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L’EDITO )

L D’ALAIN VILLEZ ET YANN LASNIER

a convention citoyenne sur la fin de vie réunit

184 citoyennes et citoyens de tous horizons

qui, de décembre 2022 & mars 2023, ont pour

mission de répondre & la question suivante :
« Le cadre daccompagnement de la fin de vie
est-il adapté aux différentes situations rencon-
trées ou d'éventuels changements devraient-ils
&tre introduits ? »

Parce que les Petits Fréres des Pauvres savent ce
qu’« étre en situation de vulnérabilité » veut dire, ils
refusent un débat binaire (pour ou contre), un dé-
bat de convictions personnelles sur un sujet qui
requiert la plus grande mesure tant les situations
sont singulieres. C'est une chose dentrer dans
un débat didées portées par des personnes
bien-portantes en capacité de débattre, c’en est
une autre que de se tenir aux cotés de personnes
en grande souffrance.

Accompagnant depuis plus de 75 ans des per-
sonnes dans leur dernier quart de vie, seules ou
isolées, auxrevenus modestes, souvent fragilisées,

Petits Freres des Pauvres

Alain Villez

et forts d'une expertise reconnue dans laccom-
pagnement des personnes malades ou en fin de
vie, il était évident pour notre Association, de tout
faire pour donner la parole aux personnes dgées,
elles l'ont peu, et de leur permettre d'apporter
leurs réflexions sur le sujet.

Fideles & cette profonde conviction de limpor-
tance de rendre visibles les personnes dgées
gue nous accompagnons au quotidien afin de
leur donner toute leur place dans la société, nous
présentons aujourdhui le résultat d'un recueil de
paroles de vieilles et vieux citoyens qui ont sou-
haité s'exprimer sur la fin de vie, sur leur fin de vie.
Ces « paroles de » sont précieuses pour enrichir le
débat. Elles ont également nourri nos propres ré-
flexions pour proposer, épaulés par Nos equipes
daccompagnement spécifiques des personnes
malades ou en fin de vie, tout un volet de préco-
nisations que nous présentons dans ce recueil. ®

Yann Lasnier
délegue genéral
Petits Fréres des Pauvres

président
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DANS LES EQUIPES BENEVOLES SUR LES TERRITOIRES

Plus de 380 équipes de bénévoles sont présentes aux cotés de 15 000 personnes dgées
aupres desquelles IAssociation prend un véritable engagement dans la durée. Chaque
année, les équipes sont confrontées a environ 1000 déces. Les Petits Freres des Pauvres
s'engagent & accompagner des personnes dgées jusqu’au bout de leur vie en sadap-
tant & leurs besoins qui évoluent. lls contribuent a améliorer leur quotidien, ils respectent
leurs dernieres volontés et, dans toute la mesure du possible, ils sont présents & leurs
obseques et organisent un temps pour faire mémoire de ce qui a été vécu avec elles.
Les questions autour de la fin de la vie traversent nécessairement toutes les équipes
bénévoles.

DANS LES EQUIPES D’ACCOMPAGNEMENT DES PERSONNES
MALADES OU EN FIN DE VIE

Depuis 30 ans, notre Association a souhaité s'engager dans le mouvement des soins
palliatifs en développant des équipes de bénévoles spécifiquement formées pour
étre présentes auprés des personnes gravement malades et en fin de vie & domicile,
en EHPAD et en milieu hospitalier. Leur expérience et leur capacité d'écoute leur per-
mettent également d'apporter & dautres bénévoles un réel soutien lorsque ceux-ci
sont confrontés ¢ la fin de vie, parfois douloureuse, d'une personne dgée avec laquelle
ils sont en lien depuis de nombreuses années. Ce soutien du collectif, cette expertise
partagée permet de renforcer les capacités des uns et des autres pour rester présents
aupres des personnes dans ce moment tres ténu de l'existence.




DANS LES ETABLISSEMENTS PETITS FRERES DES PAUVRES

« Accompagner jusquau bout » en conciliant le respect de la volonté des personnes
et la réalité des besoins de soins nécessite parfois une institutionnalisation dans les
tous derniers moments. Les établissements sociaux et médico-sociaux ainsi que les
structures qui proposent des logements accompagnés des Petits Freres des Pauvres
sont frequemment mis au défi dun accompagnement a la fois désinstitutionnalisé et
professionnel. Sur cette ligne de créte, les équipes se tiennent aux cotés des personnes
accompagnées et a 'écoute de leurs attentes. Si ce « céte & cote » humain et réa-
liste est notre richesse, la volonté des personnes que Nous accompagnons est notre
boussole.

Parmi les établissements des Petits Fréres des Pauvres, certains permettent a des
personnes ayant connu des parcours de vie marqués par la précarité, de pouvoir
bénéficier dun logement et dun accompagnement. Aujourd’hui, avec le soutien des
unités mobiles de soins palliatifs et du dispositif d'hospitalisation & domicile, il est pos-
sible de permettre & un résident, qui le souhaite, de s'éteindre chez Iui.

