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AVANT-PROPOS

Il était remarié. Il est deux fois veuf aujourd’hui. De ses trois enfants, ne reste que sa fille qui,
exercant son métier d’aide-soignante dans le pavillon voisin de l'unité de Soins Palliatifs dans
laquelle son pére est hospitalisé, assume son devoir de visite, par principe plus que par amour
envers un pere qui fut effectivement absent, ou affectivement muet.

Colére. Pour le soignant qui accueille sa détresse, au plus pres, main dans la main, yeux dans les
yeux. Mon regard de soignant, de jeune soignant a la santé insolente, maladroitement posé sur
d’autres yeux embués de tristesse. Ou bien voilés par I'angoisse. Ou bien encore asséchés par
I'amertume. Avant d’étre fermés par la mort.

Colére, face a une situation d’injustice, lorsqu’a la précarité physique d’'un malade en fin de vie,
contre laquelle nul ne peut rien, s’ajoute la précarité sociale, contre laquelle tout le monde
pourrait tout. Et il n’est méme pas certain que nous autres bien portants et « bien portés », bien-
pensants et bien socialisés, n’y soyons vraiment pour rien dans la précarité physique de cet
homme atteint d'un cancer de 'cesophage pour avoir trop fumé, pour avoir trop bu, pour avoir si
mal vécu, dans une société dont il était trop exclu.

Colere, face a lI'isolement de cet homme, qui pourrait désormais rentrer chez lui pour continuer a
investir le peu de temps qui lui reste a vivre, puisqu’il a repris son alimentation suite a la pose,
hier, d'une prothése cesophagienne - il avait été admis quinze jours auparavant pour une
anorexie mixte, organique et fonctionnelle. Mais cet homme a-t-il vraiment un « chez-lui» ?
Certes il a bien une adresse, mais a quoi correspond-elle ? Sa boite aux lettres ne se remplit que
de publicités, pour des biens de consommation qu’il ne pourra pas acquérir, pour des
propositions de voyages au bout d’'un monde qu’il ne pourra plus parcourir, pour des réves que
I'ombre de sa mort prochaine a déja engloutis. « Nous mourons comme nous vivons, selon que
nous sommes riches ou pauvres » déplore Isabelle Marin, médecin en soins palliatifst. Seul, il a
vécu. Seul, il mourra. Ainsi va sa vie ?

. Ma rin, Allez donc mourir ailleurs I Un médecin, I’hépital et la mort. 14, 160-161



Vaines coleres. On ne changera pas le monde. On a déja tant de difficultés a se changer soi-méme,
on a déja si peu de pouvoir sur soi, comment prétendre pouvoir changer le cours de choses qui
nous échappent ?

Mais, si la colere peut se transformer en découragement, ou en épuisement, ou bien se dissoudre
dans une fuite vers d’autres horizons porteurs de consolation, elle peut également étre la source
d’une volonté, mise au service d’'une action visant la correction de I'injustice qui en est I'objet. La
colere porte en elle-méme la volonté et la force de contrarier son objet. Vaines coleres celles qui
se complaisent dans la plainte. Mais coléres fécondes celles qui, passées au tamis de la réflexion,
nourrissent le germe de l'action.

Non, je ne changerai pas le monde. Ni le cours de la santé. Ni méme la vie des gens. Mais peut-
étre puis-je changer mon regard, et a ma mesure, agir, modestement. En choisissant de faire de
I'objet de la colére qui m’habite un sujet de réflexion et d’étude, un sujet de theése, c’est vers
'action que j’ai la prétention d’avancer.
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INTRODUCTION

Les unités de soins palliatifs (USP) sont des structures d’hospitalisation d'une dizaine de lits en
moyenne, théoriquement de court séjours, destinées a dispenser des soins actifs et continus, et
accueillant pour une durée limitée les patients qui nécessitent les compétences spécifiques d'une
équipe pluridisciplinaire. Elles réservent leur capacité d’accueil aux situations les plus
complexes et les plus difficiles parmi celles des patients atteints de maladie grave, évolutive,
mettant en jeu le pronostic vital, en phase avancée ou terminale. Des critéres sont ainsi élaborés
par chaque USP afin que les admissions soient les plus pertinentes possibles. Ces criteres
d’admission prennent en compte la situation clinique du patient, mais aussi le contexte social, le
degré de dépendance, les enjeux éthiques, la connaissance que le patient a de sa propre maladie
et de son évolution, etc. Aussi les patients qui sont admis en USP présentent souvent un état
physique et/ou psychique précaire, qu’il s’agit si possible de stabiliser pour permettre leur
sortie a domicile ou dans toute autre structure adaptée. Or, on constate que certains patients
voient leur séjour se prolonger pour des raisons d’ordre purement social, alors que les
symptomes ayant motivé leur admission sont controlés. Pour nombre d’entre eux, les équipes
soignantes, parmi lesquelles les assistantes sociales, semblent confrontées a I'impossibilité de
donner une suite adaptée au séjour en USP.

