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AGGIR Autonomie Gérontologique et Groupes Iso-
Ressources

APA Allocation Personnalisée d’Autonomie
AP-HP Assistance Publique -Hopitaux de Paris
ARS Agence Régionale de Santé

ATIH Agence Technique de L'information sur
I'Hospitalisation

CCAS Centre Communal d’Action Sociale

CépiDC Centre d’Epidémiologie des Causes
Médicales de Déces

CH Centre Hospitalier

CHR Centre Hospitalier Régional

CHU Centre Hospitalo-Universitaire

CIM Classification Internationale des Maladies
CLCC Centre de Lutte Contre le Cancer

CLIC Comité Local d'Information et de Coordination

CNAMTS Caisse Nationale de I'Assurance Maladie
des Travailleurs Salariés

CNAYV Caisse Nationale d’Assurance Vieillesse des
Travailleurs Salariés

CNSA Caisse Nationale de Solidarité pour
I'Autonomie

CPAM Caisse Primaire d’Assurance Maladie

CRAM Caisse Régionale d'Assurance Maladie

CSBM : Consommation de Biens et Services
Médicaux

DGCS Direction Générale de la Cohésion Sociale
DGOS Direction Générale de I'Offre de Soins
DGS Direction Générale de la Santé

DIM Département d’Information Médicale

DREES Direction de la Recherche, des Etudes, de
I'Evaluation et des Statistiques

EHPA Etablissement d’'Hébergement pour
Personnes Agées

EHPAD Etablissement d’Hébergement pour
Personnes Agées Dépendantes

EMSP Equipe Mobile de Soins Palliatifs
ETP Equivalent Temps Plein

FHF Fédération Hospitaliére de France (Hépitaux
Publics)

GHM Groupe Homogeéne de Malade
GHS Groupe Homogeéne de Séjour
GIR Groupe Iso-Ressources

HAD Hospitalisation A Domicile
HAS Haute Autorité de Santé

IGAS Inspection Générale des Affaires Sociales
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INED Institut National des Etudes Démographiques

INSEE Institut National des Statistiques et des
Etudes Economiques

INSERM Institut National de la Santé et de La
Recherche Médicale

INVS Institut National de Veille Sanitaire
LATA Limitation et Arrét de Traitement
LISP Lit Identifié de Soins Palliatifs

MCO Médecine Chirurgie Obstétrique (Court
Séjour, Soins de Courte Durée)

MDPH Maison Départementale des Personnes
Handicapées

MIG Missions d’Intérét Général

MobiQual Mobilisation pour I'Amélioration de la
Qualité des pratiques professionnelles

PCH Prestation de Compensation du Handicap

PIE Prestation(s) Inter-Etablissements
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PMSI Programme de Médicalisation des Systemes
d’Information

RUM  Résumé d'Unité Médicale

SAAD (ou SAD) Service d’Aide A Domicile
SAMU Service d'Aide Médicale Urgente
SAU Service d’Accueil des Urgences

SFGG Société Frangaise de Gériatrie et de
Gérontologie

SLD Soins de Longue Durée

SMUR Service Mobile d'Urgence et de Réanimation
SSIAD Service de Soins Infirmiers A Domicile

SSR Soins de Suite et de Réadaptation

T2A Tarification a I'Activité

UHCD Unité Hospitaliére de Courte Durée (« Lits
Porte »)

USP Unité de Soins Palliatifs
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Pr Régis AUBRY, Président de I'Ohservatoire

Comment les

personnes  agees
finissent-elles leur vie ? Que vivent-
elles, ou et comment vivent-elles
lorsqu’elles atteignent cette ultime
période ?

De prime abord, on peut penser que ces
guestions, méme si elles nous concernent
tous, n‘ont guére d’intérét : aujourd’hui la
facon la plus courante de finir sa vie est en
effet de mourir vieux.

Il est effectivement normal de mourir
lorsque I'on atteint les limites naturelles de
la vie. Mais si cela est « naturel », cela
est-il pour autant plus « facile » ?

L’'image de la fin de la vie paisible de la
personne agée, au terme de sa vie puis de
sa mort entourée des siens, a changé.
Aujourd’hui, l'expression <« mourir de
vieillesse » a-t-elle encore un sens ? Rien
n’est moins s(r.

Certes, on vit de plus en plus vieux et I'on
peut vivre longtemps dans de bonnes
conditions. Mais vit-on pour autant en paix
avec ce que vieillir veut dire ? Se prépare-
t-on a la mort ? La regarde-t-on ?

On peut en douter.

Les deux tendances du moment semblent
plus se rapprocher dune forme de
« jeunisme » d’une part, et d’'une certaine
médicalisation du vieillissement et de la fin
de vie d’autre part.

Ce jeunisme qui envabhit la publicité et les
médias, montrant des personnes agées
« toujours jeunes » et en forme n’est-il pas
au contraire une forme de dénégation de
cette confrontation a la question de la fin
la vie ?

Notre société tente de repousser non
seulement la mort, mais aussi son image.

Ni la publicité ni les médias ne montrent
ce qui est pourtant une réalité : vieillir,
c’est tout de méme rarement rester jeune
et en forme éternellement...
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Ni la publicité ni les médias ne montrent
les vieux dans les EHPAD, cet « isolement
en masse » des personnes regroupées du
fait de leur perte d’autonomie, parfois
privées du choix de leur lieu de fin de vie.

En ne montrant pas la vraie vie, voire en la
masqguant, notre société moderne aboultit
a un résultat opposé au but quelle
poursuite : elle augmente I'angoisse de la
mort, et contribue a diffuser ses fausses
représentations.

La médicalisation du vieilir est a
l'évidence [l'autre tendance de notre
société moderne : grace (ou a cause) des
formidables avancées dans le domaine de
la santé et de la médecine, on peut vivre
bien mieux et bien plus longtemps en
étant &gé qu’auparavant.

Mais on peut aussi vivre plus longtemps
de facon difficile au plan médical, au plan
social, au plan familial.... On peut vivre
longtemps avec une maladie chronique
grave, avec une perte dautonomie
progressive. On peut surtout vieillir seul et
isolé.

Si nous n’y prenons garde, la fin de la vie
des personnes agées pourrait devenir un
véritable naufrage sociétal.

La mort des personnes agées peut
survenir en plusieurs temps.

Le premier est celui de la mort par
exclusion de la « vraie vie », celle des
gens qui bougent, qui vont vite, qui
travaillent et produisent, qui sont
rentables.

Puis vient la mort par regroupement (et en
méme temps par isolement), en dehors du
regard de tous, dans des établissements
ou chacun fait du mieux qu’il peut avec les
moyens dont il ne dispose pas pour éviter
l'indignité de certaines situations.

Y

Puis enfin la mort a I'hépital, dans le
couloir d’'un service d’'urgences ou apres
un long passage dans différents services
hospitaliers, dont I'objectif principal est de
maintenir en vie les personnes malades.

L’Observatoire National de la Fin de Vie
(ONFV) a voulu éclairer ces zones
d'ombre de la fin de vie des personnes
ageées.

Il souhaite ainsi alimenter le débat sur la
fin de vie voulu par le Président de la
République, et contribuer par ses travaux
a ce vrai projet de société qu’est le projet
de loi d'adaptation de la société au
vieillissement.
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Vieillissement, dependance et fin de vie

Aprés avoir consacré son rapport 2012 a
la fin de vie a domicile, I'Observatoire
National de la Fin de Vie (ONFV) a décidé
de consacrer ses travaux a la question de
la fin de vie des personnes agées.

Une problématique qui s’avére moins
facile a cerner et a délimiter qu’il n’y parait
au premier abord: a quel age peut-on
considérer qu’une personne est
« agée » ? Ou se situe la frontiére entre le
« grand age » et la « fin de vie » ?

Ces deux questions n’appellent bien
entendu pas de réponses de principe:
selon les représentations et les sensibilités
de chacun, selon le contexte et I'époque a
laquelle on se situe, le grand age peut
commencer a 60, 75, 85 ou méme 95 ans.

De la méme maniere, la « fin de vie » peut
étre entendue comme la période couvrant
les trois dernieres semaines de vie, ou a
linverse de fagon plus large et extensive.

Pour aller directement a I'essentiel et pour
ne pas prendre le risque détre trop
restrictif ou au contraire trop engloblant,
Observatoire a fait le choix de
s’intéresser aux personnes :

® dont la vie quotidienne est impactée
par les conséquences du
vieillissement (quel que soit leur age),

® dont le parcours de santé est marqué
par  des besoins  spécifiques
d’accompagnement de la fin de vie
(que leur décés survienne a court ou a
moyen terme).

Les progres réalisés en matiere de
diagnostic, de traitement et de surveillance
des pathologies chroniques se traduisent
par un vieilissement accentué des
groupes les plus agés, et donc par une
concentration accrue des décés dans le
« grand age », voire le « trés grand age ».

Car bien plus que le vieillissement lui-
méme, c’est 'allongement de I'espérance

de vie avec une ou plusieurs maladies
(parfois graves) et [I'évolution de la
situation sociale des personnes ageées qui
expliguent 'augmentation des besoins en
matiére d’accompagnement de la fin de
vie.

Cette nouvelle réalité correspond, au
moins en apparence, a un paradoxe : elle
impose en effet d'imaginer et de mettre en

Observatoire National de la Fin de Vie
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ceuvre des politiques de santé destinées a
accompagner des situations de maladie
chronique grave, de dépendance au long
cours et/ou de grande vulnérabilité chez
des personnes qui — sans les techniques
médicales que nous  connaissons
aujourd’hui — n’auraient le plus souvent
pas survécu a leur affection initiale.

Notre systéme de santé est donc peu a
peu contraint de passer d’une organisation
« tubulaire » ou chaque probléme de
santé était traité de facon distincte et
autonome, a une organisation
transversale, destinée a répondre a des
probléemes de santé imbriqués les uns
dans les autres et a des patients dont la
trajectoire mobilise tour a tour plusieurs
dispositifs de prise en charge mal articulés
entre eux.

Cela signifie également que les catégories
créées a partir des maladies, des groupes
d’age et des lieux de prise en charge se
révelent bien souvent inadaptées a la
réalité des besoins des personnes en fin
de vie.

La notion de « parcours », largement mise
en avant aujourd’hui, a fait I'objet de
nombreuses définitions dans la littérature
scientifiqgue (Vanhaecht et al, 2012;
Kinsman et al, 2010) et dans la littérature
grise (en particulier ANAP, 2013 et
HCAAM, 2012).

Elle renvoie schématiquement a la
succession des points de contact entre
une personne et le systeme de santé : les
dispositifs de prise en charge qui

Y

accueillent tour a tour un méme patient

Ces catégories trouvent en effet leurs
limites lorsque la population concernée est
touchée par plusieurs maladies, qu’elle
passe d’'un lieu de prise en charge a un
autre trés rapidement, et qu'elle est
composée a la fois de personnes jeunes,
de sexagénaires et centenaires.

Ce constat améne une question de fond :
comment imaginer des politiques de santé
cohérentes sans passer par des
catégories de population qui, de fait, ne
correspondent plus a la réalité des
probléemes de santé auxquels il faut
répondre ?

Une partie de la réponse réside dans les
« parcours de santé». Ou plus
exactement, elle réside dans une
approche en termes de « trajectoires ».

constituent alors les différents maillons de
son parcours de soins.

L'idée d'un parcours de prise en charge
n'a donc de sens que si I'on considére la
situation des personnes malade comme
une « trajectoire », c'est-a-dire comme une
succession d'étapes lices a la
détérioration plus ou moins linéaire de leur
état de santé : ces étapes correspondent a
la fois aux différents stades de la maladie,
et a l'évolution des besoins médicaux,
sociaux, et psychologiques des malades.

Observatoire National de la Fin de Vie
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Or les travaux réalisés par I'Observatoire
National de la Fin de Vie sur la base de
modeéles validés par la littérature (Murray
et al, 2005) montrent que les personnes
en fin de vie empruntent schématiquement
trois trajectoires-types :

1) Une trajectoire de déclin lent,
essentiellement marquée par la
perte tres progressive des capacités
fonctionnelles et cognitives, typique
des personnes ageées fragiles et
notamment de celles atteintes de la
maladie d’Alzheimer ou dune
maladie apparentée. Cette premiére
trajectoire concerne environ 12%
des personnes en fin de vie.

2) Une trajectoire de déclin graduel,
ponctuée par des épisodes de
détérioration aigus et par des temps
de récupération, et marquée par une
mort parfois soudaine et inattendue.
Cette seconde trajectoire renvoie
essentiellement aux défaillances

d'organe (insuffisance cardiaque
et/ou respiratoire, maladies
métaboliques, affections de

'appareil digestif, insuffisance rénale
etc.), et représente environ 40% des
situations de fin de vie.

3) Une trajectoire de déclin rapide

marquée  par une  évolution
progressive et par une phase
terminale habituellement

relativement claire. Cette troisieme
et derniére trajectoire est notamment
typique du cancer, et concerne pres
de 50% des situations de fin de vie
susceptibles de relever des soins
palliatifs (ONFV, 2011).

Graphique 1 - Les trois principales trajectoires de fin de vie
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Ces trois trajectoires-types correspondent
a des groupes de population dont la
cohérence tient moins a I'adge ou a la
pathologie qu’a la nature des besoins
médicaux, sociaux, familiaux ou encore
psychologiques des personnes agées
concernées.

En outre, chacune de ces trajectoires est
directement liée a un certain nombre
parcours-types, présentant eux-mémes

des caractéristiques specifiques.

La succession des lieux de prise en
charge, la fréquence du recours a
I'hospitalisation, les modalités de retour a
domicile ou en institution, ou encore les
objectifs  thérapeutiques dans les
derniéres semaines de vie sont autant
d’éléments qui structurent profondément le
parcours des personnes en fin de vie et
qui contribuent (ou non) a la qualité de
leur accompagnement.
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Un rapport construit sur la base de parcours-types

L’objectif de I'Observatoire National de la
Fin de Vie était, en 2013, de construire un
rapport annuel en partant des différents
parcours de santé empruntés par les
personnes ageées en fin de vie.