DANS LES EQUIPES ACCOMPAGNEMENT VERS LE LOGEMENT

Les personnes qui ont vécu parfois de longues années ad la rue vieillissent plus rapide-
ment que les autres, nos équipes sont donc confrontées tres régulierement & la fin de
la vie des personnes quelles accompagnent dans une perspective damélioration de
leur qualité de vie. La priorité est alors de mobiliser les acteurs de santé compétents et
d'adoucir le quotidien des personnes concernées.

Cependant, il ne faut pas sous-estimer limpact de laccompagnement de ces fins de
vie sur le collectif. Pour ces personnes, les réseaux de solidarité qui se développent
peuvent étre tres forts et soutenants. Quand un déces survient, c’est tout un collectif
qui est bouleversé. Chaque déces réactive le souvenir dautres. Cela génere parfois
beaucoup d’'angoisses, certains ont besoin de les formuler, d'autres se replient. Des
questions tres pratiques émergent aussi. Il 'y a tout & la fois un besoin d'écoute, de
parole et de réponses. Les rituels et les temps de mémoire organisés par les équipes
permettent de répondre, en partie, au besoin de présence qui est fortement exprimé
dans ces moments douloureux.

AVEC UNE DIRECTION DES RESSOURCES POUR
L’ACCOMPAGNEMENT

C’est au travers des actions des citoyens qui sengagent a nos cotés que Nous avons
Ffambition de favoriser la diffusion d'une culture palliative. Les Petits Freres des Pauvres
disposent dune direction dédiée, la direction des ressources pour laccompagnement,
qui sensibilise et forme les bénévoles, quel que soit leur niveau de connaissances sur
la fin de vie, la loi actuelle, ce qu'elle permet gréce a un webinaire et un e-module de
vulgarisation de la loi et sur les droits des personnes malades en fin de vie. Cette direc-
tion propose des formations et des soutiens et incite également les bénévoles & étre
facilitateurs (repérer les besoins des personnes, leur faire connaitre leurs droits, faire le
lien avec les partenaires du territoire), & s’adapter aux besoins des personnes en fin de
vie et & développer les capacités d'écoute (écoute active, écoute de récits difficiles,
écoute de la plainte).
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-/NOTRE DEMARCHE

Nous avons souhaité, a l'occasion de la convention citoyenne sur la fin de vie,
enrichir le débat a travers la parole de vieilles et vieux citoyens, des personnes
accompagnées dgées ainsi que des personnes en grande précarité de plus
de 50 ans. Nous leur avons proposée depuis début décembre 2022 de s'exprimer
grdce & un questionnaire comportant 11 questions portant sur trois grands
thémes : savez-vous ce qui existe dans notre pays ? le débat actuel, votre
avis de citoyen et vos ressentis, vos préoccupations, les messages que vous
souhaitez faire passer.

Les personnes ont rempli le questionnaire elles-mémes ou avec laide des bé-
névoles et des salariés de I'Association. Les contributions ont été anonymisées
pour les personnes qui en exprimaient le souhait.

122 personnes dgées de 52 a 97 ans, de toutes les régions de France, ont par-
ticipé a ce projet. 69 % des répondants sont des femmes.

Une lecture attentive des réponses a ce questionnaire a permis de mettre en
exergue une profonde méconnaissance des dispositifs actuels concernant la
fin de vie, des avis avec des verbatims touchants, poignants, critiques ou in-
cisifs sur la fin de vie et leur fin de vie. A partir de toutes les paroles recueillies,
nous avons pris le parti de mettre en avant cing grands themes afin de présen-
ter une vision de la société qui tienne mieux compte des ainés, de leurs besoins
et de leurs attentes.

REPARTITION PAR AGE LIEU DE RESIDENCE
74%
29 % 28% Domicile
1%
. Hébergement
20 % temporaire
6%

Pension
de famille
5%
Résidence
Autonomie

4%

50259ans 60369ans 70279 ans 80a89ans 90anset+ Ehpad

14 %

20% I I

En 2021, les Petits Fréres des Pauvres ont aidé 31968 personnes dont 14 876 per-
sonnes accompagnées dansladurée grdace adl'engagementde15133 bénévoles.
1 968 personnes ont été accompagnées par les équipes Accompagnement
des personnes malades ou en fin de vie, @ domicile, en EHPAD ou en unités de
soins palliatifs. 50 % des personnes accompagnées par I’Association ont plus
de 80 ans, 61% sont des femmes. 60 % habitent chez elles et % des personnes
accompagnées résident en structure médico-social ou sanitaire.

65 % des personnes entrées dans 'accompagnement Petits Fréres des Pauvres
en 2021 et pour lesquelles nous disposons d’information quant & leur niveau de
ressources ont de revenus inférieurs & 1000 € [ mois.
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oi Claeys-Leonetti, directives anticipées, personne de confiance,

tous les dispositifs concernant la fin de vie sont largement

méconnus des personnes accompagnées par I'’Association qui ont
répondu. Et quand elles disent connaitre certains de ces dispositifs, ils
restent dans leur globalité trés flous ou mal appréhendés.