L’objectif principal de cette these est de déterminer la réalité de « I’hébergement social » en
USP, afin d’évaluer I'adéquation entre I'offre de soins palliatifs telle qu’elle existe en France, et
les besoins générés par les situations de précarité sociale en fin de vie.

L’objectif secondaire de cette these est d'identifier plus précisément les différents facteurs
contribuant a I'hébergement social en USP.

En toile de fond, s’élabore la question de I'opportunité de la promotion d’'un nouveau type
d’accueil adapté a ces patients dont la problématique médicale ne reléve plus de I'USP mais dont
la situation sociale compromet un retour a domicile ou une admission dans un autre
établissement. Cette réflexion s’inscrit dans la question beaucoup plus large du rapport de notre
société a ces personnes parmi les plus vulnérables.

Avant d’entrer dans le vif de la question de I'hébergement social en USP a laquelle I'étude, en
deuxieme partie, sera consacrée, il convient de d’étudier avec hauteur et précision le contexte
dans lequel s’inscrit cette réflexion, pour en cerner tous les enjeux. Nous les déclinerons dans
une premiere partie, selon trois questions :

- Les soins palliatifs en général, dans leur définition et leurs missions, ont-ils quelque
chose a voir avec la précarité ?

- Quels besoins géneére la précarité sociale, lorsque la maladie grave et incurable vient
s'immiscer dans le parcours de vie de la personne ? Et quels éléments de réponse le
systéme de soins est-il en mesure d’apporter aujourd’hui ?

- Enfin, quelles tensions cela suppose du point de vue de I'éthique, entre les prérogatives
de I'hopital, en tant que prestataire de santé, et la considération portée a la vulnérabilité
par une société en mutation ?

19




20



PREMIERE PARTIE : LE
CONTEXTE

I - SOINS PALLIATIFS : QUELLES MISSIONS ?

I.1. DEFINITION DES SOINS PALLIATIFS

1.1.1. « Désormais, mourir prend du temps ». La fin de la vie.

L’homme fut ainsi congu, sans pouvoir sur I'avenement de la mort. C’est un des rares pouvoirs
que sa nature ne lui octroie pas. Et c’est ce qui, définitivement, le sépare du divin. Malgré les
avancées exponentielles de la science, souvent au service de 'homme, parfois a ses dépens,
malgré 'ouverture a 'humanité de I'ére des nanotechnologies et les sommes investies dans la
cryogénisation des cadavres, I'éradication de la mort reste encore aujourd’hui au rang des
utopies, prenant la poussiere sur les rayons fantastique ou contes et légendes de nos librairies2.

Cependant, a force de technicisation, et « concernant le corps lui-méme, de médicalisation et
d’artificialisation, [’homme en est venu] a mettre en cause l'idée méme de mort naturelle », nous
dit Jacques Ricot . Le philosophe rejoint ici I'historien, en la personne de Philippe
Ariés qui en 1977 définissait la mort moderne, cette mort « ensauvagée, comme un échec de la
médecine, alors qu'il fut un temps ou elle était « apprivoisée », et admise comme un phénomeéne

? Lire au sujet de la lutte contre la mort les nouvelles conclusions d’Edgar Morin a son ouvrage L’homme et la
mort, qui font la synthése des différentes perspectives envisageables en I'état actuel des connaissances
scientifiques pour lutter contre la mort, en les élaborant au niveau philosophique. A la fin de la description, il
ne reste que l'intuition, ou la foi, pour continuer d’affirmer que jamais la science ne parviendra a « guérir »
I’'homme de la mort.
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naturel . Jusqu’au milieu du siécle dernier, « il convenait que le mourant mourtt sans
hate, mais aussi sans lenteur, pour que la scéne des adieux ne fiit ni escamotée, ni prolongée. [Cet
usage] n’était donc dérangé que dans des cas exceptionnels: la mort subite et improvisée, la
tricherie du mourant qui refusait de reconnaitre les signes toujours clairs de la fin [...], ou une
irrégularité de la nature quand le mourant n’en finissait pas de mourir. On s’apercoit aujourd’hui
que ces cas, jadis rares et aberrants, sont devenus désormais des modéles. On doit mourir comme
autrefois il ne fallait pas mourir »

