
d’accompagnement, le public accompagné
en situation de précarité, les difficultés et
la formation des bénévoles.

Elle a été diffusée entre le 7 et le 25 fé-
vrier 2014 a I'ensemble de ses associa-
tions, soit 80 associations de bénévoles
(France entiere). 27 associations JAL-
MALV ont répondu (soit un taux de ré-
ponse de 33%) constituant un échantillon
de 738 bénévoles. Les données ont été
traitées par I'Observatoire National de la
Fin de Vie.

« Focus group : Urgences, fin de vie et pré-
carités »

Organisé en octobre 2014, ce focus-group
a rassemblé 6 professionnels impliqués
dans la prise en charge des personnes
précaires en fin de vie dans des contextes
d’'urgence (rue, hopital, domicile, etc.) : un
médecin chef de service des urgences, un
bénévole d’accompagnement au service
des urgences, un professionnel des ma-
raudes, une assistante sociale du dépar-
tement d’'aval des urgences, un médecin
de permanence d’acces aux soins de san-
té et un directeur du pdle santé d’'une as-
sociation d'aide aux sans-abri.

Obijectifs du focus group :

> Questionner le recours aux urgences
des précaires en fin de vie : qui sont-ils,
d’ou viennent-ils, comment y arrivent-
ils ?

> Repérer les problématiques spécifiques
a l'accueil de ce type de public et ce
guelles impliguent au niveau de
'organisation du service et du travall
des professionnels ;

> Identifier les outils et les ressources
utilisés par les professionnels pour la
prise en charge de ces personnes.

Rencontre d'experts LAM - EHPAD SDF

Une rencontre d’'experts, organisée en
octobre 2014, a rassemblé des profes-
sionnels de LAM et d’EHPAD SDF, spé-
cialisés dans l'accueil des personnes en
situation de précarités et dont I'état de
santé est dégradé. Ces professionnels de
la prise en charge de la précarité étant, a
priori, les plus enclins a connaitre des si-
tuations de fin de vie.

Cette rencontre avait pour objectifs :

» De questionner le fonctionnement de
ces structures et le profil des personnes
accueillies ;

> De repérer la réalité des situations de
fin de vie au sein de ces structures, les
modalités de prise en charge de ces si-
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tuations et le ressenti des profession-
nels ;

> D’identifier les difficultés liées a
'accueil des personnes en fin de vie et
en situation de précarité au sein de ces
structures et les ressources dont elles
disposent.

Analyse de la littérature frangaise et in-
ternationale et des données d'activité en
soins palliatif's pour l'année 2013

L'ensemble des parcours ont fait I'objet
d'une bibliographie et une analyse des
articles frangais et internationaux a été
faite en amont de la rédaction des diffé-
rents rapports relatifs a celles-ci.

De plus I'Observatoire National de la Fin
de Vie a demandé a I'Agence Technique
de I'Information sur I'Hospitalisation (ATIH)
d’extraire certaines informations relatives a
I'activité sanitaire en France en 2013.

Publications au titre de 'année 2014

Le rapport annuel de I'ONFV 2014 « Fin
de vie et précarités », avec sa synthése.

Cinqg rapports d'étude :

» « SCEOL, La situation sociale des pa-
tients en fin de vie dans les établisse-
ments de santé » ;

> «La fin de vie de personnes hospitali-
sées a domicile » ;

» «La fin de vie des résidents
d’appartements de coordination théra-
peutique » ;

» « La fin de vie en centre d’hébergement
et réinsertion sociale » ;

» « Accompagnement social des per-
sonnes en fin de vie et en situation de
précarité a I'nopital ».

Différents tableaux de bord en lien
avec les rapports précédemment cités,
mais également sur les sujets sui-
vants :

> « Fin de vie en pension de famille »
> USP et précarités

> EMSP et précarité

> Inhumation des indigents - CCAS

> Une infographie des principaux résul-
tats de I'enquéte SCEOL.