QUELQUES DONNEES CLES

Selon I'étude BVA «Les Frangais et la fin de vie »' réalisée en octobre 2022 pour le compte
du ministere de la Santé et de la Prévention et le Centre national Fin de vie Soins pal-
liatifs, 55 % des Frangais disent connaitre l'objectif de la sédation profonde et continue
jusqu'au décés mais seulement 39 % savent précisément ce que c’est. 24 % savent pré-
cisément ce que sont les directives anticipées.

Biais de lecture : les données statistiques que nous proposons ne correspondent pas & un échantillon repré-

sentatif de la population mais sont le reflet de la perception des 122 personnes accompagnées par les Petits
Fréres des Pauvres qui ont répondu au questionnaire.

65 % des répondants ne connaissent pas la loi Claeys-Leonetti. Et parmi les 33 % qui
disent la connaitre, le niveau de connaissance est souvent approximatif ou parcellaire.

58 % des répondants ne savent pas ce que sont les directives anticipées. Et sur les
42 % qui disent savoir ce que sont les directives anticipées, nous avons constaté des
confusions. Certaines personnes parlent par exemple de leurs dernieres volontés sur
forganisation de leurs obseques, du souhait d'une crémation.

CONNAISSANCE DE LA LOI CLAEYS-LEONETTI DIRECTIVES ANTICIPEES

58%

65% Non

Non

2%
NRP

Oui Oui

1. https;//sante.gouvfr/IMG/pdf/sondage_fin_de_vie_-_bva_pour_le_cnspfv.pdf
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49 % des répondants n’ont pas désigné de personne de confiance. Et dans les 49 % qui
ont indiqué l'avoir fait, il N’y a pas de certitude que la personne ait été désignée selon
le dispositif en cours, & savoir par écrit, avec la signature de la personne désignée sur
le document la nommant. Certaines personnes nous ont méme clairement indiqué
quelles n‘avaient pas fait d'écrit.

ONT UNE PERSONNE DE CONFIANCE

49 %
Oui

49%
Non

1% 1%
NSP NRP

=)
29 S
LES PRECONISATIONS

DES PETITS FRERES DES PAUVRES

=) Poursuivre la communication grand public sur la loi Claeys-Leonetti,
sa philosophie, ses dispositifs, les directives anticipées et la personne de
confiance en I'adaptant mieux @ une population agée. Les récentes cam-
pagnes (spots télé, nouveau site Internet, kit de communication) ne sont pas
suffisantes méme si elles ont permis d'augmenter le nombre de personnes in-
formées d'aprés les données du Centre national Fin de vie Soins Palliatifs. La
plateforme dinformation et d'orientation 0153 72 33 04 doit étre mieux connue
(seulement 456 appels en 2021), c'est toujours un des modes d'information pri-
vilégiés par les personnes les plus dgées.

=» Fournir aux professionnels du médical et du médico-social un kit de
communication (dépliants, affiche) en FALC (facile & lire et comprendre) &
disposer dans les lieux accueillant leur public et prévoir un accompagnement
pour son appropriation.

=) Construire, avec les caisses de retraite et les mutuelles, une communica-
tion qui pourrait étre envoyée & leurs assurés, par voie postale et gréice a une
newsletter et expérimenter des ateliers d'information sur la thématique.

=) Introduire, dans les obligations des sociétés de service funéraire, une
obligation d’information des personnes en matiére de directives anticipées et
de désignation d'une personne de confiance, lors de la signature d'une conven-
tion obseques.







AVEC LES PLUS’:

VULNERABL
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éme sila convention citoyenne sur la fin de vie n'est pas connue
par 62 % des répondants, le débat sur la thématique et les
évolutions possibles & apporter suscitent de l'intérét et donnent
lieu & des avis partagés. Cet intérét pour le sujet révele aussi I'extréme
fragilité de personnestrésisolées etde celles quise considerentcomme

un poids pour la société.

QUELQUES DONNEES CLES

Selon 'étude BVA « Les Frangais et la fin
de vie » réalisée en octobre 2022 pour le
compte du ministere de la Santé et de la
Prévention et le Centre national Fin de vie
Soins palliatifs, sur l'opinion & 'égard des
lois actuelles concernant la fin de vie, les
Frangais apparaissent globalement par-
tagés ; pres d'un Frangais sur deux estime
que les lois garantissent le respect de ses
volontés et préférences pour sa fin de
vie, et pres d'un Frangais sur deux pense
quelles ne le garantissent pas. La satis-
faction a I'égard de la loi difféere peu selon
la connaissance qu'on en a.