Ce rapport repose donc sur la
présentation des trois trajectoires de fin de
vie mentionnées ci-dessus, chacune de
ces trajectoires étant déclinée en plusieurs
parcours correspondant aux différentes
situations dans lesquelles les personnes
agées peuvent se trouver lorsqu’elles sont
en fin de vie.

Les 7 chapitres qui composent le rapport
sont tous construits de la fagon suivante :

» L’histoire (fictive) d'une personne
agée en fin de vie et de son parcours
dans le systéeme de santé.

> La présentation des enjeux que ce
parcours de fin de vie met en
évidence.

> L’analyse point par point de ces
enjeux sur la base d’études menées
par I'ONFV et/lou de travaux
scientifiques menés en France et a
I'étranger.

> Une conclusion sous forme de
synthése.

L’objectif de cette approche par parcours
est double : d’'une part « donner a voir » la
réalité concréte de la fin de vie des
personnes agées (au-dela des chiffres et
des statistiques), et d’autre part montrer la
diversité et le caractere évolutif des
situations auxquelles notre systeme de
santé doit répondre.

1

parcours de
fin de vie

)

Andre
naree,
69 ans, célibataire
déficiente intellectuelle

71 ans, marié

deux enfants
atteint d'une leucémie

Remarque :

Les parcours et les illustrations qui les
accompagnent (photographies) sont fictifs : ils ne
correspondent pas a des situations de fin de vie
réelles, et toute ressemblance avec I'histoire de
vie d'une personne existante serait fortuite.
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Les données et les témoignages qui
nourrissent ce rapport sont notamment
issus d’études menées par I'Observatoire
National de la Fin de Vie en 2012 et 2013.

Etude qualitative auprés des résidents
d’EHPAD et de leurs proches

L’Observatoire National de la Fin de Vie a
mené, entre avril et septembre 2013, une
étude consacrée au vécu des résidents et
de leurs proches, composée de deux
volets complémentaires :

» Une étude qualitative par entretiens
aupres de 24 résidents d’EHPAD, dans
5 établissements (2 publics, 2 privés a
but non-lucratif et 1 privé commercial)
répartis dans 4 régions différentes (lle
de France, Bourgogne, Picardie et
PACA).

» Une étude qualitative par focus-groups
aupres de 35 proches de résidents,
dans les 5 établissements concernés
par le premier volet.

Enquéte aupres des proches
de résidents d’EHPAD

En complément de [I'étude qualitative,
'ONFV a souhaité interroger les proches
de résidents d’EHPAD de facon plus large.

Une enquéte par questionnaire a donc été
menée du 15 juin au 30 septembre 2013,
auprés d’'un échantillon de 1 062 proches
accompagnant un résident, dans 63
EHPAD de France métropolitaine répartis
dans 30 départements.

Etude nationale multicentrique auprés
des médecins coordonnateurs d’EHPAD

L’étude « Fin de vie en EHPAD » est une
étude rétrospective nationale, menée
auprés de l'ensemble des EHPAD
implantés en France métropolitaine et
ouverts au 31 décembre 2011.

Grace a un questionnaire de 3 pages, les
médecins coordonnateurs des EHPAD ont
été invités a décrire la fagon dont leur
établissement organise 'accompagnement
de la fin de vie, et a enregistrer le lieu de
décés de [Il'ensemble des résidents
décédés en 2012.

Dans la derniére partie du questionnaire, il
a été demandé aux médecins
coordonnateurs d’identifier les 5 décés les
plus récents survenus au sein méme de
'EHPAD, et de recueillir des données
détaillées sur les deux derniéres semaines
de vie des résidents décédés de fagon
«non-soudaine et plus ou moins
attendue », en s’aidant si besoin du
dossier médical des résidents. Les déces
survenus a [I'hépital ne sont pas
concernés.

Au total, 15 276 situations de fin de vie ont
été décrites, permettant d’obtenir un
échantillon inégalé dans la littérature
scientifique.

Etude qualitative auprés des aides
a domicile confrontées alafin de vie

L’'ONFV a cherché a mieux comprendre
comment les aides a domicile sont
formées et préparées a faire face aux
situations de fin de vie de personnes
agées a domicile, comment elles vivent
ces accompagnements parfois difficiles, et
comment elles sont soutenues dans leur

environnement professionnel.

Pour cela, une étude qualitative par
entretiens a été menée aupres de 16
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professionnelles de 'aide a domicile et de
5 responsables de service, exercant dans
8 structures différentes, réparties dans 3
départements (Val de Marne, Essonne et
Doubs).

Ces entretiens se sont déroulés entre
février et avril 2013, et ont été menés par
une sociologue de I'Observatoire,
spécialiste des questions de santé.

De mai a juillet 2012, une vaste enquéte
de terrain a été menée dans trois régions
frangaises afin d’explorer le « vécu » des
proches ayant accompagné une personne
en fin de vie a domicile: I'lle-de-France, la
Bretagne et la région Languedoc-
Roussillon.

Dans chacune de ces trois régions,
I'Observatoire a rencontré des « aidants »
en entretiens individuels. Au total, 25
aidants ont accepté de témoigner aupres
de I'Observatoire.

Ces aidants ont été sélectionnés sur la
base dun panel représentatif des
différentes situations de fin de vie et des
différents acteurs qui interviennent a
domicile.

By

Nous avons également veillé & respecter
la répartition urbain / rural.

L'étude « Fin de vie dans Iles
établissements pour personnes adultes
handicapées » a été menée auprés de
'ensemble des établissements
médicosociaux accueillant, en
hébergement complet, des personnes

adultes handicapées en France
métropolitaine.

Entre le 1°" mars et le 15 juin 2013, grace
a un questionnaire de deux pages, les
directeurs et/ou les médecins de ces
établissements ont recueilli des données
concernant I'organisation de leur
établissement, les situations de fin de vie
rencontrées en 2012 et les ressources
dont ils disposent pour accompagner la fin
de vie de leurs résidents.

Au total, 778 établissements ont participé
a cette étude (dont, notamment, 288 MAS
et 285 FAM). Le taux de réponse a
I'échelle nationale est de 52%.

Cet échantillon est représentatif aussi bien
du point de vue de la répartition par statut
juridique (public/privé) de ces
établissements que par le nombre de
places installées, ou encore la répartition
géographique.

Les questionnaires ont été entierement
anonymisés, afin de rendre impossible
toute identification ultérieure des
établissements et des résidents concernés
par cette étude.

L’Agence Technique pour I'lnformation sur
I'Hospitalisation a transmis a 'ONFV les
données issues de la base MCO 2012
(hors GHM "Erreur" et hors PIE), portant
sur les séjours en Unité Hospitaliere de
Courte Durée (UM 07) dont le mode de
sortie était "Déces" (modalité n°9). Seuls
ont été sélectionnés les séjours
comportant un chainage correct (99,26%
des cas). Au total, I'analyse porte donc sur
17 705 patients décédés en UHCD en
2012.

Observatoire National de la Fin de Vie
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Analyse des données d’activité relatives
ala chimiothérapie dans les derniéeres
semaines de vie

L’Observatoire National de la Fin de Vie a
demandé a [I'ATIH d’extraire certaines
informations relatives aux patients de 75
ans ou plus, décédés a lissue d’'un séjour
dont le diagnostic principal ou associé est
le cancer, en MCO en 2012.

Parmi ces informations figure I'existence
d’'une chimiothérapie au cours des 30
jours précédant le décés des patients
concernes.

Seuls les séjours avec chainage correct
ont été retenus ici. Pour les patients
décédés en janvier 2012, I'existence d’une
chimiothérapie a été recherchée au cours
du mois de décembre 2011.

Les données ont été analysées par
FONFV, en dtilisant notamment des
indicateurs comparatifs entre classes
d’ages.

Enquéte nationale aupres des réseaux
de santé en soins palliatifs en 2012

L’Observatoire National de la Fin de Vie a
mené, du 15 septembre au 30 décembre
2012, une enquéte par questionnaire
aupres de l'ensemble des réseaux de
santé en France métropolitaine et dans les
territoires ultra-marins.

Le taux de réponse national est de 80%.

Lors de cette enquéte, il a été demandé
aux réseaux de santé dindiquer leur
composition, la nature des liens mis en
place avec les professionnels de premier
recours, leur activité clinique et de
coordination du parcours de soins, ainsi
gue leurs activités de formation en ville et
en établissement.

Cette étude a été congue et menée en lien
avec la Société Francaise
d’Accompagnement et de Soins Palliatifs
(SFAP) et la RESPALIF.

Analyse de la littérature internationale

Comme pour I'ensemble de ses travaux,
'Observatoire a procédé a des analyses
détaillées de la littérature internationale.

Pour chacune des problématiques
suivantes, une bibliographie compléte a
ainsi été réalisée, et les résultats des
articles retenus ont été compilés afin de
produire une base de comparaison
pertinente :

» Utilisation de la chimiothérapie dans les
derniéres semaines de vie

> Colt de la derniére année de vie des
patients en fin de vie

> Colts comparés de I'HAD et de
lhospitalisation compléte dans les
situations de fin de vie

> Reste a charge des personnes en fin
de vie a domicile et en maison de
retraite

> Recours a [I'hospitalisation et aux
services d’urgence des personnes en
fin de vie

> Suicide des personnes agées

> Prescriptions médicamenteuses dans
les derniers mois de vie en EHPAD
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Trajectoire n°1:

Une trajectoire de fin de vie longue et progressive

Cette premiére trajectoire de fin de vie se caractérise par un déclin lent, marquée par la perte trés
progressive des capacités « fonctionnelles » (se déplacer, s’habiller seul, se lever, etc.) et
« cognitives » (utiliser ses connaissances, faire fonctionner sa mémoire, etc.).

Il s’agit d’'une trajectoire typique des personnes agées fragiles, et notamment de celles atteintes
de la maladie d’Alzheimer ou d’'une maladie apparentée.

Elle concerne environ 38 000 personnes chaque année, et correspond a prés du tiers (27%) des
situations de fin de vie chez les personnes agées de 80 ans et plus. Parmi celles-ci, 11 400
décédent en EHPAD (soit prés du quart des décés survenant dans ces établissements), et
15 000 meurent a I'hopital.

Plusieurs parcours de santé peuvent découler de cette trajectoire, mais tous présentent au moins
trois points communs :

- Une identification tardive de la situation « palliative » des personnes agées fragiles (qui ne
sont pas repérées comme étant en fin de vie par les professionnels)

- L’épuisement des proches, notamment lorsque les personnes agées sont a domicile

- La multiplication et le cloisonnement des dispositifs de prise en charge, qui rendent le
systeme de santé difficilement lisible pour les patients, leurs proches et les professionnels.

Pour illustrer la diversité de ces parcours, et pour mettre en évidence de fagon concrete
les difficultés qui se présentent, ’'Observatoire National de la Fin de Vie a choisi trois
situations trés différentes : une fin de vie en EHPAD (Marie), une fin de vie a domicile
marquée par le suicide (Pascal), et enfin une fin de vie en établissement pour personnes
adultes handicapées (Andrée).



Comme 19 564 autres frangais, Marie est désormais
centenaire : née en 1912, elle est veuve depuis prés de
30 ans et a trois enfants de respectivement 80, 77 et 75
ans.

Elle ne souffre d'aucune maladie physique grave, a
I'exception d’une hypertension artérielle et de quelques
problémes de vue et d’audition.

En revanche, Marie est atteinte depuis plusieurs années de la maladie d’Alzheimer. Ses troubles se sont considérablement
aggravés, a tel point que son maintien a domicile est petit a petit devenu impossible : ses enfants ont essayé de Iui apporter de
I'aide pour lui permettre de rester chez elle, mais cela n'a pas suffi pour éviter 'entrée en maison de retraite.

Un an et demi aprés son arrivée dans 'EHPAD, Marie est désormais trés limitée dans ses actes de la vie quotidienne : sa
dépendance physique s’est accrue. Progressivement, face a son refus de prendre ses médicaments pour le coeur, et aprés en
avoir discuté avec Marie et ses enfants, le médecin généraliste a pris la décision d’arréter de lui prescrire ces médicaments.

Marie est de plus en plus fragile. Elle s’éteint quelques semaines plus tard, dans son lit, entouré de ses enfants que l'infirmiére
de I'établissement avait prévenus.



d M I

Le parcours de Marie est marqué a la
fois par son maintien au sein de
I’EHPAD (sans transfert a I’hépital), par
I'impact de la maladie d’Alzheimer et
par la décision du médecin généraliste
d’arréter certains traitements a sa
demande.

Pour [I’'Observatoire, cela met en
évidence deux des enjeux de notre
systeme de santé : 'accompagnement
des résidents en fin de vie atteints de
troubles cognitifs, et
I’accompagnement dans les derniéres
semaines de vie au sein des EHPAD.

La fin de vie avec l1a maladie
t’Alzheimer

L’apparition puis la progression des
troubles cognitifs (le plus souvent liés a la
maladie d’Alzheimer ou a une maladie
apparentée) est une source d’angoisse
considérable pour les personnes agées et
pour leurs proches.

Comment cette « peur de la démence » se
traduit-elle chez les résidents d’EHPAD ?

Comment vivent-ils avec les autres
résidents ?

Quelle place est accordée aux souhaits
formulés par les personnes &geées
atteintes de la maladie d’Alzheimer en
EHPAD ?

Comment, au cours des dernieres
semaines de vie, les résidents d'EHPAD
sont-ils accompagnés ?

Grace aux résultats d’'une étude inédite
portant sur 15 276 situations de fin de vie,
I'Observatoire dispose désormais
d’éléments particuliérement robustes pour
éclairer cette réalité.

Trois guestions apparaissent
particulierement déterminantes :

- Comment les résidents sont-ils
soulagés de leurs douleurs ?

- Ou en est-on de l'application de la
loi Leonetti en EHPAD ?

- Quelle est la place de I'entourage
dans les situations de fin de vie ?

Observatoire National de la Fin de Vie
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42% des résidents d’EHPAD
sont atteints de troubles
cognitifs

Fin 2007, 240000 résidents d’EHPAD
étaient atteints de la maladie d’Alzheimer
ou d’'une maladie apparentée, soit 42% de
lensemble des résidents (DREES,
EHPA2007).