Une attention particuliere sera portée a la
traduction en anglais des résumés des
études ainsi que de certains tableaux de
bord pour permettre une meilleure visibilité
des travaux de I'ONFV a l'international.
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Annexe

Annexe 1: Evenements marquants de l'année 2014

Janvier 2014

= 13 Janvier : Réunion du Comité de Pi- =
lotage de 'ONFV ;
= 22 janvier : Remise du rapport 2013 a
la ministre de la santé, Mme Marisol
Touraine ;
Février 2014

= 04 février: Groupe de travail de .
l'enquéte « Accompagnement social
des personnes en fin de vie et en si-
tuation de précarité a I'hopital (Ser-
vices Sociaux) » dirigé par Mme Mar- Ll
tine Nectoux ;

Mars 2014

= 20 mars : interview du Pr Shinoda ;
= 20 mars : intervention de Régis Aubry

au colloque organisé par le défenseur =
des droits, « Fin de vie et personnes
agées ».

= 26 mars: Groupe de travail de
l'enquéte «fin de vie en centre
d’hébergement de réinsertion sociale

Avril 2014
= 01 avril : intervention de Régis Aubry .
a la conférence de 'lERERAL « une loi
sur les conditions de la fin de vie est- =

elle possible ? » ;

= 02 avril : Réunion du Comité de Pilo-
tage de 'ONFV ;

= 02 avril : intervention de Régis Aubry
a I'Ecole nationale de la Magistrature
« Fin de vie et prison et suspension
de peine » ;

Mai 2014

= 21 mai : Rendez-vous de Régis Aubry
et Aude Boucomont avec la cour des
comptes ; =
= 21 mai: intervention de Régis Aubry
aux Salons de la santé et de
'autonomie, de la FHF « La fin de vie
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23 janvier : Réunion du Comité de Pi-
lotage de 'ONFV ;

07 février: Groupe de travail de
'enquéte « Appartement de Coordina-
tion Thérapeutique (ACT) » dirigé par
Laureen Rotelli-Bihet ;

27 février : Réunion du Comité de Pi-
lotage de 'ONFV ;

(CHRS) », dirigé par Marion Falcon-
net ;

28 mars: Groupe de travail de
'enquéte « Situation Sociale des pa-
tients en fin de vie & I'hépital (SCEOL)
», dirigé par Laureen Rotelli-Bihet ;

15 avril : Intervention de Martine Nec-
toux dans le DESC « soins palliatifs » ;
22 avril : intervention de Régis Aubry
au colloque organisé par le CHU de St
Etienne « La question de lincertitude
de la fin de vie » ;

dans les établissements et services
médico-sociaux » ;

26 mai : intervention de Régis Aubry a
la journée annuelle des présidents
UDAF et URAF « Les débats et les
données actuelles sur la fin de vie » ;



Juin 2014

06 juin : Participation de Régis Aubry
au colloque « douleur et démence »

11 juin : Réunion du Comité de Pilo-
tage de 'ONFV ;

11 juin: Participation de régis Aubry "
au collogue international
France/Belgique sur la fin de vie au

Sénat ;

11 juin : intervention de Régis Aubry "
au colloque par le Laboratoire de Droit

Juillet 2014
01 juillet : 2°™ groupe de travail de .

l'enquéte « Accompagnement social
des personnes en fin de vie et en si-
tuation de précarité a I'hopital (Ser-
vices Sociaux) » dirigé par Mme Mar-
tine Nectoux ; "
03 juillet: Groupe de travail de
'enquéte « Hospitalisation a domicile »
(HAD) » dirigé par Laureen Rotelli-
Bihet ;

Rodt 2014

27 aolt : intervention de Régis Aubry
a la 66°™ réunion internationale de
Médecine de la Personne « Fin de .
vie : les enjeux éthiques a la croisée
des limites du progrés dans le do-
maine de la santé, des droits des per-

Septembre 2014

11 septembre : Réunion du Comité de o
Pilotage de 'ONFV ;

Octobre 2014

02 octobre : Participation de Régis °
Aubry au congrés Pédiatrie ;