CONNAISSANCE DE LA CONVENTION
CITOYENNE

62%
Non

NRP

36%
Oui
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Le débat est important, utile et nécessaire. Hélene, 62 ans, vivant & domicile

Je pense qu'on veut nous imposer leuthanasie en utilisant des mots softs alors que si
la loi Leonetti était correctement appliquée, elle suffirait. Marie-Laure, 72 ans,  domicile

Ce débat est important car je me pose moi-méme la question et je suis incertaine.
Fernanda, 92 ans, vivant & domicile

C'est un débat inutile. Je ne suis pas d'accord avec la légalisation de laide active a
mourir, c’est du suicide. Les soins palliatifs sont suffisants. Henri, 82 ans, vivant & domicile

Le débat sur la fin de vie est absolument nécessaire. Il doit se faire dans la sérénité et la
sobriété. Ali, 71 ans, vivant & domicile

Ce debat est indispensable. Pour moi, une personne qui se sent en fin de vie, doit avoir
le droit de décider de son départ. Raoul, 97 ans, vivant & domicile

C'est bien qu'on en parle. Je suis contente que les Petits Freres des Pauvres viennent en
parler avec moi. Régine, 80 ans, vivant & domicile

Il faut un débat pour faire avancer la loi car le monde évolue. Je suis pour
laide active & mourir selon les cas. Marie-Jeanne, 82 ans, vivant & domicile

53 % des répondants sont favorables a une évolution de la loi, 23 % y sont opposés.

28 % de I'ensemble des répondants expriment clairement étre favorables & une aide
active @ mourir, 21 % parlent d’avoir le choix. Cependant, certaines personnes favo-
rables & une évolution de la loi se prononcent contre une aide active & mourir. Pres d'un
quart des répondants ne savent pas ou ne se prononcent pas.

FAIRE EVOLUER LA LOI

53%
Qui

16%
NRP

8%
NSP 23%
Non



L'évolution est nécessaire mais doit étre encadrée. Christiane, 82 ans, vivant
a domicile
Vous ne voulez plus vivre, vous voulez vous suicider, nous allons vous y di-

der, voild la solution. La personne est malade dans sa téte, on tue. Dans quelle societé
sommes-nous ? Gabin, 97 ans, vivant & domicile

Je suis favorable & une évolution permettant de choisir les conditions de sa fin de vie.
Aller en Suisse pour recourir au suicide assiste, ce n‘est pas donnée & tout le monde.
Chacun devrait étre libre de choisir. Emeline, 92 ans, vivant & domicile

Que la loi évolue concernant le traitement de la souffrance, oui, Mais je ne suis pas pour
que leuthanasie entre dans la loi. Joachim, 77 ans, vivant en résidence autonomie

Le plus important est que le gouvernement puisse embaucher suffisamment de per-
sonnel pour accompagner correctement les personnes en fin de vie. Odile, 84 ans,
vivant & domicile

Je suis contre leuthanasie et pour un accompagnement humain et médical. Peut-étre
que bien appliquer la loi Leonetti suffirait. Pauline, 67 ans, vivant & domicile

Je ne suis pas chaude pour cela, laissons venir les choses. Modeste, 88 ans, vivant en
EHPAD

lIfaut que la loi soit votée pour donner un cadre précis. Paulette, 84 ans, vivant & domicile

Pour les personnes isolées, il ne faut pas de réponse immeédiate et conduire une ré-
flexion de fond. Norbert, 87 ans, en EHPAD

Parmi les personnes favorables & une évolution de la loi et les 28 % de répondants
qui se prononcent pour une aide active a mourir, certaines personnes évoquent des
raisons autres que leur propre souffrance.

En cas de forte souffrance, jaccepterais [euthanasie afin de préserver ma famille des
conséquences de la douleur. Camille, 63 ans, vivant & domicile

En fait je me sens trop seule, jaimerais mieux en finir. Victoire, 91 ans, vivant & domicile

C’est une tres bonne chose pour éviter les souffrances et pour préserver les proches
des personnes en fin de vie. Antoine, 62 ans, vivant & domicile

Il est nécessaire de légiférer le plus rapidement possible pour abréger les souffrances.
Il'est inutile de faire supporter & la société les charges pour maintenir en vie une per-
sonne qui n'attend que mourir. Christian, 70 ans, en EHPAD

Je ne veux pas étre & la charge de mes enfants. Si je suis & hopital, ils seront obligés de
venir me voir, méme si je ne les reconnais plus. Armande, 94 ans, en EHPAD

Mon souhait serait de ne pas étre une charge pour mes enfants et ne pas
étre subsidiairement une charge pour la société. Jaimerais avoir sur moi une
pastille me permettant de partir selon ma volonté. Raoul, 97 ans, vivant a
domicile

17
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PAROLE D'EXPERT

MAGALI ASSOR, cheffe de projet démarche de réflexion
éthique et lutte contre les maltraitances Petits Fréres des
Pauvres

Au-deld de l'expression de convictions, d'opinions ou de préférences person-
nelles, le recueil de ces paroles est surtout une description des solitudes, de
la précarité et de la rudesse faite aux personnes qui ont vieilli. Il semble que
lorsque vous devenez Ggé et dépendant, il est socialement admis de vous
savoir absolument esseulé. Dans ces conditions de souffrance morale aiguie,
peut-on encore considérer que le choix qui se forme est « libre » ? Les propos,
parfois haineux, autour de ['utilité sociale des personnes dgées qui ont circulé
pendant la pandémie, ont laissé des traces avec en arriere-plan la question
de la valeur d'une vie, « une vie qui vaut la peine d'étre vécue » Dans une so-
ciété, encore trop colonisée par un esprit marchand et dgiste, la pression reste,
particulierement palpable, envers les personnes en situation de vulnérabilité
(c’est-a-dire qui sont dans lincapacité de se protéger ou de se défendre et qui
peuvent donc facilement étre blessées).