A force de poursuivre son réve, ou de fuir I'angoisse de sa finitude, 'homme a réussi a reculer
I'échéance de sa mort, faisant apparaitre une nouvelle « tranche de vie » s’ajoutant aux autres
périodes naturellement constituantes du temps humain : apres le naitre et le vivre, apres ou a
coté du vieillir, il y a le temps de la fin de vie ; ce que constate I'Observatoire National de la Fin
de Vie (ONFV) dans son rapport de 2011 : « Combinés au vieillissement démographique de la
population, les progrés considérables de la médecine « chronicisent » des maladies autrefois aigiies
et accroissent ainsi le nombre et la vulnérabilité des personnes dont l'état de santé se trouve
fortement compromis, du fait de la maladie grave ou du grand dge » L’homme a
rajouté un sursis a sa vie, mais sans pouvoir assurer a ce sursis sa pleine vitalité, comme le
rappelle également dans son dernier avis le Comité Consultatif National d’Ethique : « Une autre
conséquence - longtemps impensée - des avancées techniques et scientifiques de la médecine est la
possibilité de vivre longtemps avec une maladie qui ne guérira pas. Donnant une place plus grande
aux maladies chroniques, la médecine moderne procure souvent aux personnes une espérance de
vie plus longue, mais au prix d’existences extrémement médicalisées, parfois dans des conditions
d’inconfort extréme ou de souffrance. »

Ce faisant, pour reprendre l'expression du psychanalyste Robert William Higgins, 'homme
aurait « inventé le mourant ». De méme que l'insuffisant cardiaque est spécifiquement pris en
charge en unité de soins intensifs cardiologiques, ou que le diabétique I'est en endocrinologie, le
mourant est hospitalisé dans un service dédié, en Unité soins palliatifs. Nouvelle catégorie de
malades, atteints de cette nouvelle maladie qu’est devenue la mort ? « Un glissement de la mort
en deuxieme personne - tu meurs - d la mort en premiére personne - je meurs — s’est opéré, analyse
a ce propos le philosophe Jean-Philippe Pierron, Phrase improbable parce que phase impossible
que celle qui dit « je meurs ». Je ne peux étre le contemporain de ma propre mort, en étre l'objet et
le sujet. Or, parce que la médecine rend sensible, sous 'effet de sa propre limitation technique, l'idée
d’une fin de vie, la donne change. La création par la médecine d’un tiers espace (celui du soin
palliatif) lié a I'impossibilité de poursuivre plus loin les soins, met a nu ou a vif notre condition de
mortel. »

De cette nouvelle équation entre progres et limite de la science médicale, peuvent étre tirées, de
maniére tres schématique, trois trajectoires de fin de vie, en fonction des types de
pathologies (figure 1): une premieére trajectoire, qui intéresse particulierement les soins
palliatifs, concerne la pathologie cancéreuse, et se caractérise par une phase de déclin
rapidement progressif faisant suite a une phase de relative stabilité ; une deuxieme trajectoire
concerne les pathologies chroniques qui impliquent des défaillances systémiques ou organiques,
se traduisant par un déclin graduel entrecoupé par des phases de décompensation brutale et
plus ou moins séveéres, voire fatales ; enfin, une troisieme trajectoire, qui concerne les personnes
agées, éventuellement atteintes de démences, se dessine selon un déclin prolongé
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Ainsi, pour parler de la situation de ceux parmi ces hommes qui ont eu la chance de naitre en
France, I'espérance de vie a la naissance qui était de 69,2 ans pour les femmes et 63,4 ans pour
les hommes en 1950, est passée respectivement a 84,5 ans et 77,8 ans en 2009. A soixante-cinq
ans, I'espérance de vie est actuellement de 19,3 ans pour les hommes et 23,8 ans pour les
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Mais il convient désormais de distinguer l'espérance de vie en bonne santé de l'espérance de vie
tout court, deux données qui tendent a s’écarter l'une de l'autre, puisque la courbe de
I'espérance de vie augmente plus vite que celle de I'espérance de vie en bonne santé, cette

derniére ayant méme tendance a stagner ces derniéres années (figure 2).
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« Désormais, mourir prend du temps. La période de fin de vie n’est plus le témoin de I'échec du
pouvoir médical, mais est reconnue et prise en compte par la solidarité humaine »3.