02 octobre : Intervention de Laureen
Rotelli-Bihet & la FNEHAD dans le
cadre d'une formation
« L'accompagnement social des pa- °
tients en soins palliatifs » ;

03 octobre : intervention de Régis
Aubry au congres AEACM « Dans °
une société vieillissante : les per-
sonnes agées, des partenaires
jusqu’au bout » ;
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de la santé et de droit médical de
luniversité de Paris 8, EA 1581
« Comment finit-on sa vie en France ?
Position de 'ONFV sur la fin de vie » ;
13 juin: 2°™ groupe de travail de
'enquéte « Appartement de Coordina-
tion Thérapeutique (ACT) » dirigé par
Laureen Rotelli-Bihet ;

18 au 20 juin : Congres de la SFAP;

04 juillet : 2°™ groupe de travail de
l'enquéte «fin de vie en centre
d’hébergement de réinsertion sociale
(CHRS) », dirigé par Marion Falcon-
net;

23 et 24 juillet : Séminaire de travail
pour la construction du rapport annuel
2014 ;

sonnes malades et des contraintes
économiques » ;

30 aodt : Participation de Régis Aubry
a la conférence «a préciser. »
(Prague) ;

17 septembre : Intervention de Régis
Aubry a I'assemblée nationale ;

11 octobre : Intervention de Régis
Aubry a une dés réunion de JALMALV
Drome Nord « Fin de vie : les limites
de la loi francaise ; la législation dans
d’autre pays européens » ;

16 octobre : Groupe de travail LAM /
EHPAD précaire dirigé par Sonia Ro-
chatte (stagiaire) ;

16 octobre : intervention de Régis
Aubry a la journée régionale Soins pal-
liatifs « Bilan et perspectives concer-
nant la loi et la politique de dévelop-



pement des soins  palliatifs », °
« Ethique et soins palliatifs » ;

16 octobre : Intervention de Martine
Nectoux a la journée régionale de
soins palliatifs Bourgogne Franche °
Comté sur « limitations et arréts de
traitement en fin de vie »

Novembre 2014

03 / 04 novembre : intervention de
Régis Aubry aux 1éres rencontres
francophones sur le répit ;

20 novembre: Intervention de Aude
Boucomont et Laureen Rotelli-Bihet a o
la formation éthique de la FNEHAD ;
21 novembre : intervention de Régis
Aubry a la 16°™ journée régionale.

Décembre 2014

05 décembre : Intervention de Régis
Aubry au colloque confrontation asso-
ciation d’intellectuels chrétiens :
« Conditions des fins de vie a domicile,
a I'hopital, en maison de retraite.
quelles perspectives ? — Les relations
humaines en fin de vie » ;

08 décembre : Intervention de Lau-
reen Rotelli-Bihet a la Formation « Di-
rections » ;

12 décembre : Intervention de Marion
Falconnet et Aude Boucomont a la
journée nationale  d’échanges
« Les pensions de familles et rési-
dences-accueil : regard sur une
forme de logement accompagné »
organisé par la DIHAL.
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21 octobre : intervention de Régis
Aubry a la conférence introductive.
7°™ journée de droit médical du CHU
d’Angers « La fin de vie » ;

30 octobre : Focus group urgence ;

Coordination bretonne des soins pal-
liatifs « Prendre soin de la personne
vulnérable : handicaps et soins pallia-
tifs » ;

26 novembre : Réunion du Comité de
Pilotage de TONFV ;



L'ONFV EN CHIFFRES

Gouvernance

Comité de pilotage Equipe

12 titulaires - 3 colleges 6 salariés
5 réunions de comités de pilotage 52 ElR

35 reunions président/directeur
2 jours de seminaire
Dotation MIG : 456 K €

Thematique

'Fin de vie et precarités’
6 partenariats fédérations et associations

5 groupes de travail

9 enquétes quantitatives 2162 répondants
2 focus groups /150 situations étudiees

1 rapport transversal remis a la Ministre des affaires
sociales et de la santé au Parlement

5 rapports d'études
20 tableaux de bord
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