Ces témoignages disent quelque chose de nos maniéres détre en lien. Nous
savons que les personnes, arrivées dans les derniers temps de leur vie, sont
profondément perméables au regard que l'on porte sur elles. Nous voyons, ici, &
quel point celles que nous accompagnons ont parfois fortement intériorisé ces
discours dévalorisants : celui de la vieillesse comme naufrage, celui du poids
économique pour le cercle familial, pour la société en général. Cette méme
société qui se montre, parfois, inhospitaliere envers celles et ceux dont le quoti-
dien est marqué par une solitude extréme, profonde et durable. Les Petits Fréres
des Pauvres alertent sur les ravages de lisolement social, sur le phénomeéne
cruel de la mort solitaire, sur lnvisible suicide des personnes dgées. lls seront
toujours attentifs aux plus fragiles de nos concitoyens agés. lls défendront, tou-
jours, le fait quil Ny a pas de « vie minuscule ».

((

Les Petits Freres des Pauvres seront
toujours attentifs aux plus fragiles
de nos concitoyens ageés. lls
défendront, toujours, le fait quil N’y
a pas de « vie minuscule ».

»
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LES PRECONISATIONS
DES PETITS FRERES DES PAUVRES

=) Lancer une grande campagne nhationale de communication contre
I'dgisme et ses méfaits. Que ce soient des paroles insidieuses ou le manque
flagrant de représentativité des plus dgeés, par exemple dans le paysage audio-
visuel frangais, lagisme vérole notre société et a des impacts sur les personnes
les plus fragilisées : sentiment dinutilité, perception de n'étre plus quune charge
pour ses proches ou pour la société.

=) Menerune stratégie ambitieuse de lutte contre I'isolement des personnes
agées dans les politiques du « bien-vieillir » & tous les échelons : national, régio-
nal, départemental et local, en faisant du maintien du lien social une priorité.

=) Soutenir le bénévolat d’accompagnement et favoriser 'engagement ci-
toyen de proximité auprés des personnes dagées.
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i la mort n‘est pas une préoccupation pour 69 % des répondants,

ce qui est important & leurs yeux, c’est la fagon dont leur fin de

vie va se dérouler. Douceur, sans souffrance, ne pas mourir seul,
mourir chez soi, sont des termes qui reviennent trés régulierement.

QUELQUES DONNEES CLES

En 2018, plus de la moitié des déces ont
eu lieu en milieu hospitalier, dont 2/3 de
75 ans et plus. Plus elles vieillissent, plus les
personnes dgées meurent & domicile ou
en EHPAD. En 2019, la France était dotée de
2.8 lits de soins palliatifs pour 100 000 ha-
bitants, 26 départements n‘avaient pas
d'unité de soins palliatifs et trois étaient
insuffisamment dotés avec moins d'un lit
pour 100 000 habitants. La France comp-
tait 428 unités mobiles de soins palliatifs,
soit 0,64 pour 100 000 habitants. (Source :
Centre national des soins palliatifs et de la
fin de vie?).

PREOCCUPES PAR LEUR FIN DE VIE

69%
Non

4%
NRP

Oui

2. https;//www.parlons-fin-de-vie.fr/wp-content/uploads/2020/1i/atlas_2020 pdf
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https://www.parlons-fin-de-vie.fr/wp-content/uploads/2020/11/atlas_2020.pdf
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mais aussi la solitude dans ces moments. Espérons que l'on ait toujours des
soighants pour nous prodiguer les soins d’hygiene et de médecine. Yvonne,
59 ans, vivant & domicile

( ( Ma fin de vie me fait peur, déja par la souffrance vis-a-vis de la maladie

Ca me préoccupe, je suis toute seule et jai peur de la mort. Marie-Thérese, 87 ans, vi-
vant a domicile

Je souhaite la mise en place de soins palliatifs & domicile pour ne pas souffrir. Bruno,
52 ans, vivant en pension de famille

Je ne veux pas finir & rhépital mais chez moi. Pierre, 63 ans, vivant & domicile

Je voudrais pouvoir bénéficier du suicide assisté, jy pense depuis deux ans. Quand on
souffre, qu'on reste allongé, qu'on tremble, que l'on mange difficilement, c’est plus une
vie. Je veux que ce soit facile. Ali, 71 ans, vivant & domicile

Je souhaite ne pas souffrir, étre bien soignée jusqu’d la fin, ne pas étre seule. Marthe,
92 ans, vivant & domicile

Je souhaite des soins palliatifs. Henri, 82 ans, vivant & domicile

Je souhaite que ma fin de vie soit paisible, sans souffrance, m'éteindre
comme une bougie ou en dormant. Sophie, 72 ans, vivant & domicile
Les soins palliatifs, ca dépend de lendroit ot on est. Rosalie, 93 ans, en EHPAD

LES PRECONISATIONS
DES PETITS FRERES DES PAUVRES

=) Doter suffisamment chaque département en unités de soins palliatifs et
développer les unités mobiles de soins palliatifs avec la mise en place dune
campagne de sensibilisation aupres des futurs médecins et infirmiers pour at-
tirer de nouveaux soignants. Ces unités pourraient étre centres de ressources
pour former les personnels en établissements.