I.1.2. Guérir. Soigner. Pallier.

1.1.2.1. Guérir ou soigner : quelle vocation pour la médecine ?

Confrontée a ses limites, la médecine a été contrainte de reconsidérer sa vocation, en admettant
que s'il n’est pas toujours possible de guérir, il reste toujours possible de soigner. Or, le soin,
C’est-a-dire la sollicitude au sens étymologique, désigne selon le philosophe Jacques Ricot « le
souci indéfectible dii au patient par tous les moyens disponibles dans le respect de son humanité.
[...] Naturellement, la guérison est la premiére maniére de soulager le malade, mais c'est au point
que l'on a fini par confondre soigner et guérir. Cette confusion a eu pour effet de réserver la notion
de soins aux seuls traitements a visée curative, au détriment de leur finalité originelle de
soulagement et de sollicitude. Or, soigner c'est-a-dire prendre soin, c'est soulager toujours et guérir
parfois.»

On a coutume, pour différencier le soigner du guérir, de se rapporter a la culture anglo-saxonne
dont la linguistique permet d’éviter la confusion qui existe en francgais, puisqu’elle distingue

* Poirot |, chef de service de Médecine physique et rééducation du CHU de Lyon, dans Ethique & Santé (2013) :
Faire disparaitre le handicap ou reconnaitre la vulnérabilité des personnes handicapées ?
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clairement le cure et le care, ce dernier se traduisant non pas par l'idée du soigner, qui peut
s’apparenter si 'on n'y prend pas garde au guérir, mais par celle du prendre soin, qui lui n’admet
pas d’équivoque. D’aucuns, se réclamant porteur d’'une idée humaniste du soin, proposent
étrangement de distinguer le prendre soin du guérir en les réservant, quitte a les cloisonner,
chacun a un rdle professionnel : ainsi les soins infirmiers auraient le monopole du care, et les
soins médicaux celui du cure Sans suivre cette distinction quelque peu
arbitraire, qui contribue a défaire ou disloquer un peu plus le corps humain en attribuant chaque
besoin de la personne malade a une discipline, il parait au contraire pertinent de considérer le
prendre soin comme I'essence méme de la médecine, sa vocation originelle. Pour s’en convaincre,
il suffit de revenir a I'un des peres de la médecine, Hippocrate, qui dans son serment considere la
médecine non comme une science mais comme un art? réconciliant ainsi la technique
scientifique que suppose le guérir, et 'approche humaniste contenue dans le prendre soin, en
fondant le premier sur le second.

Tout dépend finalement du référentiel dans lequel on apprécie I'idée du soigner : en considérant
la norme absolue qu’est la mort, I'objectif du soin est la guérison; tandis qu'en considérant la
norme relative qu’est la souffrance, I'objectif du soin est... de soigner

1.1.2.2. Pallier, une histoire de manteau

Pallier nous vient du latin palliare, de pallium : couvrir d’'un manteau. Le Littré nous propose :
couvrir d’'un déguisement, d'une excuse comme d’'un manteau, avant de préciser « en médecine,
ne guérir qu’en apparence », c'est-a-dire ne pas guérir. La langue francaise ne joue-t-elle pas ici
opportunément avec les mots ? Car, avant que de tromper le regard en changeant I'apparence, le
fait de couvrir d’'un manteau ne releve-t-il pas d’abord d'un geste de soin a 'égard de qui
grelotte, non pas de fiévre puisqu’alors, en bon médecin, il nous faudrait le découvrir, mais de
froid, de nudité, de pauvreté ? Ce geste n’a-t-il pas couronné un certain Martin de I'auréole des
Saints ? Implicitement, pallier contenait déja au XVIIléme siecle son sens moderne, que 1'on
citera du Petit Robert : couvrir, dissimuler en présentant sous une apparence spécieuse ; atténuer,
faute de reméde véritable, résoudre d’'une maniére provisoire.