La fréguence des troubles cognitifs
augmente avec I'age (35 % des résidents
ayant entre 75 et 85 ans, contre environ
40 % de ceux ayant plus de 85 ans), ainsi
qu'avec la gravité des situations de
dépendance : ces troubles concernent
71% des résidents en GIR1 et 55 % des
résidents en GIR2 (c’est-a-dire les
résidents les plus dépendants).

En outre, la proportion de personnes
démentes ou malades d'Alzheimer en
EHPAD, est dailleurs bien supérieure a
celle des personnes agées dépendantes a
domicile (GIR 1 a 4): les analyses
comparatives menées par la DREES
montrent en effet que si la proportion de
personnes &agées atteintes de troubles
cognitifs est similaire & domicile et en
EHPAD en GIR 1, les écarts se creusent
lorsque I'on s’intéresse aux GIR 2, 3 et 4.

Ces résultats « corroborent [...] l'idée que,
parmi les dépendants, les personnes
démentes basculeraient plus rapidement
en établissement que les autres. » (Joélle
CHAZAL, 2011).Hypothése  d’ailleurs
confortée par le fait que la proportion de
résidents ayant un

Tableau 1 - Proportion des résidents en EHPAD

atteints d’une pathologie neuropsychiatrique

Type d’affection %
Accident vasculaire cérébral 15
Syndrome parkinsonien 8
Syndrome confusionnel aigu

Trouble du comportement 30
Etat dépressif 36
Etat anxieux 26
Psychose, délire, hallucinations 16
Syndrome démentiel 42
Autres 9

» Source : DREES, Enquéte EHPA 2007

conjoint en dehors de I'établissement est
deux fois plus forte lorsque les résidents
sont atteints d’'une pathologie démentielle
diagnostiquée. Cette corrélation traduit
sans doute le fait que les personnes
agées dépendantes vivant avec leur
conjoint sont maintenues plus longtemps a
leur domicile, «sauf lorsque la
dépendance a pour origine une démence
car, dans ce cas, le conjoint éprouve
beaucoup plus de difficultés a prendre en
charge la personne dépendante » (Joélle
CHAZAL, 2011).

La forte prévalence des troubles cognitifs chez
les résidents d’EHPAD a un impact trés
important sur les conditions de leur fin de vie :
An Vandervoort et son équipe ont ainsi montré
que ces résidents développaient plus souvent
que les autres des complications cliniques
sérieuses et présentent des symptomes
d’inconfort pendant les derniéres semaines de
vie (Vandervoort et al., 2013).

Observatoire National de la Fin de Vie
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Les témoignages recueillis par
I'Observatoire National de la Fin de Vie en
2013 permettent, au-dela des chiffres, de
prendre conscience de Il'angoisse des
résidents face a la maladie d’Alzheimer et
aux troubles du comportement qui peuvent
en découler. Une résidente (87 ans)
I'exprime ainsi :

“ Il'y a une souffrance cachée que I'on ne
soupgonne pas et la dégradation avec laquelle
['étre humain... moi, cela me fait mal.. Je n‘aurais
jamais pensé que l'on pouvait étre dégradé a ce
point... 33

Un résident, 87 ans

L’angoisse liée a I'éventualité d’'une fin de
vie marquée par des troubles cognitifs
importants possede en réalité trois
« facette », trois dimensions bien
distinctes.

La premiere est directement reliée a la
peur détre abandonné(e) par leurs
proches et par les professionnels, d’étre
dans l'incapacité de demander de l'aide et
d’étre entendu.

‘ ‘ Ca me soucie : je ne voudrais pas que ¢a
m’arrive car je suis tout seul, on ne s’occupera
pas de moi. 3?3

Un résident, 89 ans

“ [l ne faudrait] pas voir ce que jai vu
quelquefois comme cette dame en face qui
passait la téte entre les barreaux ou j’ai dii sonner
pendant % heure pour qu’on lui porte secours.
Cela m’a choquée et je n'oublierai jamais. 33

Une résidente, 75 ans

Cette peur de I'abandon se double d’'une
deuxiéme inquiétude, celle de ne plus
contrbler ses propres faits et gestes, de ne
plus étre maitre de ses propres paroles.

‘ ‘ Ce serait la chose la plus terrible, ¢a me ferait peur
de perdre la téte, ne plus savoir ce que je dis: pourvu
que je sois morte avant, c’est ce que je me dis 33

Une résidente, 93 ans

Derriere l'image insoutenable que leur
renvoie les autres résidents victimes de
troubles du comportement, les résidents
témoignent d’'une profonde angoisse de
«ne plus étre rien », de vivre une fin de
vie qui est pour eux synonyme de
déchéance :

‘ ‘ On ne sait plus ce que I'on fait, on est devenu
pas grand-chose : une table, un pot. On n'est plus
vivant quoi, on est un morceau de bois... 33

Une résidente, 97 ans

Enfin, la troisieme facette de cette
angoisse face a la démence, est liee a
l'idée d’étre une charge pour leurs proches
qui inquiéte les résidents.

‘ ‘ Etre plus rien finalement, embarrasser tout le
monde de ne servir a personne, de méme pas
reconnaitre mes enfants. Ca me ferait du mal ...33

Une résidente, 91 ans

“ Je me sens en parfaite vie mais je me sens
inutile... Il parait que je suis tres fatiguée alors le
docteur me dit de me reposer. Qu’'est-ce que cela
veut dire ? Fatiguée... Inutile surtout. 33

Une résidente, 93 ans

‘ ‘ Ca ne m’effraie pas de mourir, au contraire : je
serai débarrassée de ce que je vis, je débarrasserais
les miens aussi. C'est gai pour personne de venir
ici... 33

Une résidente, 97 ans
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Le miroir de la démence : faire
face au reflet que renvoient
les autres résidents

L’étude conduite par I'Observatoire
National de la Fin de Vie comporte un
biais de sélection important: elle n’a pas
permis d’interroger directement des
résidents atteints de la maladie
d’Alzheimer. Les témoignages traduisent
donc d’abord et avant tout une expérience
«en miroir» de la démence, une
expérience marquée par limage que
renvoient les autres résidents.

Les peurs et les craintes exprimées par les
résidents que nous avons rencontrés
donnent a voir une réalité souvent oubliée
de la vie en EHPAD : celle d’'une vie en
collectivité, ou les résidents vivent
ensembles, se cotoient et entrevoient ce
gue leurs voisins de chambre vivent et
endurent. Une vie ou la démence existe
d’abord dans ce que les autres résidents
en montrent. Il est d’'abord frappant de
constater que les contacts entre résidents
se limitent le plus souvent aux repas et
aux animations de I'établissement :

‘ ‘ On ne peut engager une conversation qu'avec
trés peu de personnes. Nous nous retrouvons avec
des jeux de société mais il n’y a pas de vrais liens.
C’est d'ailleurs cela qui est dur 33

Une résidente, 87 ans

‘ ‘ On peut pas avoir de relations, les trois-quarts
des personnes sont « perdues » 33

Une résidente, 92 ans

“ L’autre personne a cété n'a plus du tout sa
téte, la pauvre femme. J'ai habité a coté delle mais
elle ne se rappelait pas de moi. Donc, on ne peut
pas créer trop de liens. On s’apercoit au fur et a
mesure que cela ne fonctionne pas trop bien... 33

Une résidente, 93 ans

L’étude menée auprés des proches de
résidents d'EHPAD permet de prendre
conscience de la faiblesse des liens entre
résidents.

Graphique 1 - Votre proche a-t-il des liens avec
d’autres résidents de 'TEHPAD ? (n=1022)

Beaucoup
9%

57%

Pas du tout
34%

» Source : ONFV, Enquéte auprés des proches accompagnant
un résident en EHPAD, 2013

Les troubles du comportement des autres
résidents peuvent étre source de craintes
et d'une forme dauto-isolement des
personnes agées qui ne souffrent pas de
ces troubles. Une résidente d’EHPAD
raconte ainsi, en parlant de son voisin de
chambre :

‘ ‘ Je m'enferme dans ma chambre, pour ne pas
I'entendre : ¢’est comme des loups... c’est intenable
quand il hurle 33

Une résidente, 91 ans

“ Lautre fois, @ 22H, on essayait d’ouvrir. Jai
eu peur. C'était quelqu’un qui ne savait pas ce qu'il
faisait mais cela fait peur.... Il y en a un qui voulait
casser toutes les vitres. 33

Une résidente, 99 ans

“ Il faut supporter que tout le monde soit
mélangé : vous supportez beaucoup de gens qui
n'ont plus leur téte, méme quand vous étes a table,
certaines fois c’est assez difficile. 33

Une résidente, 93 ans
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u“e“e Illal:e nn“r IES Sllllllails Tableau 2 - Avez-vous le sentiment que votre proche est

écouté et respecté par les professionnels ?

Oui Non 0dd Ratio

y -
d AIZ“Elmer ? (%) (%) Oui vs. Non
Lg i o e National Moral / mal-étre
woom
i ie au
s Légére bai 919 99 0.2 (0.1-0.6)*
de résidents en EHPAD (2013) permet egc;:re'a|lsse’ 5 N ( )
Plutét déprimé 85% 15% 0.1(0,0-0.3)

pour la premiere fois de disposer du

T i 0 0 _ *
regard des proches sur le respect des Perte totale du godt de vivie ~ 75% 25%  0.06(0.0-0.2)

souhaits exprimés par les résidents. Douleur
Aucune 96% 4% 1
Légeére ou modérée 90% 10% 0,4 (0,2-0,8)
Intense ou trés intense 76% 24% 0,1(0,1-0,3)*

Graphique 2 - Avez-vous le sentiment que votre

proche est écouté et respecté par les professionnels ? Fatigue
) Aucune 93% 7% 1
Oui tout & fait Légere 92% 8% 0,9 (0,3-2,6)
32% Modérée 92% 8% 0,9 (0,3-2,4)
Importante 83% 17% 0,4 (0,2-1,1)
Perte d’appétit
Non pas dutout Appétit normal B% 7% 1
— Légere baisse 87% 13% 0,5(0,3-0,9)*
Non plutét pas Oui plutdt
8% 57% (Tres) forte perte 82% 18% 0,3 (0,2-0,6)
Perte de la mémoire, « absences »
Aucune perte de mémoire 85% 15% 1
Légers troubles 90% 10% 1,6 (0,8-3,0)
> Source : ONFV, Enquéte auprés des proches accompagnant un Défaillante 90% 10% 1,5(0,8-3,0)
resident en EHPAD, 2013 Trés défaillante 90% 0%  1,5(0,8-2,8)

) *p<0,0001 (les OR sont exprimés avec leur intervalle de confiance a 95%)
Ces résultats montrent que dans 89% des

cas, les proches estiment que leur parent > Source : ONFV, Enquéte auprés des proches accompagnant un résident
ou conjoint 4gé hébergé au sein d'un en EHPAD, 2013
EHPAD est «tout a fait» et « plutt» > Lecture : alors que 98% des proches qui accompagnent un résident ayant

. A £ . un « bon moral » estiment que le résident est écouté et respecté par les
ecoute et respecte par les professmnnels. professionnels, c'est le cas de seulement 75% des proches qui

accompagnent un résident dans une « perte totale du godt de vivre ».
Mais ils montrent églement (tableau 2 ci-

apres) que les proches ont une perception
de cette écoute et de ce respect tres
différente selon I'existence ou non de
symptdmes d’inconfort et/ou de
symptdmes d'état dépressif. Ainsi,
lorsqu’ils accompagnent un proche agé
qu’il décrive comme étant dans une
« perte totale du golt de vivre », les
membres de l'entourage estiment deux
fois moins souvent que leur proche est
écouté et respecté par les professionnels.

Ce tableau montre en revanche que
I'existence de troubles de la mémoire (et
la gravité percue de ces troubles) semble
n’avoir aucun impact sur le degré d’écoute
des professionnels vis-a-vis des résidents.

D’autres résultats méritent d’étre cités :
ceux obtenus par la Fondation Médéric
Alzheimer a travers son « Observatoire
des dispositifs ». Les études menées
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depuis 2009 montrent en effet que si la
guasi-totalité des EHPAD accueillent les

Carte 1 - Proportion d’établissements déclarant ne
« jamais » ou « rarement » aborder la question de la
personne de confiance avec les résidents concernés

Graphique 3 - Lorsqu’un résident est concerné, abordez-
vous la question des directives anticipées avec lui et/ou

personnes agées atteintes de la maladie
d’Alzheimer jusqu’'a la fin de leur vie
(2013), seuls 36% de ces résidents ont
désigné une personnes de confiance et
5% d’entre eux ont rédigé des directives
anticipées. Cela apparait plus fréquent
dans les établissements privés que dans
les EHPAD publics (2009).

Ces résultats sont cohérents avec les
informations recueillies par I'Observatoire
National de la Fin de Vie lors de son étude
sur la fin de vie en EHPAD (2013) : 10%
des médecins-coordonnateurs interrogés
déclarent ne «jamais» aborder la
problématique des directives anticipées
avec les résidents, tandis que 27%
'évoquent seulement « rarement ».

ses proches ? (n=3705)
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60%
50%
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W Jamais M@Rarement D@Parfois O Toujours

» Source : ONFV, Etude « Fin de vie en EHPAD », 2013

Il existe d’ailleurs, autour de cet indicateur,
des différences interrégionales
importantes : alors que 14% des EHPAD
de Picardie n’abordent «jamais» la
guestion des directives anticipées avec les
résidents potentiellement concernés, ce
n'est le cas que de 6% des établissements
de Champagne-Ardenne et de Franche-
Comté.