= Instaurer I'obligation d’'une prise en charge palliative de la fin de vie
dans le projet d'établissement de tous les EHPAD. Cela suppose de les doter
de financements spécifiques pour permettre de décliner le dispositif dit « de it
identifié soins palliatifs » dans le secteur médico-social, ainsi que la présence
d'un référent soins palliatifs en permanence.

=p Développer le bénévolat d'accompagnement des personnes en fin de vie,
a domicile, en milieu hospitalier et en EHPAD, avec une communication grand
public réalisée par le centre national de Soins Palliatifs et une sensibilisation des
soignants a la complémentarité de leurs actions avec celles des bénévoles.




FOCUS SOINS PALLIATIFS
ET GRANDE PRECARITE

Les personnes en grande précarité sont marquées par des parcours de vie dif-
ficiles, N'ont que peu de ressources, et la problématique d'un logement stable,
adapté et sécurisant reste entiére. Elles sont pour la grande maijorité en rupture
familiale, n'ont pas eu 'habitude de prendre soin delles et les problématiques
de santé sont parfois découvertes trés tardivement.

D’une part, lorsque la personne sachemine vers la fin de sa vie, il est primordial
détayer laccompagnement et dadoucir le quotidien. Les besoins en santé sont
primordiaux. Trouver le lieu de soins n'est pas facile car les lieux de vie sont ra-
rement adaptés a la mise en place de soins palliatifs : 'hospitalisation devient
souvent la seule solution.

D’autre part, comme pour toute personne en fin de vie, laccompagnement doit
s'ajuster & une nouvelle temporalité. Aux Petits Fréres des Pauvres, nous renfor-
cons la présence des bénévoles d'accompagnement pour étre & 'écoute de
chaque personne, respecter ses choix (chercher & retrouver ou non sa famille,
raconter sa vie ou se taire), étre &1 'écoute de ses besoins, &tre & tout simplement.
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a fin de vie reste un sujet difficile & aborder, pour la personne elle-

méme mais aussi pour son entourage. La fin de la vie fait pourtant

partie de la vie et doit étre un temps ou il est indispensable d'étre
accompagné, soutenu et écouté.

QUELQUES DONNEES CLES

Selon I'étude BVA «Les Frangais et la fin de vie » réalisée en octobre 2022 pour le compte
du ministere de la Santé et de la Prévention et le Centre national Fin de vie Soins pal-
liatifs, dans la maniere d'appréhender la fin de vie, les Frangais, se sentant peu en
proximité avec ce sujet, apparaissent logiquement peu nombreux & lanticiper et &
lévoquer autour d'eux. Moins d'un Frangais sur deux déclare avoir réfléchi a ses préfé-
rences pour sa fin de vie et & les avoir évoquées avec ses proches, tandis que moins
de quatre Frangais sur 10 disent avoir imaginé comment pourrait se passer leur fin de
vie. Une faible minorité affirme avoir évoqué ses souhaits et préférences pour sa fin de
vie a un professionnel de sante.

73 % des répondants ont quelgu'un avec qui parler de la fin de vie : 38 % un bénévole
des Petits Freres des Pauvres, 35 % 'entourage. 4 % en parlent avec un professionnel de
santé. 19 % n'ont personne & qui en parler dont quelques personnes pour qui c’est un
choix de ne pas en parler.

AVOIR QUELQU'UN A QUI PARLER DE SA FIN DE VIE

4%
NRP

19%
Non

35%
a% Entourage
Professionnel

de santé

38%
Petits Freres des Pauvres
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Nous avons fait le choix de mettre en avant des verbatims de personnes exprimant
les difficultés, réticences, refus de proches a parler de la fin de vie.

Les enfants sont parfois réticents & parler du sujet mais en général com-
prennent que, je puisse laborder avec l&ge et la conversation a lieu. Gabin,
97 ans, vivant & domicile

On ne parle pas du sujet dans la famille. Modeste, 88 ans, vivant en EHPAD

Ily a seulement la bénévole avec qui je peux discuter de beaucoup de choses mais pas
avec mon frére. Jaurais pu en parler avec ma meilleure amie mais elle est partie. Elle
me manque beaucoup. Victoire, 91 ans, vivant & domicile

Mes enfants ne veulent pas entendre parler de ga. Michele, 75 ans, vivant d domicile

Je ne parle pas de la fin de vie avec ma famille. Sinon ma sceur se fache et elle pleure.
Ali, 71 ans, vivant & domicile

C’est la premiére fois que je peux en parler, les quelques tentatives de conversation sur
le sujet ont fait le vide autour de moi ! Raymonde, 80 ans, vivant & domicile

Ce n'est pas un sujet qu'on aborde facilement. Ophélie, 92 ans, en EHPAD
Ma fille ne veut pas parler de ce sujet avec moi. Luisa, 91 ans, vivant & domicile