Appliqué au champ de la médecine, on pourrait considérer les soins qui pallient en opposition
aux soins qui remédient. Les soins palliatifs pallieraient a I'absence de reméde contre une
maladie. Mais on aurait tort de réduire les soins palliatifs aux soins « qu'il reste a faire quand il
n’y a plus rien a faire », selon I'expression du Dr Thérése Vanier. Car alors, Jacques Ricot nous le
confirme, on accréditerait I'idée que « la mission centrale et presque exclusive de la médecine est
la guérison et que l'échec de la guérison est I'échec de la médecine. Mais c’est avec de tels
glissements que s‘impose l'idée d’'une médecine de la performance, pratique technicienne soumise
aux criteres de lefficacité, au détriment d’'une médecine plus ambitieuse selon sa vocation premiere
de venir en aide a toute souffrance mais aussi plus modeste dans ses prétentions a vaincre la
maladie, la vieillesse et la mort. »Le remede n’est qu'une seule des dimensions du soin. Et les

4 . . .
"J'exercerai mon art dans l'innocence et la pureté"
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soins palliatifs ne sont pas une réponse a I'absence de remeéde, mais sont, positivement, «la mise
en ceuvre du soulagement dii a tout étre humain qui souffre, quel que soit le moment de sa vie, quel
que soit l'espoir de guérison. »

En cela, les soins palliatifs, loin de correspondre a un nouveau type de soins, créés pour un
nouveau type de patients, les « mourants », nous raménent au contraire a l'origine de ce que sont
les soins médicaux. Les soins palliatifs sont d’abord et avant tout des soins médicaux, purement,
non par défaut mais, selon I'expression de F. Worms, par « exces », en ce sens qu’ils mobilisent
non seulement des techniques précises pour traiter des maux déterminés, mais également une
multitude de spécialistes et de moyens d’accompagnement humain. A ce niveau les soins
palliatifs n’ont rien inventé: il suffit de regarder vers la pédiatrie ou la maternité pour
comprendre que des soins globaux, intégrant le cure dans le care, restent des soins proprement
médicaux. Lorsqu’on ne peut plus traiter spécifiquement le mal principal, disons le cancer, celui
dont on sait qu’il peut conduire prématurément vers la mort, on ne change pas pour autant de
spécialité, du cure au care, du remede a 'accompagnement. Au contraire, on entre dans le cadre
de la polypathologie, définie par une pluralité de maux qu'’il s’agit bien encore de traiter

. Les soins d’accompagnement, dits «soins de support», qui n'ont pas pour visée la
guérison, ni méme le traitement, ne sont pas spécifiques de cette phase ultime de I'évolution
d’'une maladie devenue incurable, mais sous-tendent toute prise en charge qui se prétend
médicale. Alors que la médecine, du fait des rapides progres scientifiques, a progressivement
glissé dans ses ambitions du soin au traitement, les soins palliatifs nous invitent a ne pas rester
cloisonné dans la prétention du guérir, pour retrouver la vocation originelle de la médecine,
celle de prendre en charge les souffrances liées a une maladie. La lutte spécifique contre la
maladie, lorsque cela est scientifiquement possible, n’est qu'une des déclinaisons du soin
médical. Le philosophe Jean-Philippe Pierron confirme et compléte : «tout soin est palliatif parce
qu’on ne guérit pas de la mort. On aurait ici avantage a ne pas confondre guérir et soigner dans
notre approche de la mort. Ainsi, la distinction entre soins curatifs et soins palliatifs n’est-elle guére
pertinente : tous les soins sont palliatifs. Pourtant, le soin palliatif consomme la rupture entre
I'ambition sans limite du guérir et la mesure limitée du soin »

1.1.3. Les soins palliatifs, dans leur définition actuelle

L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) suggere en 1990 que les soins palliatifs s’adressent
aux malades dont I'affection « ne répond plus au traitement curatif », avant de se raviser en 2002,
affirmant alors que les soins palliatifs « sont applicables tét dans le décours de la maladie, en
association avec d’autres traitements pouvant prolonger la vie». L’OMS attribue aux soins
palliatifs plusieurs réles, parmi lesquels le soulagement de la douleur et des autres symptomes
génants, en prenant en considération « les probléemes psychologiques, sociaux, et spirituels [...],
dans le but de préserver la meilleure qualité de vie possible jusqu’a la mort. »

La Société Francaise de Soins Palliatifs (SFAP) reste sur la méme ligne en présentant en 1996 les
soins palliatifs comme« des soins actifs délivrés a la personne atteinte d'une maladie grave,
évolutive ou terminale ». Et si ces soins visent non seulement le «soulagement des douleurs
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physiques et des autres symptémes », ils concernent également « la souffrance psychologique,
sociale et spirituelle ».