*"‘

de 11 a2 15%

de 15 a 20% plus de 20%

» Source : ONFV, Etude « Fin de vie en EHPAD », 2013

De la méme fagcon, comme le montre la
carte ci-dessus, la proportion d’EHPAD qui
n’évoquent « jamais » ou « rarement » la
guestion de la personne de confiance
passe du simple au double selon les
régions. Ces inégalités géographiques
interrogent, car elles signifient en creux
que l'accés aux droits des personnes
agées en fin de vie n'est pas le méme
selon le lieu ou se situe 'TEHPAD dans
lequel elles vivent. A titre d’exemple, la
probabilité que les résidents n’entendent
jamais parler de la personne de confiance
est 1,7 fois plus forte en Bretagne qu’en
région PACA, et 2,3 fois plus importante
gu’en Aquitaine.

Enfin, un dernier élément conditionne
largement la place des souhaits exprimés
par les résident: dans les EHPAD, 26%
des personnes atteintes de la maladie
d’Alzheimer sont sous tutelle, 6% sous
curatelle et 3% sous sauvegarde de
justice (Fondation Médéric Alzheimer,
2009).
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L’étude « Fin de vie en EHPAD » menée
par I'Observatoire National de la Fin de
Vie entre mai et aolt 2013 permet de
dresser un panorama des établissements
et de la fagon dont ils se sont organisés
pour accompagner la fin de vie. Mais elle
permet aussi d’explorer en détail les
circonstances dans lesquelles les
résidents qui décédent en EHPAD
finissent leur vie.

Trois éléments apparaissent déterminants
au cours des 15 derniers jours de vie de
ces résidents: le soulagement de la
douleur, I'application de la loi Leonetti et la
place de I'entourage.

Des progrés en matiere de
soulagement de la douleur

L’amélioratoin de la prise en charge de la
douleur en EHPAD est, depuis prés d’'une
dizaine d’année, une priorité affichée des
pouvoirs publics.

Le Plan d'amélioration de la prise en
charge de la douleur 2006-2010 a entre
autre placé cette problématique au coeur
de plusieurs de ses mesures, prévoyant

-I:I- Méthodologie

notamment que «les conventions
tripartites signées entre les EHPAD, ['Etat
et le Conseil Général devront désormais
obligatoirement contenir un chapitre
consacré a la prise en charge de la
douleur et des soins palliatifs ». Le Plan
Solidarité ~ Grand-Age  (2006), e
déploiement du Programme National de
Développement des Soins Palliatifs (2008-
2012) et la mise a jour des schémas
gérontologiques départementaux entre
2008 et 2010 se sont combinés pour faire
du soulagement de la douleur en EHPAD
une priorité en matiere de pratiques
professionnelles.

L’étude « Fin de vie en EHPAD » montre
que la situation s’est sensiblement
améliorée. Ainsi, au cours de leurs quinze
derniers jours de vie, 54,3% des résidents
ont recu des antalgiques équivalents a la
morphine (on parle de « palier 3 »).

94%

des résidents ont regu de la morphine
(ou équivalent) au cours de leurs
15 derniers jours de vie

L’étude « Fin de vie en EHPAD » est une étude rétrospective nationale, menée auprés de 'ensemble des EHPAD
implantés en France métropolitaine et ouverts au 31 décembre 2011.

Grace a un questionnaire de 3 pages, les médecins coordonnateurs des EHPAD ont été invités a décrire la fagon dont leur
établissement organise I'accompagnement de la fin de vie, et a enregistrer le lieu de décés de I'ensemble des résidents

décédés en 2012.

Dans la derniére partie du questionnaire, il a été demandé aux médecins coordonnateurs d'identifier les 5 déces les plus
récents survenus au sein méme de 'EHPAD, et de recueillir des données détaillées sur les deux dernieres semaines de vie
des résidents décédés de facon « non-soudaine et plus ou moins attendue », en s'aidant si besoin du dossier médical des
résidents. Les déces survenus a I'hdpital ne sont pas concernés.

Au total, 15 276 situations de fin de vie ont été décrites, permettant d’obtenir un échantillon inégalé dans la littérature

scientifique.
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Tableau 3 - Proportion de résidents ayant recu des

Pour autant, la proportion de résidents

recevant ce type de traitements
antalgiqgues n’est pas identique d’un
établissement a lautre: certaines

caractéristiques des EHPAD ont une
influence importante.

antalgiques de palier 3 au cours des 15 derniers jours de vie

Proportion  Risque Relatif
Statut juridique (%) (1C95%)
Public 55,7% 1
Privé non-lucratif 52,0% 0,93 [0,91-0,96]
Privé commercial 54,3% 0,97 [0,94-1,01]
Taille de I'établissement
Moins de 40 places 52,9% 1
Entre 40 et 80 places 53,4% 1,01[0,95-1,07]
Entre 80 et 150 places 54,0% 1,02 [0,96-1,08]
150 places ou plus 61,2% 1,16 [1,08-1,23]
GIR moyen pondéré (GMP)
Inférieur a 700 51,6% 1
Supérieur ou égal a 700 55,9% 1,08 [1,05-1,11]
Temps de travail du médecin-coordonnateur
Temps plein 64,0% 1
Temps partiel 53,5% 0,84 [0,79-0,88]
Formation aux soins palliatifs du médecin coordonnateur
Aucune 50,1% 1
Dans le cadre d'une capacité de gériatrie 56,0% 1,12 [1,07-1,17]
Formation continue de quelques jours 53,6% 1,07 [1,02-1,12]
DU/DIU de soins palliatifs 58,1% 1,16 [1,10-1,22]
Actions de sensibilisation mises en place
Aucune 49,4% 1
Avec un réseau de soins palliatifs 55,7% 1,13[1,07-1,19]

Avec une équipe mobile de soins palliatifs 57,0%

1,16[1,10-1,22]

Avec un prestataire de formation continue 53,9%

1,09 [1,04-1,15]

Avec les ressources internes uniquement 54,4% 1,10 [1,05-1,16]
Sensibilisations des infirmiers ?

Oui 55,0% 1

Non 50,4% 0,911[0,88-0,95]

» Source : ONFV, Etude « Fin de vie en EHPAD », 2013
» Echantillon : 15 276 résidents, dans 3 540 établissements
» p<0,001 pour 'ensemble des variables

Le tableau 3 ci-dessus montre ainsi qu’il
existe des différences significatives entre
les établissements publics et les
établissements privés a but non-lucratif.

De méme, les établissements de trés
grande taille sont ceux dans lesquels la
probabilité de recevoir de la morphine en
fin de vie est la plus forte (du fait le plus
souvent d’'un rattachement a un centre
hospitalier). Le temps de travail du
médecin coordonnateur est également

une  variable importante, et la
formation/sensibilisation du personnel
médical et soignant a un impact non-
négligeable.

Au cours de la derniére semaine de vie
(c’est-a-dire au cours des 7 jours qui ont
précédé le déces), selon les médecins
coordonnateurs, la douleur était « trés
bien soulagée » dans 78,3% des
situations lors de la derniére semaine
avant le décés. A linverse, 23,7% des
résidents se trouvaient dans un « réel
inconfort physique ».

28%

des résidents se trouvaient
dans un « réel inconfort physique »
lors de leur derniére semaine de vie

De méme, au cours des derniéeres 24
heures de vie, si pour les deux tiers des
résidents les médecins coordonnateurs
n‘ont repéré aucune douleur particuliére,
dans 6,7% des cas ils ont indiqué que le

résident éprouvait des douleurs tres
intenses.
Ces deux indicateurs (symptomes

douleurs a J-7 et a J-1) sont intéressants,
car ils permettent de mettre a distance
certaines idées recues autour de la
douleur en fin de vie en EHPAD.

Mais il faut rester extrémement prudent
avec ce type dindicateurs, car
contrairement a [lindicateur précédent
(délivrance de morphine : oui/non), ils
comportent une part de « subjectivité »
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importante : ils ne permettent en effet
d’évaluer que les douleurs identifiées par
les médecins-coordonnateurs, laissant
sans doute de c6té toute une partie de la
réalité vécue par les résidents et leurs
proches. Deux éléments ont notamment
attiré I'attention de I'Observatoire National
de la Fin de Vie.

En premier lieu, il semblerait que plus le
médecin coordonnateur est formé aux
soins palliatifs et & 'accompagnement de
la fin de vie, plus la proportion de
résidents souffrant de douleurs physiques
soit élevee.

La corrélation n’est en fait pas a chercher
dans le lien entre formation aux soins
palliatifs et prévalence réelle de la douleur
en fin de vie, mais dans la meilleure
capacité de repérage et d’évaluation de la
douleur des médecins-coordonnateurs
ayant suivi ce type de formation.

symptémes douloureux est tres différente
de celle des médecins-coordonnateurs.

Graphique 5 - Si vous deviez décrire la douleur
qu’éprouve votre proche en ce moment :

Intense ou trés Aucune
intense 20%
15%

Légére
29%

Modérée
36%

» Source : ONFV, Enquéte auprés des proches accompagnant
un résident en EHPAD, 2013

Si I'on en croit les 1 062 proches qui ont
participé a cette étude, 15% des résidents

Graphique 4 - Proportion de résidents dans un « réel
inconfort physique » au cours de la derniére semaine
de vie, en fonction du degré de formation aux soins
palliatifs du médecin coordonnateur

30,0% -

25,0% -

200% | [ 22,6% 24,4%
15,0% -

10,0% -

50% -

0,0% - . | |

Aucune Formation de Capacité de DU de soins

dEHPAD souffriraient de  douleurs
intenses ou trés intenses, un tiers de
douleurs modérées et un autre tiers de
douleurs légeres. Or il ne s’agit ici pas
uniguement de résidents en fin de vie :
autant dire que I'écart avec les symptébmes
douloureux décrits par les médecins
coordonnateurs est important.

Littérature scientifique

Les prescriptions dans les 90 derniers

jours de vie des résidents en Angleterre

Quality of prescribing in
the

it g in care homes and
community in England and Wales

et aux Pays de Galles

formation  quelques gériatrie palliatifs
jours

» Source : ONFV, Etude « Fin de vie en EHPAD », 2013

En second lieu, 'enquéte menée aupres
des proches de résidents d’EHPAD
montre que leur perception des

224% des résidents recoivent des
opioides, 44% recoivent de l'aspirine et
37,6% regoivent du paracétamol.

Sunil M Shah et al., Quality of prescribing in

care homes and the community in England and
Wales, Br J Gen Pract. 2012 May; 62(598)

Cliguez ici pour accéder a I'abstract
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L'application de la loi Leonetti

Pour 39,7% des résidents concernés, une
décision de limitation ou darrét des
traitements a été prise au cours des deux
derniéres semaines de vie. Ce constat est
parfaitement cohérent avec les résultats
de I'étude « Fin de vie en France » menée
par I'INED en 2009 (Pennec, 2012).

40%

des résidents en fin de vie sont concernés
par une décision de limitation ou d’arrét
des traitements dans les 15 derniers jours de vie

Il nexiste aucune différence significative
entre EHPAD publics et privés. En
revanche, lorsque [I'établissement fait
régulierement appel a 'HAD dans les
situations de fin de vie, 45% des résidents
sont concernés par une telle décision.

De Ila méme facon, dans Iles
établissements faisant appel a une Equipe
Mobile de Soins Palliatifs principalement
pour «aider [l'équipe a prendre une
décision complexe de fin de vie», la
proportion de résidents concernés par une
décision d’arrét des traitements est égale
a 46%.

La communication autour des
problématiques liées a la fin de vie a un
impact déterminant sur la fréquence des
décisions d’arrét des traitements : dans les
EHPAD ou I'évolution de la maladie n’est
« jamais » évoquée avec les résidents
eux-mémes, la probabilité qu’ils soient
concernés par une telle décision est 27%
plus faible que dans les EHPAD ou cette
guestion est systématiquement abordée
(30% vs. 41%).

Plus étonnantes, les différences entre
régions sont particulierement marquées :
alors que ces décisions n’ont concerné

que 27% des résidents en Picardie, c’est
le cas de 47% des résidents en Franche
Comté et de 50% en Basse-Normandie.
Autrement dit, les résidents qui décédent
en EHPAD en Basse-Normandie ont 1,85
fois plus de chances (statistiqguement
parlant) de voir certains traitements actifs
interrompus lors des deux derniéres
semaines de vie que ceux qui décedent en
Picardie.

Carte 2 — Proportion de résidents concernés par une
décision d’arrét des traitements au cours des deux

derniéres semaines de vie

.

-
Ly

de 30 a 40%

Moins 30% de 40 a 45% de 45 a 50%

» Source : ONFV, Etude « Fin de vie en EHPAD », 2013

Autre mesure importante de la loi Leonetti,
la mise en place de traitements a visée
sédative concerne, le jour du déces, 22%

des résidents en fin de vie.

L’analyse de cet indicateur demande
toutefois beaucoup de prudence: si le
questionnaire de I'étude précisait bien que
les traitements concernés étaient ceux
« altérant la vigilance et la conscience », il
est fort probable que les répondants aient
reporté ici a la fois ce qui reléve des
traitements a visée anxiolytiques et des
traitements a visée réellement sédative.
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En revanche, la prévalence des dispositifs
de nutrition et d’hydratation artificielle
mérite d’étre interrogée : au cours des 15
derniers jours de vie, 58% des résidents
décédés de facon non-soudaine ont recu
une nutrition et/ou une hydratation
artificielle.

Cette étude ne permet toutefois pas de
savoir si ces traitements ont été maintenus
jusqu’au déces, ou s’ils ont été arrétés
avant.

La place de I'entourage

En EHPAD comme a domicile, la place de
'entourage est essentielle : I'établissement
étant le lieu de vie de la personne, il est
important que les proches puissent
accompagner le résident tout au long de la
fin de sa vie.

Les résultats obtenus par I'Observatoire
National de la Fin de Vie a travers I'étude
« Fin de vie en EHPAD » battent en bréche
l'idée recue selon laquelle, en institution,
lisolement serait la régle.

Ainsi, durant la derniére semaine avant le
déceés, 75,2% des résidents en fin de vie
sont entourés par leurs proches. Cest
d’ailleurs le cas de 69% des résidents
lorsque les proches n'ont pas la possibilité
de dormir sur place la nuit, contre 77% des
résidents lorsque cette possibilité existe.