C'est un sujet que je ne peux pas partager avec ma famille mais jévoque librement, vu
mon age, le sujet de ma propre mort avec d'autres personnes. Elodie, 91 ans, vivant &
domicile

Jen parle avec les bénévoles des Petits Freres des Pauvres, avec mes amis, mais pas
avec ma famille. Roger, 77 ans, vivant & domicile

Mon fils ne veut pas parler de ce sujet. Jen parle avec la bénévole qui vient
me voir. Madeleine, 88 ans, vivant & domicile




=S

)
LES PRECONISATIONS

DES PETITS FRERES DES PAUVRES

=p Favoriser et soutenir le développement d’initiatives permettant de par-
ler de la fin de vie a destination des citoyens (familles, aidants, bénévoles)
comme les thédatre forum, les ciné-débats, dans des formations aux derniers
secours.

=) Rendre obligatoire une formation sur les soins palliatifs et sur les dif-
féerents dispositifs liés a la fin de vie pour 'ensemble des professionnels du
sanitaire et également pour tous les professionnels du médico-social interve-
nant & domicile, en EHPAD ainsi que dans les structures du secteur hébergement
et insertion.

=) Rendre les communes compétentes en matiére de prévention de l'isole-
ment social des personnes endeuillées par la perte récente de leur conjoint.
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a derniére partie du questionnaire laissait un espace d’expression
libre pour permettre aux personnes qui le souhaitaient de délivrer
un message @ ceux qui font les lois et d la société en général.

Ne jamais laisser seules les personnes en fin de vie. Charlotte, 68 ans, vivant
a domicile
Je souhaiterais que la fin de vie soit plus simple et qu'on ait vraiment le choix. C'est

scandaleux que la France ne soit pas encore au point avec tout ¢a. Michele, 75 ans,
vivant & domicile

Les soins palliatifs ont besoin de ressources matérielles et humaines en nombre suffi-
sant. Corentin, 73 ans, vivant & domicile

Nous les personnes dgeées, nous avons [impression d'étre un poids pour la famille, au
soir de notre vie. Marianne, 75 ans, en EHPAD

Il faudrait surtout étre & [écoute des personnes agées, surtout pour la solitude qui est
trés dure & supporter. Madeleine, 88 ans, vivant & domicile

Je voudrais de la reconnaissance de la parole de la personne dgée qui est encore
citoyenne & part entiére et de la reconnaissance du travail des soignants en EHPAD.
Micheline, 87 ans, en EHPAD

Il faut proposer un referendum sur la fin de vie. Michel, 74 ans, vivant & domicile

I ne faut pas que ce débat reste lettre morte ni dans un tiroir dont on a jeté la clé. Rémi,
67 ans, en EHPAD

Venez ecouter les gens en bas de léchelle avant de décider. Manon, 64 ans, vivant d
domicile

Noubliez pas, qui que vous soyez, qu'un jour vous aussi, vous serez a notre
place. Pascaline, 86 ans, vivant & domicile
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SYNTHESE DES PRECONISATIONS

DES PETITS FRERES DES
PAUVRES

30

=) Poursuivre la communication grand public sur la loi Claeys-Leonetti,
sa philosophie, ses dispositifs, les directives anticipées et la personne de
confiance en I'adaptant mieux & une population dgée. Les récentes cam-
pagnes (spots télé, nouveau site Internet, kit de communication) ne sont pas
suffisantes méme si elles ont permis d'augmenter le nombre de personnes in-
formées d'apres les données du Centre national Fin de vie Soins Palliatifs. La
plateforme dinformation et d'orientation 0153 72 33 04 doit étre mieux connue
(seulement 456 appels en 2021), c'est toujours un des modes dinformation pri-
vilégiés par les personnes les plus dgées.

=) Fournir aux professionnels du médical et du médico-social un kit de
communication (dépliants, affiche) en FALC (facile & lire et comprendre) &
disposer dans les lieux accueillant leur public et prévoir un accompagnement
pour son appropriation.

=) Construire, avec les caisses de retraite et les mutuelles, une communica-
tion qui pourrait étre envoyée & leurs assures, par voie postale et grace a une
newsletter et expérimenter des ateliers d’'information sur la thématique.

=) Introduire, dans les obligations des sociétés de service funéraire, une
obligation d’'information des personnes en matiére de directives anticipées et
de désignation d'une personne de confiance, lors de la signature d'une conven-
tion obseques.

=) Lancer une grande campagne nationale de communication contre
I'agisme et ses méfaits. Que ce soient des paroles insidieuses ou le manque
flagrant de représentativité des plus agés, par exemple dans le paysage audio-
visuel frangais, 'dgisme vérole notre société et a des impacts sur les personnes
les plus fragilisées : sentiment d'inutilité, perception de n'étre plus quune charge
pour ses proches ou pour la sociéte.

=» Menerune stratégie ambitieuse de lutte contrel'isolement des personnes
agées dans les politiques du « bien-vieillir » & tous les échelons : national, régio-
nal, départemental et local, en faisant du maintien du lien social une priorité.