1%

des résidents en fin de vie
sont entourés par leurs proches

En outre, 75% des résidents concernés
recoivent la visite d’au moins un proche
dans la journée qui précéde leur décés. Ce
qui signifie aussi, en creux, que plus d'un
guart des résidents meurent sans avoir été
entourés par leurs proches...

Plus d’un quart des résidents
meurent sans avoir été entourés par
leurs proches

Ici encore, la possibilité pour les proches
de dormir sur place a un impact important :
dans les établissements qui sont en
mesure de proposer un couchage
d’appoint aux proches, la proportion de
résidents qui recoivent la visite d’au moins
un membre de leur entourage passe de 68
a77%.

D’autres facteurs jouent un rdle important
dans la plus ou moins grande probabilité
gue les résidents recoivent la visite de
leurs proches au cours de leurs derniéres
24 heures de vie, le fait: d’étre dans un
chambre individuelle (+8%), d’étre dans un
établissement de petite taille (+7%),
d’avoir abordé la question de la fin de vie
avec le médecin-coordonnateur (+13%),
ou encore davoir discuté avec les
membres de l'entourage de la personne
de confiance (+7%).

Or la possibilité qui est offerte aux proches
de rester aux cOtés du résidents lors de
ses derniers jours de vie est un élément
important de 'accompagnement de la fin
de vie : 26% des proches interrogés par
ONFV ont dailleurs exprimé leur
inquiétude de ne pas étre suffisamment
présent (notamment pendant les derniers
instants).

‘ ‘ Mon inquiétude, ce n’est pas la mort elle-
méme, c’est d’étre le plus proche possible. Je ne
voudrais pas étre loin. 33
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Que faut-il retenir du parcours de Marie ?

Prées de la moitié des résidents en
EHPAD présentent une maladie de type
Alzheimer. Un quart des personnes
institutionnalisées et atteintes de la maladie
d’Alzheimer sont sous tutelle.

Cette «concentration » de personnes
démentes dans un méme lieu a un impact
évident sur la prise en charge. Elle a
également un impact évident sur la
représentation que notre société a de la
vieillesse. Cette image est d’ailleurs source
d’angoisse pour les autres résidents:
angoisse de perdre la téte, d’étre
abandonné, de perdre son autonomie,
d’étre un poids pour les proches.

Cette réalité explique probablement aussi
le peu de liens constatés entres les
résidents qui pourtant vivent «sous le
méme toit ». Pour autant, contrairement a
une idée répandue, les personnes ageées
ne finissent pas leur vie seules. Les
proches sont trés présents dans leur
accompagnement.

Néanmoins, des progres sont possibles
concernant la communication avec les
personnes agées institutionnalisées. Ainsi,
la tres grande majorité des proches
estiment que les souhaits des personnes
institutionnalisées sont respectés... Surtout
lorsque les personnes n‘ont pas de
probleme. De méme, on peut penser
qu’'une communication insuffisante
concoure a expliquer que seuls 5% des
personnes agées des EHPAD ont rédigé

des directives anticipées.

Les professionnels, quant a eux, abordent
peu ces questions avec les personnes
malades alors quils en parlent
paradoxalement un peu plus avec les
proches de ces personnes.

Si  les antalgigues puissants sont
maintenant couramment utilisés dans les
EHPAD, il reste de toute évidence des
progrés a réaliser pour que la douleur et
les inconforts ressentis par les personnes
agées soient réellement apaisés.

Un autre constat des études conduites par
ONFV est celui de la fréquence tres
importante des décisions de limitation ou
d’arrét de traitement pour ces personnes
dont prés de la moitié n'est pas en état
d’exprimer un avis.

La formation des professionnels est
probablement le levier principal pour que le
changement attendu se  produise :
formation a la communication sur ce sujet
tabou de la fin de la vie pourtant si
prégnant en EHPAD; formation a
'apprentissage de la réflexion éthique et au
travail en équipe.

En outre, les Equipes Mobiles de Soins
Palliatifs (EMSP) peuvent apporter une
aide utile dans les situations de fin de vie, a
la fois pour renfocer I'expertise clinique et
pour aider a la réflexion éthique
(notamment lorsque la question d’une
décision de limitation ou d’arrét des
traitements se pose).

Compte tenu du rdle déterminant des
médecins traitants et des médecins
coordinateurs a cet égard, il apparait
essentiel de pouvoir conduire des actions
de formation « en équipe », en lien avec
les équipes mobiles de soins palliatifs (ou
les réseaux de santé) susceptibles d’aider
en de pareilles circonstances pour que la
fin de vie soit un temps de respect des
personnes.

Observatoire National de la Fin de Vie
Rapport 2013 - « Fin de vie des personnes agées » 30



31

Observatoire National de la Fin de Vie
Rapport 2013 - « Fin de vie des personnes agées »



Pascal a tout juste 81 ans. Ancien professeur de

musique, veuf depuis 20 ans, il vit seul a son

8 1 ans y veu f domicile, dans une maison des faubourgs de Lyon.
2 e n fan tS Ses deux enfants habitent a plus d'une centaine de

kilométres et ne lui rendent visite qu'occasionnellement.

malade d,AIZheimer En revanche, depuis la mort de sa femme, il participe

chaque semaine a la chorale de son arrondissement.

Mais en 2009, sur les conseils de son médecin de famille, Pascal se rend a une Consultation Mémoire afin de passer quelques
examens. Le diagnostic lui fait I'effet d'un coup de massue : « maladie d’Alzheimer ». Il est aussitot mis sous traitement, mais
le neurologue l'avertit : cela ne peut — au mieux — que ralentir la progression de la maladie. Au cours des trois années qui
suivent, sa situation se détériore progressivement : ses trous de mémoire se font de plus en plus fréquents, il cherche ses
mots, et il se surprend a ne plus reconnaitre certains de ses amis a la chorale. Peu a peu, Pascal s'isole.

Début 2013, en se levant une nuit, il chute dans le couloir de sa maison. Paniqué, effrayé a I'idée de s'étre cassé quelque
chose, il ne parvient pas a se relever. C'est sa voisine qui le découvre le lendemain matin: elle appelle aussitdt les pompiers,
qui le transférent aux urgences de I'hopital le plus proche. S'il ne souffre d'aucune fracture, il est trés confus : son retour a

domicile n'est possible que grace a la mise en place d’'un SSIAD et a I'investissement de ses enfants qui I'aident a tour de réle.

Mais malgré cette aide, en quelques mois a peine, Pascal entre dans une profonde dépression : il reste alité en permanence,
refuse de recevoir ses amis, se montre agressif, puis devient totalement mutique. Ses deux fils, trés présents, sont épuisés.
Les professionnels du SSIAD, de leur c6té, redoutent une ré-hospitalisation en urgence.

Un soir, profitant du départ de l'infirmiére, il met fin @ ses jours en s’asphyxiant avec le gaz de sa cuisiniére. Pascal laisse une
courte lettre a ses enfants : « La vie n'a plus de sens si elle n’est qu’une longue déchéance ».



Le parcours de Pascal comporte deux
éléments particulierement importants :
la place occupée par le SSIAD dans son
maintien a domicile, et sa décision de
mettre fin a ses jours aprés une
profonde dépression.

Il s’agit, au-dela des situations
singuliéres, de deux enjeux essentiels
pour notre systéme de santé et pour
notre société.

~ - - - n

Les Services de Soins Infirmiers a
Domicile (SSIAD) sont des acteurs
incontournables et jouent un réle essentiel
dans l'accompagnement des personnes
agées en fin de vie.

Pourtant, fautes de données nationales, il
reste difficile de porter un regard sur la
place exacte qu’ils occupent dans les
situations de fin de vie.

Combien de personnes agees en fin de
vie sont accompagnées par ces services ?
Quelle sont les particularités de leur prise
en charge par rapport aux autres
situations ? Quelle est la réalité de
lisolement des personnes agées suivies
par les SSIAD ?

~ ” - - 7 n
[] -]

La question du suicide des personnes
agées a récemment fait l'objet d'une
attention  particuliere.  Pourtant, la
dépression, la souffrance psychique et les
mécanismes du passage a l'acte chez les
personnes agées restent peu étudiés.

Comment se manifeste la dépression chez
les personnes agées en fin de vie ? Est-
elle bien repérée ? Quels risques cela
peut-il génerer pour les personnes
concernées ?

Combien de personnes agées se suicident
chaque année en France ? Ce chiffre est-il
en augmentation ? Existe-t-il un risque
accru en EHPAD ?
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Si  les infirmiéeres libérales, les
structures d’Hospitalisation a Domicile
et les Réseaux de Santé en Soins
Palliatifs sont souvent mieux connus
du grand public pour leur action dans
le champ de la fin de vie et des soins
palliatifs, les Services de Soins
Infirmiers a Domicile (SSIAD) restent
des acteurs incontournables et jouent

un role essentiel dans
I’accompagnement des personnes
agées en fin de vie.

Pourtant, faute d’un systéme

d’information partagé, il existe trés peu
d’éléments factuels pour juger de la
place exacte qu’occupent les SSIAD
dans les situations de fin de vie.
L’Observatoire National de la Fin de Vie
a donc rassemblé et analysé les
données collectées par différents
organismes pour tenter de dresser un
état des lieux le plus complet possible
de la situation.

Chaque jour, 4500 personnes
agées en fin de vie sont
accompagnées par un SSIAD

La Direction Générale de la Cohésion
Sociale (DGCS, Ministere des Affaires
Sociales et de la Santé) et la Caisse
Nationale de Solidarité pour I'Autonomie
(CNSA) ont mené en octobre 2012 une
vaste enquéte aupres des SSIAD.

Cette enquéte comportait un certain
nombre d’items relatifs a
l'accompagnement de la fin de vie des

personnes &agées et handicapées a
domicile, que 'ONFV a eu la possibilité
d’exploiter en seconde analyse. La
méthodologie  est  présentée  dans
I'encadré ci-aprés.

Au total, sur 1967 SSIAD répondants et
88 366 patients agés de 75 ans ou plus,
4237 (4,79%) bénéficient d’'un
accompagnement de fin de vie. Si l'on
extrapole ces résultats, cela signifie que
sur une semaine donnée, plus de 4 500
personnes agées en fin de vie sont
accompagnées par un SSIAD.

Tableau 1 - Répartition des patients en fin de vie
par classe d’age (2012)

Effectifs %
75-84 ans 1730 41%
85-94 ans 2024 48%
95 ans ou plus 483 1%
Total général 4237 100%

» Source : DGCS/CNSA, Enquéte nationale sur les nouvelles
modalités d’allocation des ressources aux SSIAD, 2012

Ces patients sont en moyenne plus agés
que ceux pris en charge pour d’autres
raisons, et ils sont aussi plus souvent
sortants d’'un séjour en Hospitalisation a
Domicile ou en Hospitalisation Compléte.

Le tableau 2 montre ainsi que les
personnes agées bénéficiant  d'un
accompagnement de fin de vie présentent
certaine  caractéristiques  spécifiques.
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L’enquéte nationale sur les nouvelles modalités d’allocation des ressources aux SSIAD a été menée par la CNSA
et la DGCS en octobre 2012 aupreés de I'ensemble des Services de Soins Infirmiers a Domicile.

Cette enquéte comportait un bordereau structure, un bordereau patient personnes agées et deux bordereaux personnes
handicapées. Le bordereau patient personnes agées (« PA — Données patients personnes agées de 60 ans et plus,
malades ou dépendants ») retrace les principales caractéristiques pathologiques des personnes prises en charge
pendant la semaine de référence.

Les données renseignées portent sur une semaine de référence (semaine 42, 43, 44, 45, ou 46), du lundi au dimanche.

Lors de I'enquéte les SSIAD avaient la possibilité de renseigner directement sur le site les données concernant les
patients pris en charge dans leur structure, mais ils pouvaient également exporter leurs données a partir de leur
application informatique.

Une déclaration a la commission nationale informatique et liberté (CNIL) a été effectuée pour la réalisation de cette
enquéte, et les données « patient » recueillies ont fait I'objet d’un traitement statistique entierement anonyme.

Tableau 2 - Caractéristiques des patients bénéficiant d’'un accompagnement de fin de vie

Accompagnement de fin de vie ?

Risque relatif (Oui vs. Non)

(n=3”2'37) (n=§':'1‘29) RR (IC 95%) p-value

Classe d’dge Effectifs % Effectifs %
75-84 ans 1730 41% 35987 43% 0,95 (0,91-0,99) P=0.0139
85-94 ans 2024 48% 43136 51% 0,93 (0,90-0,96) P < 0.0001
95 ans ou plus 483 1% 5006 6% 1,91 (1,75-2,09) P <0.0001
Sexe
Hommes 1987 39% 32421 33% 1,20 (1,15-1,24) P <0.0001
Femmes 3078 61% 66 807 67% 0,90 (0,88-0,92) P <0.0001
Groupe Iso-Ressource
GIR 1 1774 35% 6937 7% 5,01 (4,79-5,23) P <0.0001
GIR2 1990 39% 32 067 32% -
GIR3 802 16% 28974 29% -
GIR 4 450 9% 28 852 29% -
GIR5 19 0% 1479 1% -
GIR6 30 1% 921 1% -
Provenance du patient
HAD 264 5% 1982 2% 2,61 (2,30-2,95) P < 0.0001
SSR 781 15% 18 415 19% -
MCO 1104 22% 15771 16% 1.37 (1,30-1,45) P < 0.0001
USLD/EHPAD 135 3% 2213 2% -
Autre (domicile) 2781 55% 60 848 61% -
NSP 0 0% 1 0% -
Aidant principal
gg:gr);itén?u personne de la méme 1343 97% 30 455 319% -
Personne de la génération suivante** 1593 31% 31878 32% -
Service d'aide & la personne 1966 39% 31285 31% 1.23 (1,19-1,28) P <0.0001
Inconnu 90 2% 2871 3% -

73 1% 2740 3% -

Autre (voisin, ami, aucun aidant)

» * Conjoint, concubin, frére/sceur, etc. ** Enfants, beaux-enfants, petits-enfants, etc.
» Source : DGCS/CNSA, Enquéte nationale sur les nouvelles modalités d’allocation des ressources aux SSIAD, 2012
Exploitation statistique : Observatoire National de la Fin de Vie
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L’étude menée par la DGCS et la CNSA
montre tres bien le surcroit de
dépendance chez les personnes agées en
fin de vie : alors que seuls 7% des patients
suivis par un SSIAD pour un motif autre
que I'accompagnement de fin de vie sont
en GIR 1, c’est le cas de 35% des patients
en fin de vie.

De la méme facon, les Services d’Aide a la
Personne (aide ménagére, auxiliaire de
vie sociale, etc.) sont les principaux
aidants dans 39% des cas lorsque la
personne accompagnée est en fin de vie :
cela traduit une forme d’isolement
relationnel et social important.

Plusieurs grandes enquétes sur
lisolement relationnel et la solitude
montrent la diversité des situations qui
peuvent créer un sentiment « d’abandon »
chez les personnes &gées. Outre les
probléemes de santé, I'éloignement familial
et amical vus précédemment, d’autres
facteurs peuvent en étre la cause : le
décés d’un proche, le manque d’estime de
soi, le fait de ne pas pouvoir compter sur
quelgu’'un en cas de besoin, le fait de
disposer d’un faible niveau de ressources,
limpossibilité de pouvoir sortir de son
domicile, etc.

L’étude menée par la Fondation de France
(2013) conclut ainsi que l'on observe
« une stabilité¢ de lisolement en zones
rurales et une augmentation de l'isolement
en zones urbaines ».

Ainsi, 21% des 75 ans et plus disent
éprouver un sentiment de solitude (dans
49% des cas, ce sentiment est éprouvé
depuis plus de 5 ans). Plus inquiétant
encore, pour 81% des plus de 75 ans ce
sentiment de solitude «ne peut que
perdurer ».

La diminution des opportunités de
contacts liée a I'éclatement du réseau
familial et amical est déterminante: « 17%
des 75 ans et plus n'ont pas de contacts
soutenus avec les membres de leur famille
et 33% nont pas ou peu de relations
amicales de visu. » (Fondation de France,
2013).

L’Observatoire National de la Fin de Vie a
sollicité les Centres Locaux d’Information
et de Coordinnation (CLIC) en 2013:
parmi les répondants, un CLIC sur quatre
estime qu’environ 40% de personnes
agées suivies sont en situation d’isolement
social et/ou familial. Ces chiffres viennent
éclairer une des conclusions du dernier
barometre les solitudes en France qui
place la dépendance comme le principal
facteur d’isolement chez la personne
agée.

« Pouvez-vous me dire quel(le)s choses, évenements ou changements sont liés a ce

sentiment de solitude ? »

60-74 ans 275 ans
Divorce ou séparation 18% 0
Décés du conjoint 36% 41%
Perte d'autonomie, handicap 11% 9%
Décés de personnes proches (amis, connaissances) 9% 33%
Désintérét de votre entourage a votre égard 5% 11%

» Source : Fondation de France, Les solitudes en France. Juin 2013, 28p
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La maladie d’Alzheimer (et les maladies
apparentées) constitue bien souvent un
facteur supplémentaire de complexité pour
les soignants qui interviennent pour
accompagner la fin de vie des personnes
agées a domicile.

La présence de troubles cognitifs rend en
effet la prise de décision, le soulagement
de la douleur ou encore la prise en compte
des souffrances psychologiques plus
complexes.

Ainsi, prés des deux tiers des services de
soins infirmiers a domicile (63%) estiment
gue les troubles cognitifs rendent leurs
interventions aupres des personnes agées
plus compliquées.

Or une étude menée par la Fondation
Méderic Alzheimer en 2012 montre que
86% des SSIAD assurent
laccompagnement de la fin de vie y
compris lorsque les personnes sont
atteintes de troubles cognitifs.

Dans le deux tiers des cas (65%), les
SSIAD s’adjoignent les compétences
d'une « équipe ressource » en soins
palliatifs pour mettre en place ce type
d’accompagnement : il peut s’agir d’'une
équipe mobile de soins palliatifs, mais
aussi d’'un réseau de santé spécialisé (en
particulier en lle-de-France).

En revanche, [larticulation avec Iles
structures d’Hospitalisation a Domicile
(HAD) semble moins fréquente, puisque
seuls 40% des SSIAD mentionnent
l'existence d’une interface avec ces
structures. Cela rejoint d’ailleurs les
résultats obtenus par la DGCS (cf. tableau
2), qui montrent que seuls 5% des patients

en fin de vie étaient pris en charge en
HAD auparavant.

La formation de ces acteurs de grande
proximité semble en revanche trés
variable d’'un service a un autre.

Le tableau ci-apres montre en effet, a
partir des résultats de I'étude menée par la
Fondation Méderic Alzheimer en 2012,
que 34% des SSIAD ne disposaient
d’aucun soignant formé a
'accompagnement de la fin de vie des
personnes Aagées atteintes de troubles
cognitifs, et que dans 50% des cas seule
une partie des intervenant(e)s sont
formé(e)s.

Tableau 3 - « Vos intervenants ont-ils regu une
formation a ’'accompagnement en fin de vie des
personnes atteintes de troubles cognitifs ? »

Effectifs %
Oui, tous 121 12%
Oui, une partie 502 50%
Non 311 31%
Prévu en 2012 26 3%
NSP 39 4%
Total général 999 100%

» Source : Fondation Médéric Alzheimer, 2012

De plus, comme lindique I'Observatoire
des Dispositifs de la Fondation Médéric
Alzheimer, « La détection et I'évaluation
de la douleur chez les personnes atteintes
de troubles cognitifs posent des difficultés
particulieres dans la mesure ou les
échelles classiques, reposant sur l'auto-
évaluation, ne sont pas toujours
utilisables. Un peu plus de la moitié (51%)
des services a déclaré recourir a un mode
d’évaluation informel de la douleur.
Cependant, 39% des services ont recours
a un mode dévaluation plus formel a
travers l'utilisation d’outils spécifiques ».

En savoir plus : Fondation Médéric Alzheimer,
La lettre de I'Observatoire, mars 2013 (cliquez ici
pour télécharger le document en PDF)
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Les situations d’isolement relationnel
mélées ou non au sentiment de solitude
sont des facteurs d’'un état dépressif. Les
raisons de la survenue d’'une dépression
chez la personne agée sont nombreuses
associant des problématiques organiques,
psychologiques et sociales.

Pour les psychogériatres Philippe Thomas
et Cyril Hazif-Thomas, auteurs de
nombreuses publications sur la dépression
du sujet agé, il est important de souligner
qu’il « s’agit d’une pathologie et en aucun
cas des conséquences d’un vieillissement
normal » (2008).

Probleme majeur de santé mentale chez
le sujet agé la dépression demeure sous-
diagnostiquée du fait de la variabilité de
ses formes clinigues (somatiques,
cognitives, etc.). Selon les chiffres issus
du rapport «Anticiper pour une autonomie
préservée : un enjeu de société » présenté
par le Docteur Jean-Pierre Aquino en
février 2013, la dépression concerne 15 a
20% des plus de 65 ans et 40% des
personnes agées en institution.

40%

Des personnes agées en institution
sont concernées par la dépression

Le lien entre dépression et entrée en
établissement a été questionné dans une
enquéte nationale par questionnaire

menée par 'ONFV auprés de familles de
résidents accueillis en EHPAD. 36% des
familles interrogées ont déclaré chez leur
proche un état de mal-étre, une perte du
moral: 24% ont signalé un comportement
plutét déprimé chez le résident allant
jusqu’a une perte totale du go(t de vivre
dans 12% des cas.

Le ressenti des familles concernant leur
proche est sensiblement proche des
résultats obtenus dans le rapport Aquino
précédemment cité. Dans les deux cas |l
s’agit d’'une réalité connue qui ne doit pas
étre banalisée puisqu’elle est
particulierement concréte pour les familles.
Les résultats de I'étude menée par TONFV
auprés des familles semble en outre
montrer que la dépression est d’autant
plus importante que le séjour en EHPAD
est long.

Graphique 1 - Perception du moral des
personnes agées en EHPAD selon leurs
proches, en fonction de la durée de leur séjour
au sein de I'institution
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B Plutot déprimé O Perte du go(it de vivre

» Source : ONFV, étude « Fin de vie en EHPAD » (2013)
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La dépression ne serait pas repérée chez
plus de 40% des sujets agés de 75 ans et
plus , certaines publications estiment a 60-
70% la méconnaissance, la négligence ou
le non traitement des états dépressifs
chez les personnes tres A&gées. La
dépression, est en effet souvent masquée
et peu prise en compte, du fait dun
processus de banalisation sociale, qui
identifie a une sorte « de tristesse
[égitime du vieillard ».

Non ou mal accompagnés, les troubles
dépressifs ont des conséquences graves
ils peuvent :

e diminuer la durée de vie

e augmenter le risque de suicide, y
compris en EHPAD

e augmenter le risque somatique et le
recours aux soins  (dénutrition,
aggravation des comorbidités etc.)

e aggraver le pronostic fonctionnel et la
perte d’autonomie

e augmenter le risque
d’institutionnalisation

La forte proportion d’états dépressifs
méconnus souligne la nécessité non
seulement d’améliorer la prévention,
l'identification mais aussi la prise en soins
de la dépression et plus largement de la
souffrance psychique chez la personne
agée.

Sur le terrain du c6té des professionnels a
domicile et en établissement de nombreux
outils existent afin de repérer chez le sujet
agé un état dépressif. La GDS (« Geriatric
Depression Scale ») est 'un de ces outils :
il s’agit d’'une échelle de dépression
composée de 30 items. En fonction des
réponses (questions fermeées), et du score
qui se dégage, la probabilité ou non d’une
dépression peut étre évoquée. Elle est
largement utilisée dans le cadre de
I'évaluation gériatrique standardisée et
dans les travaux de recherche clinique

portant sur la dépression ou les troubles
cognitifs.

L’outil MobiQual (SFGG) « Dépression &
prévention du suicide » a vu le jour en
juillet 2013. Décliné en deux versions :
une pour le domicile et une destinée aux
établissements l'outil a pour objectif de
sensibiliser, aider au repérage et a la prise
en soins de la dépression du sujet agé. lls
concernent les directeurs, médecins
coordonnateurs et traitants, cadres de
santé et infirmiéres coordinatrices, et plus
largement I'ensemble des professionnels
du soin et de l'aide aux personnes agées,
en établissements comme aux domiciles.

Ces outils ont pour objectif de
sensibiliser/aider au repérage et a la prise
en soins de la dépression chez Ila
personne agée, participant de la stratégie
permettant de réduire la prévalence du
suicide. La dépression est en effet
associée a un risque important de
passage a l'acte suicidaire, y compris en
établissement d’hébergement pour
personnes agées dépendantes (EHPAD).

‘ ‘ Ca m'effraie pas de mourir, au contraire, je
serai débarrassée de ce que je Vvis, je
débarrasserai les miens aussi. C'est gai pour
personne de vivre ici 39

Une résidente d’EHPAD, 97 ans

1suicide sur 3 concerne
une personne ageée

Le suicide est 'une des principales causes
de décés de la personne agée, avec le
cancer et les maladies cardio-vasculaires.
En France, en 2010, 2 873 personnes de
plus de 65 ans ont mis fin & leurs jours.
C’est prés de 30 % du total des suicides
en France, alors que les plus de 65 ans
constituent environ 20 % de la population
francaise.
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Parmi ces suicides, une majorité (1 816
en 2010) est le fait de personnes agees
de 75 ans ou plus.

Chez les plus de 85 ans la prévalence du
suicide est deux fois supérieure a celle
des 25-44 ans. Pour la sociologue
Florence Douguet, contrairement a une
idée recue « la probabilité de se suicider a
20 ans est environ cing fois moins élevée
qua 75 ans, pour les hommes comme
pour les femmes ». Plus encore, I'lnserm
estime que les hommes de plus de 95 ans
se suicident en moyenne dix fois plus que
la population générale (Douguet, 2004).

D'un point de vue méthodologique le
recueil de ces données pose quelques
limites puisque ce chiffre est
vraisemblablement sous-estimé et ce,
pour plusieurs raisons. L’'une d’elle est que
de nombreux décés, en particulier dans
les établissements pour personnes agées
ne sont pas repérés comme des suicides.

Dans cette tranche d’age la mort par
suicide a plus de chances d’étre imputée,
a tort, a une cause naturelle ou
accidentelle (erreurs dans la prise de
traitement, chutes par exemple.) Dans
certains cas, la nature suicidaire de
certains déces peut passer inapercue
comme le syndrome de glissement , les
refus de traitements vitaux, les conduites
addictives et les automutilations qui sont
autant d’équivalents suicidaires.

Un fait social aux multiples
visages: dages, lieux et
facteurs de risque

D’aprés les travaux du sociologue Arnaud
Campéon (2012), les principaux facteurs
de risque suicidaire sont: le vécu
d’isolement, la  dépression (parfois
associée a des conduites addictives a
lalcool ou autres psychotropes) et le
désespoir, ainsi que la mauvaise condition

physique. Les situations de rupture
(déménagement, deuil...) favorisent le
risque suicidaire.

Pour lui, le suicide de la personne agée se
caractérise par le succeés fréquent de
l'acte mortifére. Cela se traduit par une
radicalité et la violence des méthodes
utilisées : pendaison, arme a feu,
défénestration, intoxication volontaire,
noyade, (ces moyens sont éventuellement
associes).

Les lieux de décés par suicide des
personnes agées comportent eux aussi
des spécificités particulieres. D’apres les
chiffres du Centre d'épidémiologie sur les
causes meédicales déces, 68% des
suicides ont lieu au domicile de la
personne.

Tableau 4 - Lieux de décés des personnes agées
de 75 ans et plus qui mettent fin a leurs jours

Année 1990 2000 2010
Domicile 1270 1222 1239
Hopital 333 247 253
Clinique 27 22 19
Maison de retraite 141 77 55
Autre 138 158 154
Voie publique 131 90 96

» Source : CépiDC 2012, exploitation ONFV 2013

Ces chiffres méritent encore une fois
d’étre nuancés. On observe en effet une
chute du nombre de suicide en maison de
retraite qui tombe a 55 pour 'année 2010.
Ceci peut s’expliquer par le fait qu’en
établissement, les déces par suicide ne
sont pas toujours identifiés comme tels.