=) Soutenir le bénévolat d’accompagnement et favoriser 'engagement ci-
toyen de proximité auprés des personnes agées.

=) Doter suffisamment chaque département en unités de soins palliatifs et
développer les unités mobiles de soins palliatifs avec la mise en place dune
campagne de sensibilisation aupreés des futurs médecins et infirmiers pour at-
tirer de nouveaux soignants. Ces unités pourraient étre centres de ressources
pour former les personnels en établissements.

=) Instaurer I'obligation d’'une prise en charge palliative de la fin de vie
dans le projet d’établissement de tous les EHPAD. Cela suppose de les doter
de financements spécifiques pour permettre de décliner le dispositif dit « de lit
identifié soins palliatifs » dans le secteur médico-social, ainsi que la présence
d'un référent soins palliatifs en permanence.

=p Développer le bénévolat d’accompagnement des personnes en fin de vie,
a domicile, en milieu hospitalier et en EHPAD, avec une communication grand
public réalisée par le centre national de Soins Palliatifs et une sensibilisation des
soignants a la complémentarité de leurs actions avec celles des bénévoles.

=) Favoriser et soutenir le développement d’initiatives permettant de par-
ler de la fin de vie & destination des citoyens (familles, cidants, bénévoles)
comme les thédatre forum, les ciné-débats, dans des formations aux derniers
secours.

=» Rendre obligatoire une formation sur les soins palliatifs et sur les dif-
férents dispositifs liés a la fin de vie pour 'ensemble des professionnels du
sanitaire et également pour tous les professionnels du médico-social interve-
nant a domicile, en EHPAD ainsi que dans les structures du secteur hébergement
et insertion.

=) Rendre les communes compétentes en matiére de prévention de I'isole-
ment social des personnes endeuillées par la perte récente de leur conjoint.

31



32

GLOSSAIRE

LA SEDATION PROFONDE ET CONTINUE JUSQU’AU DECES consiste & endormir profon-
dément une personne atteinte d'une maladie grave et incurable pour soulager ou
prévenir une souffrance réfractaire. Elle est associée & une analgésie et a larrét des
traitements de maintien en vie.

LES SOINS PALLIATIFS sont des soins actifs délivrés dans une approche globale de la
personne atteinte d'une maladie grave, évolutive ou terminale. lls peuvent intervenir au
cours d'une période de soins ou en phase avancée d'une maladie incurable. Lobjectif
est de soulager les douleurs physiques et de prendre en compte la souffrance psy-
chique, sociale et spirituelle. Les soins palliatifs visent & améliorer la qualité de vie des
personnes malades. lls sont susceptibles dintervenir quel que soit le lieu de vie ou de
soins ¢ travers une prise en charge qui inclut les proches de la personne malade.

LIT IDENTIFIE DE SOINS PALLIATIFS est un dispositif relevant du secteur sanitaire. Les lits
identifiés de soins palliatifs se situent dans des services qui sont confrontés & des fins
de vie ou des déces fréquents, mais dont l'activité n'est pas exclusivement consacrée
aux soins palliatifs. Lindividualisation de lits identifiés de soins palliatifs au sein d'un ser-
vice permet d'optimiser son organisation pour apporter une réponse plus adaptée &
des patients qui relevent de soins palliatifs et dun accompagnement, comme a leurs
proches.

L’AIDE ACTIVE A MOURIR désigne tout acte ayant pour finalité de provoquer la mort
dune personne, & sa demande, lorsquelle est atteinte dune maladie grave et incu-
rable, en phase avancée ou terminale. Laide active a mourir inclut l'euthanasie et le
suicide assisté.

L'EUTHANASIE est ladministration par un tiers d'une substance létale qui provoque le
déces de la personne.

LE SUICIDE ASSISTE seffectue avec la prescription par un médecin d'une substance
Iétale que la personne se procure en pharmacie pour se ladministrer elle-méme.



RETROUVEZ LES DIFFERENTS TRAVAUX
DES PETITS FRERES DES PAUVRES

Barometre 2017 : Solitude et isolement, quand on a plus de 60 ans en France,
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https://fr.calameo.com/read/0023577492¢cfba2d96185

L'exclusion numérique des personnes égées, septembre 2018
https://fr.calameo.com/read/002357749bdd3d45cf818

Solitude et isolement des personnes Ggées en France, quels liens avec les territoires,

septembre 2019 https://fr.calameo.com/read/0023577498322e60045dc

Isolement des personnes égées : les effets du confinement, juin 2020
https://fr.calameo.com/read/00235774975665d121806

Isolement des personnes agées : les impacts de la crise sanitaire, réalisé en
collaboration avec le Cercle Vulnérabilité et Société, mars 2021

https://fr.calameo.com/read/002357749720290a19ce8
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septembre 2021
https://fr.calameo.com/read/0023577497a755d03f7bf

Vie affective, intime et sexuelle des personnes dgées, septembre 2022
https://fr.calameo.com/read/002357749ef9856f5aeb?2
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https://fr.calameo.com/read/00235774948601chb17961
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https://fr.calameo.com/read/002357749ed28586f35d7
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