L'étude francaise de référence qui
compare les taux de suicide a domicile et
en maison de retraite, montre bien une
plus grande fréquence des morts par
suicide en maison de retraite (Casadebaig
et al, 2004).
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Les auteurs se sont intéressés a I'analyse
des données obtenues auprés de
'INSERM via les certificats de déceés
(cause et lieu du déces), et celles de
'INSEE (sexe, age) et ont suivi I'évolution
des déces par suicide de 1973 a 1997 en
comparant les résultats entre maisons de
retraite et domicile. Pour les femmes, la
maison de retraite apparait comme un
risque spécifique en soi avec des taux de
suicide qui se détachent nettement des
autres situations étudiées. En maison de
retraite, contrairement aux hommes, ce
sont les femmes les plus jeunes (65-74
ans) qui ont les taux de suicide les plus
élevés. La différence tres significative des
taux entre établissement et domicile
montre qu’il existerait bien un risque
particulier en EHPAD.

L’enquéte «Fin de vie en EHPAD »
menée par L’'ONFV a destination des
médecins coordonnateurs a donc cherché
a savoir si le suicide, lorsque celui a été
évoqué par le résident, était un sujet de
discussion abordé avec lui et ses proches.

Les idées suicidaires du résident sont pour
plus de 40% toujours évoquées par le
médecin coordonnateur de 'lEHPAD avec
le résident lui-méme et/ou ses proches. Ce
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chiffre est plus élevé encore lorsque
'EHPAD a mis en place des actions de
sensibilisation a 'accompagnement de la
fin de vie aupres des médecins traitants.

Tableau 5 - « Lorsqu’un résident est concerné,
discutez-vous avec lui et/ou avec ses proches
des idées suicidaires ? »

Avec le Avec les

résident proches
Jamais 3% 4%
Rarement 15% 15%
Parfois 36% 39%
Toujours 46% 42%
Total général 100% 100%

» Source : ONFV, étude « Fin de vie en EHPAD » (2013)

Le risque suicidaire doit toujours étre
évalué et la plainte suicidaire prise en
considération, qu'elle soit formulée
directement par la personne agée ou
transmise par son entourage.

Le 14 mars 2013 un appel a contributions
a été adressé aux professionnels par
TANESM, afin de préparer des
recommandations de bonnes pratiques
professionnelles relative au repérage et a
laccompagnement des situations de
souffrance psychique et la prévention du
passage a l'acte suicidaire des personnes
ageées.

50%
40%
30%
20%

10%

0%

===%, parmi I'ensemble des décés par suicide

» Source : INED, "Les causes de déces en France" (Lien vers le serveur en ligne)
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La situation des personnes agées qui
choisissent de terminer leur vie au
domicile a de quoi nous alarmer.

Les travaux que [I'Observatoire a pu
synthétiser et ceux qu’il a Iui-méme
conduits confirment que dans les
situations de fin de vie, les personnes
agées a domicile se trouvent souvent dans
des situations de grande détresse.

Ces personnes sont tres souvent en
situation d’isolement social et familial.
Elles sont trés souvent en situation de
grande dépendance. La souffrance
existentielle des personnes agées en fin
de vie est un probléeme majeur de santé
publigue. Méme si la dépression semble
plus marquée chez le sujet agé
institutionnalisé, elle demeure sous-
diagnostiquée du fait de la variabilité de
ses formes clinigues (somatiques,
cognitives, etc.).

Enfin les constats concernant le suicide
des personnes agées viennent renforcer
les constats de détresse des personnes.
En France, prés de 3000 personnes de
plus de 65 ans mettent fin & leurs jours
chaque année.

Cela représente prés d'un tiers du total
des suicides en France, alors que les plus
de 65 ans constituent environ 20 % de la
population francaise. Il faut de plus noter
gue le risque de suicide augmente avec
'avancée en age des personnes et que le
lieu du suicide est le plus souvent le
domicile.

Le maintien a domicile de ces personnes
si vulnérables dépend pour une grand part
de la mobilisation des professionnels.

Si les structures d'Hospitalisation a
Domicile et les Réseaux de Santé en
Soins Palliatifs sont souvent mieux connus
du grand public pour leur action dans le
champ de la fin de vie et des soins
palliatifs, les infirmiéres libérales, les
Services de Soins Infirmiers a Domicile
(SSIAD) ainsi que les services de soins et
d'aide a domicile restent des acteurs
incontournables et jouent un rble essentiel
dans l'accompagnement des personnes
agées en fin de vie.

Ainsi, chaque jour, 4500 personnes agées
en fin de vie sont accompagnées par un
SSIAD. Les services d’aide a la personne
représentent dans 40% des cas laidant
principal des personnes agées
accompagnées par les SSIAD.

C’est dire a quel point les professionnels
de la grande proximité sont impliqués
aussi bien dans les soins que dans
laccompagnement. C’est dire aussi
combien la formation initiale et continue de
ces professionnels par des équipes
d’appui sont des enjeux majeurs, tout
comme le travail en réseau avec les
équipes d’'HAD, ou encore les réseaux de
soins palliatifs.

Or tous ces soutiens nécessaires font
actuellement défaut : les professionnels
les plus exposées sont finalement les
moins formés et les moins aidés.
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Andrée est déficiente intellectuelle. Elle travaillait
dans un Etablissement d’Aide par le Travail (ESAT)
et vit avec sa mére en banlieue parisienne. Son
pére est décédé il y a une dizaine d’années d’un
cancer des poumons.

En 2006, son médecin traitant diagnostique une
insuffisance  rénale chronique (ses reins ne

fonctionnent plus correctement). Elle démarre alors des séances de dialyse dans un centre a cété de chez elle.

Mais deux ans plus tard, suite au décés brutal de sa mére et a I'arrét de ses activités a 'lESAT (compte tenu de son age elle ne
peut plus s’y rendre), Andrée, qui vit seule et se nourrit mal, développe une dépression nerveuse. Son maintien a domicile est
jugé impossible, et une place en Foyer d’Accueil Médicalisé (FAM) lui est rapidement proposée.

Son insuffisance rénale progresse, mais reste maitrisée grace aux séances hebdomadaires de dialyse.

Toutefois, en 2011, une fracture « spontanée » au niveau de la jambe conduit @ découvrir un cancer du sein a un stade déja
trés avancé. Aprés en avoir discuté a plusieurs reprises avec elle et avec I'équipe qui 'accompagne au sein du FAM, le
médecin oncologue propose de ne pas mettre en place de chimiothérapie et d’arréter les séances de dialyse, dans le cadre de
la loi Leonetti .

Au cours des semaines qui suivent, malgré la mise en route de traitements antidouleur puissants, Andrée se plaint de douleurs
importantes. Elle est finalement hospitalisée en urgence par le veilleur de nuit, et décéde dans le service qui jouxte les
urgences moins de 72 heures apres son arrivée.
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Le parcours d’Andrée est, par
comparaison avec ceux de Marie et
Pascal, trés spécifique : il touche a la
problématique de la fin de vie des
personnes handicapées vieillissantes
en établissement médicosocial.

Plus encore que pour la population
générale, [l'espérance de vie des
personnes handicapées augmente
considérablement, et cela se traduit par
'« avancée en age » de personnes
présentant un grand déficit d’autonomie lié
au (poly)handicap, auquel viennent se
surajouter des problémes liés a I'age et
aux maladies.

Pourtant, on ne sait presque rien de la fin
de vie des personnes handicapées (que
ce handicap soit physique, mental ou
psychique).

En quoi le vieillissement des personnes
handicapées se traduit-l par une
« trajectoire de fin de vie » spécifique ?

Ou ces personnes vivent-elles la fin de
leur vie? Leurs besoins sont-ils
fondamentalement différents de ceux des
autres personnes vieillissantes ?

Autant de questions auxquelles notre
systeme de santé est désormais
confronté, et pour lequel il n'est pas sir
quil soit tout a fait adapté...

Les deécisions de fin de vie et
I'application de Ia Loi Leonetti

La fin de vie n'est a I'évidence pas le
«coeur de métier » des professionnels
exercant dans les  établissements
médicosociaux pour personnes
handicapées.

Pour autant, peut-on dire qu’ils n’y sont
jamais confrontés, en particulier dans les
Maisons d’Accueil Spécialisé (MAS) et
dans les Foyers d’Accueil Médicalisé
(FAM) ?

Grace a wune étude menée par
'Observatoire National de la Fin de Vie en
2013, il est désormais possible d’explorer
cette réalitt de facon plus précise.
Comment la loi Leonetti est-elle appliquée
dans les établissements médicosociaux
accueillant des personnes adultes
handicapées ?

Le lieu de déces des résidents est un
indicateur important: les établissements
d’hébergement sont en effet le plus
souvent considérés comme le « domicile »
des personnes qui y sont prises en
charge.

I semble donc normal que la grande
majorité d’entre elles préfere y passer la
fin de sa vie : est-ce le cas dans les faits ?
Quelle est la réalité des hospitalisations en
fin de vie dans ces établissements ?
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Plus encore que pour la population
générale, I'espérance de vie des
personnes handicapées augmente
considérablement, et cela se traduit par
I’ «avancée en age» de personnes
présentant un grand déficit
d’autonomie lié au (poly)handicap,
auquel viennent se surajouter des
problémes liés a I’age et aux maladies.

Pourtant, malgré un débat public trés
vif sur les questions de fin de vie, on
parle tres peu de la fin de vie des
personnes gravement handicapées. A
tel point que I'on pourrait croire que
cette réalité n’en est pas une...

Etonnamment on ne sait rien de la fin de
vie des personnes handicapées (que ce
handicap soit physique, mental ou
psychique).

Cette question n'est en effet au coeur
d’aucune politique de santé (ni du coté du
handicap, ni du c6té de la fin de vie), elle
n’a fait I'objet d’aucune étude rigoureuse,
et rares sont les média qui s’y intéressent.
Tout se passe comme si cette réalité était
invisible, oubliée, négligée, voire cachée.
Jusqu’a la mission « Gohet » (du nom de
son coordonnateur) sur le vieillissement
des personnes handicapées, I'avancée en
age des personnes handicapées n’avait
ainsi jamais été traitée dans sa globalité
au niveau national.

Un élément est d’ailleurs trés révélateur
de cette inexistence du vieillissement des
personnes handicapées en tant que
« probléme public » : la quasi-absence de

statistiques nationales permettant de
mesurer I'évolution des besoins de cette
population, a une époque pourtant
marquée par 'omniprésence des chiffres
et des indicateurs dans le champ de la
santé. « Les statistiques a disposition et
les travaux existants ne permettent pas
d’appréhender avec suffisamment de
précision le vieilissement des personnes

handicapées » (Gohet, 2013).

Pourtant, les rares études existantes
soulignent I'ampleur des besoins: 50%
des personnes handicapées auraient plus
de 50 ans, et 267000 dentre elles
auraient plus de 60 ans (DARES, 2007).

Tableau 1 - Personnes bénéficiant d’'une
reconnaissance administrative du handicap en 2007

Hommes Femmes
15-24 ans 3% 4%
25-49 ans 47% 47%
50-64 ans 50% 49%
Ensemble 100% 100%

Source : DARES, enquéte complémentaire & I'enquéte Emploi 2007

Autre chiffre marquant, issu de I'étude
menée par I'Observatoire National de la
Fin de Vie en 2013 : les Maisons d’Accueil
Spécialisé (MAS) et les Foyers d’Accuell
Médicalisé (FAM) enregistrent chaque
année 1400 déces, soit 4 déces par jour

en moyenne.

Personnes adultes handicapées décédent
chaque année dans une MAS ou dans un FAM
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Si d'un point de vue démographique
lavancée en &ge des personnes
handicapées se présente de fagon
semblable & celle de la population
générale, les personnes handicapées
vieillissantes sont confrontées a une « sur-
dépendance », c’est-a-dire au cumul des
déficiences initiales, des incapacités
induites par le Vvieilissement et des
pathologies associées a I'avancée en age.

Comme le souligne Patrick Gohet, « pour
les personnes handicapées, 'avancée en
age se traduit le plus souvent par les deux
caractéristiques suivantes : la survenue de
nouvelles déficiences liées a [I'4ge
proprement dit et provoquant de nouveaux
handicaps comme la surdité, la cécité, la
réduction de la mobilité, la dépression...
ainsi qu’un possible accroissement des
déficiences antérieures ». (Gohet, 2013)

& Pour en savoir plus

2] L'avancée en 4age des
personnes handicapée :
contribution a la réflexion.

Rapport remis par Patrick
GOHET (IGAS) a la Ministre
déléguée aux personnes agées
et a la Ministre déléguée aux
personnes handicapées, 2013

RAPPORT
TOME 1

Cliquez ici pour accéder au rapport

Les conséquences de ce Vvieillissement
sont aussi sensibles sur leur propre
parcours de vie que celui des membres de
leur entourage : elles engendrent en effet
souvent des ruptures dans le parcours de
vie des personnes handicapées,
notamment d'un point de vue affectif et
relationnel. Dans le parcours d’Andrée,

cela se traduit ainsi par le décés de l'un
des parents.

Cette trajectoire de vieillissement trouve
naturellement un écho dans le parcours de
santé des personnes : la Caisse Nationale
de Solidarité pour I'Autonomie (CNSA)
analyse ainsi que «loin d’étre linéaires,
les parcours des usagers les amenent a
avoir recours a plusieurs composantes de
l'offre sanitaire, médico-sociale et sociale
de fagcon parfois simultanée, parfois
successive et itérative. » (2012).

Car au vieilissement des personnes
handicapées répondent une multitude de
dispositifs d’accompagnement et de prise
en charge, organisés de fagon distincte,
gérés de fagon séparée, et obéissant a
des regles et a des logiques différentes.
Une premiére ligne de clivage marque
ainsi le passage entre le champ du
handicap et le champ des personnes
agées: apres 60 ans, les personnes
handicapées deviennent ainsi des
« personnes agées dépendantes ».

A ce premier fractionnement vient s’ajouter
celui existant entre les secteurs sanitaire,
médico-social et social, principal obstacle
a la fluidité des parcours de vie des
personnes handicapées vieillissantes :
alors que ces dernieres ont le plus
souvent besoin de réponses globales et
cohérentes, les cloisonnements de notre
systéme de santé générent d’abord et
avant tout des solutions partielles et
parcellaires.

Si la trajectoire de Vvieillissement des
personnes handicapées est spécifique,
c'est donc en partie parce que leur
parcours au sein du systeme de santé
présente des difficultés spécifiques :
l'entrée en EHPAD dune personne
déficiente intellectuelle ou le maintien a
domicile d’'une personne polyhandicapée
sont ainsi particulierement délicats.
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Dans les établissements pour personnes
adultes handicapées, la question de la fin
de vie est au croisement de deux
guestions traditionnellement séparées et
gue les évolutions récentes ont fait se
rejoindre: celle du handicap grave d’une
part, et celle du vieilissement avec une
maladie d’autre part.

En effet, le vieillissement progressif d’'une
partie de la population accueillie en
établissements (en particulier dans les
MAS) s’accompagne d’'une augmentation
guasi-mécanique du nombre de déceés:
entre 1995 et 2010, la proportion de
résidents agés de 60 ans et plus est ainsi
passée de 1,9% a 8,2% dans les MAS et
de 2,7% a 12,1% dans les FAM (DREES,
2013). Or des travaux antérieurs ont
montré que la grand majorité des
personnes agées de 60 ans ou plus
sorties des MAS/FAM sont décédées :
c’est ainsi le cas de 92% des sorties dans
les MAS et de 69% des sorties dans les
FAM (DREES, 2012).

A lavancée en 4&ge des personnes
handicapées correspond une seconde

réalité, de plus en plus profondément
ancrée dans les projets d’établissement :
la vie a plusieurs sous le méme toit,
autrement dit la cohabitation pendant de
longues années avec d'autres résidents.
En 2010, 43% des résidents des MAS
étaient présents depuis plus de 10 ans
dans leur lieu de vie (DREES, 2013).

Cette réalité n’est pas nouvelle, mais elle
s’amplifie a mesure que I'espérance de vie
augmente et que le temps de l'existence
passé dans les établissements s’allonge.
Désormais, les résidents sont amenés a
vivre ensemble de leurs 20 ans jusqu’a
leurs 60, 65 voire méme 70 ans (en 2010,
2,8% des résidents de MAS avaient plus
de 65 ans). Le décés de I'un des résidents
a donc un impact considérable sur la vie
des établissements, et notamment sur les
autres résidents.

Il s’agit la d’une particularité du champ du
handicap : les établissements accueillant
des personnes agées dépendantes
rencontrent bien évidemment le méme
type de situation et de problématique,
mais avec une « cohabitation» et une
«vie ensemble » beaucoup plus limitée
dans le temps.

Graphique 1 - Evolution de la part des résidents de 60 ans et plus selon le type d’établissement entre 1995

et 2010 (Source : DREES, 2013 — Enquéte ES Handicap)
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Les decisions de fin de vie et I'application de Ia
Loi Leonetti dans les etahlissements

Les établissements d’hébergement pour
personnes adultes handicapées
enregistrent en moyenne 1.14 décés
chaque année.

La survenue de déces au sein des
établissements est donc une réalité qui,
sans étre fréquente (et donc sans
constituer le « cceur de métier » des
professionnels), est relativement réguliére.
C’est particulierement vrai pour les MAS,
et dans une moindre mesure pour les
FAM, d'autant que ce nombre de déces
doit étre mis en rapport avec le nombre de
résidents accueillis dans ces
établissements (44 en moyenne).

Or il est intéressant pour « retracer » les
circonstances de la fin de vie, de chercher
a décrire les traitements recus dans les
derniéres semaines de vie et de mettre en
évidence l'existence de  décisions
concernant les traitements médicaux.

L’étude menée par 'ONFV en 2013 a
exploré deux indicateurs : la proportion de
résidents concernés par une décision de
limitation ou d’arrét des traitements, et la
proportion de résidents ayant recu des
antalgiques de type « morphine ».

Les décisions de limitation et
d’arrét des traitements

La possibilité d’arréter ou de limiter des
traitements  actifs  (LATA) devenus
déraisonnables au regard de leurs
bénéfices pour le patient est I'une des
mesures phare de la loi dite « Leonetti »
du 22 avril 2005.

Il apparait, au terme de I'étude de 'ONFV,
gue 16,9% des personnes handicapées
décédées en MAS/FAM en 2012 ont été
concernées par une telle décision.

Ce chiffre est parfaitement cohérent avec
les résultats obtenus grace a I'étude « La
fin de vie en France » menée par I'INED
en 2011 sur un échantillon de pres de
5 000 déceés : dans cette étude 18.8% des
patients étaient concernés.

Tableau 2 — Décisions médicales en fin de vie

Type d’établissement

Décision LATA

M.A.S
F.AM
Mixtes
Autres
Ensemble

15.4%
16.6%
M.7%
24.7%
16.9%

» Source : ONFV, Etude Handicap 2013

La proportion de résidents concernés par
une décision de limitation ou d’arrét des
traitements passe de 23% a 14% selon
'existence ou non d’'une convention avec
une structure d’Hospitalisation a Domicile.

En outre, les analyses menées par
'Observatoire National de la Fin de Vie
montrent qu’il existe des écarts importants
entre les établissements dans lesquels
aucun professionnel n’a bénéficié d’'une
formation a 'accompagnement de la fin de
vie, et ceux dans lesquels les différentes
catégories de personnels ont regu ce type
de formation : la proportion de résidents
concernés par une décision de limitation
ou d’arrét des traitements passe ainsi de
12% a 25% dans chacune des deux
hypothéses.
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Des traitements antalgiques de pallier IlI
(morphine et fentanyl notamment) étaient
dispensés a 31% des résidents décédés
en 2012.

Le traitement de la douleur semble donc
relativement accessible aux médecins
intervenant dans ces établissements.

La fréquence de ce type d’antalgique dans
les situations de fin de vie est toutefois
variable selon les établissements : alors
qu’ils concernent 24.1% des personnes
décédées en MAS (IC95%=19,7-28,5),
cest le cas de 35.9% des personnes
décédées en FAM (IC95%=29,4-42,4).

Tableau 3 - Proportion de résidents ayant recu de la
morphine (ou équivalent) en fin de vie

Type d’établissement Antalgiques
M.A.S 24.1%
FAM 35.9%
Mixtes 31.5%
Autres 37.6%
Ensemble 30.8%

P Source : ONFV, Etude Handicap 2013

Comment expliquer la différence entre les
MAS et les FAM en ce qui concerne
l'utilisation des traitements antalgiques ?

Une premiére explication tient sans doute
a la prévalence plus forte du cancer dans
les FAM que dans les MAS (17% vs
7,7%): les opioides restent en effet
largement  associés, en  population
générale, au traitement des douleurs
d’origine cancéreuse (Pennec et al, 2012).

Une seconde explication, plus indirecte,
pourrait résider dans la difficulté des
professionnels a identifier les symptémes
douloureux chez les personnes présentant
des déficiences intellectuelles et/ou

cognitives importantes : en effet, si la
proportion de résidents décédés déficients
intellectuels est relativement proche dans
les deux catégories d’établissements (64%
en MAS vs 66% FAM), la proportion de
personnes polyhandicapées est — elle —
tres différente (67% en MAS vs 39% en
FAM). Or I'évaluation de la douleur chez
ces personnes est éminemment plus
complexe.

Une troisieme explication tient a la
répartition des lieux de décés: plus les
déces des résidents surviennent au sein
méme de [Iétablissement, plus la
proportion de résidents recevant des
traitements antalgiques de palier 3 est
élevée.

La comparaison entre les établissements
dans lesquels aucun professionnel n’a
bénéficié d'une formation a
'accompagnement de la fin de vie, et ceux
dans lesquels les différentes catégories de
personnels ont recu ce type de
formation montre que la proportion de
résidents ayant recu des antalgiques
puissants passe de 18% a 40%.

Il existe enfin de profondes inégalités
territoriales, puisque si au niveau national
31% des résidents décédés sont
concernés, ce n'est le cas que de 16%
d’entre eux en Lorraine ou en Poitou
Charente, contre pres de 50% en
Bretagne et en région PACA.

@, Pour en savoir plus

« Une fin de vie Invisible »

AR vto risible I'_a -f|n de vie dans les
o S e s ltcomments établissements pour personnes

adultes handicapées.

Observatoire National de la Fin
de Vie (ONFV), 2013

Rapport d'étude
Septembre 2013

Cliquez ici pour accéder au rapport
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Le lieu de déces des résidents est un
indicateur important: les établissements
d’hébergement sont en effet le plus
souvent considérés comme le « domicile »
des personnes qui y sont prises en
charge, ou a tout le moins comme leur
« lieu de vie ».

Or la possibilité de décéder dans le lieu
dans lequel on a vécu est souvent percue
comme le gage d'une fin de vie plus
sereine, dans un environnement familier.

Un sondage mené en 2011 par linstitut
IFOP en population générale montre ainsi
gue 81% des personnes interrogées
souhaiteraient pouvoir « passer leurs
derniers instants chez elles ».

A titre de comparaison, et malgré toutes
les limites d'un tel rapprochement, seuls
25% des personnes agées en EHPAD
décédent a [I'hopital, tandis que 75%
décédent au sein méme de I'établissement
médicosocial dans lequel elles vivent.

Prés de la moitié (46,7%) des déces
surviennent a I’hépital ou dans une
clinique.

Comme le souligne le graphique ci-apres,
la proportion de décés survenant a
hépital passe de 29,4% dans les
établissements publics a 51,4% dans les
structures privées.

Graphique 2 - Répartition des lieux de décés selon
le statut de I'établissement (%)
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60%‘ 88,5%
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40% 43,7%
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Public Privé
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» Source : ONFV, Etude Handicap 2013

Pour autant, le statut des établissements
n’est évidemment pas, en tant que tel, un
facteur prédictif des hospitalisations en fin

de vie: il est donc essentiel de
comprendre quelles sont les
caractéristiques sous-jacentes qui

expliquent la plus ou moins forte
proportion de déces a I'hdpital.

Les analyses statistiques conduites par
I'Observatoire montrent que les facteurs
ayant une influence sur la survenue des
déceés a I'hdpital sont :

1) la taille de I'établissement,

2) la présence d’un(e) infirmier(e) la nuit,

3) la proportion de déces non-soudains,

4) I'existence de liens avec une EMSP / HAD

5) la formation des personnels

6) la mise en place d'une fiche de liaison
avec le SAMU.
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les lieux de déces sont
fortement influencés par la
présence d'unle) infirmier(e)
la nuit dans I'établissement

Seuls 16% des établissements disposent

d'un(e) infirmier(e) la nuit, et 13,5%
disposent d'un systéme d’astreinte
téléphonique permettant aux
professionnels présents la nuit

(essentiellement des aides-soignants et/ou
des veilleurs de nuit) de joindre un
infirmier en cas de besoin.

Les établissements disposant le plus
souvent d’'une présence infirmiére la nuit
sont les établissements publics (23,4% vs.
14,5%), les MAS (26,1% vs. 9,1%), et les
établissements comptant plus de 45
places (24,7% vs 11%).

Pourtant, la présence ou non dun(e)
infirmier(e) la nuit est I'élément ayant
limpact le plus significatif sur les lieux de
déces des résidents: la proportion de
décés a I'hopital passe ainsi de 35%

lorsque I'établissement dispose d’un poste

d'IDE la nuit, a 44% lorsqu’il existe
simplement une astreinte téléphonique, et
a 55% lorsqu’il n'existe ni I'un ni l'autre
(autrement dit lorsque les soignants et/ou
les veilleurs de nuit n'ont aucun recours la
nuit). Ce résultat s’observe aussi bien pour
les MAS que pour les FAM, et — en
tendance — aussi bien pour les
établissements publics que pour les
établissements privés (Graphique 3).

Tableau 4 - Proportion d’établissements disposant
d’un(e) infirmier(e) la nuit (n=755)

Présence sur place
(%)

Statut

Public 23.4%
Privé 14.5%
Type d’accueil

MAS 26.1%
FAM 9.1%
Nombre de places

<45 places 11.0%
> 45 places 24.7%
Ensemble 16.0%

» Source : ONFV, Etude Handicap 2013

Graphique 3 - Répartition des lieux de déceés selon la présence d’un(e) infirmier(e) la
nuit, ’existence d’une astreinte téléphonique, ou I’'absence de ces deux possibilités
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L’analyse des résultats obtenus a I'échelle
régionale est particulierement instructive :
comme pour la population générale
(ONFV, 2012; Gisquet, 2013), la carte
des déces a I'hopital chez les personnes
adultes handicapées vivant en
établissement fait apparaitre un gradient
nord-est/sud-ouest.

Alors qu’en Auvergne seuls 15% de
'ensemble des décés enregistrés en 2012
sont survenus a I'hépital, c’est le cas de
prés de 80% des décés enregistrés dans
les régions Haute- et Basse-Normandie.
Cette cartographie des décés survenant a
I'hépital est valable a la fois pour les FAM,
pour les MAS et pour les autres types
d’établissement.

En réalité, ces disparités entre régions
s’expliquent en grande partie par les
écarts constatés, d’'une région a lautre,
entre les trois éléments présentés plus
tét : la présence d’'un(e) infirmier(e) la nuit,
les liens avec une équipe ressource
(EMSP, Réseau de santé et/ou HAD), et
enfin la formation des professionnels a
'accompagnement de la fin de vie.

Ce sont donc les Agences Régionales de
Santé (ARS) qui devront, dans le cadre de
leur stratégie régionale de santé, prendre
en compte ces résultats inédits pour tenter
de limiter les hospitalisations et pour
permettre aux résidents des MAS et des
FAM de décéder dans leur lieu de vie.

Carte 1 — Proportion de décés survenant a I’hdpital selon les régions (%)
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