Enfin, pour mieux apprécier les subtilités des contours des soins palliatifs, il est intéressant de
les lire en contraste avec ce que peut en dire par exemple I'Institut National d’Assurance Maladie
Invalidité (Belgique), en charge du financement de la santé, dans un pays qui a choisi de
dépénaliser I'’euthanasie. Ces deux aspects impactent la définition que cette instance donne des
soins palliatifs, inspirée par une vision logiquement utilitariste, puisqu’en 2005, 'INAMI suggére
encore que les soins palliatifs concernent les patients « terminaux dont la maladie ne réagit plus
aux thérapies curatives », et propose par ailleurs 'autonomie comme un des buts principaux de
la démarche palliative. En considérant le concept d’autonomie opposable a celui de vulnérabilité,
cette définition peut interroger.

Comme nous l'avons établi plus haut, les soins palliatifs ont toujours fait partie intégrante de la
démarche médicale, mais se sont individualisés pour définir une spécialité lorsqu’il a fallu
proposer des soins a des patients en fin de vie dans le cadre d’'une maladie incurable, alors que la
médecine, grisée par ses progres techniques, glissait de plus en plus du soigner au guérir. Pour
autant, dans l'historique des définitions que donnent 'OMS et la SFAP des soins palliatifs, on
apercoit nettement la volonté de décloisonner les soins palliatifs, en évitant de cibler la
population des seuls patients en fin de vie de maladie incurable, pour I'étendre a celle de tout
patient atteint d'une maladie grave, évolutive, et symptomatique.

Car plus concrétement, les soins palliatifs s’attaquent effectivement aux symptomes, ou plus
largement a la souffrance, qu’elle soit physique, psychologique, ou sociale, générée par la
maladie. Ces soins correspondent ainsi aux soins dits « de support », définis par la circulaire de
février 2005 relative a 'organisation des soins en cancérologie par « I'ensemble des soins et
soutiens nécessaires aux personnes malades tout au long de la maladie conjointement aux
traitements oncologiques ou onco-hématologiques spécifiques lorsqu’il y en a.»

1.2. QUELLE OFFRE DE SOINS PALLIATIFS AUJOURD’HUI EN FRANCE ?

1.2.1. Organisation des soins palliatifs en établissements de santé

La circulaire du 25 mars 2008 relative a 'organisation des soins palliatifs distingue trois niveaux
de prise en charge palliative hospitaliere, dont I'objectif est la mutualisation des compétences et
des moyens
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1.2.1.1. Les équipes mobiles de soins palliatifs

Les équipes mobiles de soins palliatifs (EMSP) sont des équipes multidisciplinaires et
pluriprofessionnelles rattachées aux établissements de santé et se déplacant au lit du malade,
mais également aupres des soignants dans un role de soutien et d’expertise, contribuant ainsi a
la diffusion de la démarche palliative au sein des établissements. Elles n'ont pas de rdle
prescriptif, mais établissent a la demande des services des propositions de prise en charge
thérapeutique, la responsabilité de cette derniere incombant aux médecins et soignants du
service qui a en charge le patient. La circulaire du 25 mars 2008 a assigné une mission
extrahospitaliere aux équipes mobiles en étendant leur périmetre d'intervention potentiel aux
établissements médico-sociaux.

Les EMSP en 2013 : évaluation (basée sur le bilan national du programme de développement des

soins palliatifs 2008-2012 et le rapport Plein Sens de la DGOS de juin 2013)
- Globalement, les engagements du programme de développement des soins palliatifs 2008-
2012 sont respectés, en termes de nouvelles réalisations (52 nouvelles équipes),

d’extension du périmétre d’intervention aux établissements médico sociaux, de
développement des missions de formation.

- Les interventions des EMSP portent essentiellement sur: I'expertise en matiere
d’évaluation et de traitement de la douleur (80%), I'aide a la décision, les conseils
techniques sur les soins, le soutien psychologique aux patients, aux familles, et aux
soignants. Globalement, les EMSP sont trop souvent appelés pour délivrer une expertise, au
détriment de la dimension d’accompagnement, celle-la méme qui constitue le modéle
canonique des soins palliatifs tel qu’il s’est élaboré dans les unités spécialisées.

- Sila valeur ajoutée des EMSP est unanimement reconnue par ceux qui y ont recours, leur
positionnement n’est jamais acquis. En effet, 'TEMSP ne pouvant intervenir de sa propre
initiative dans un service, mais répondant a la demande des médecins du service, son
intervention dépend de I'intégration de la prise en charge palliative par les médecins, et de
leur état d’esprit personnel. Par ailleurs, le turn-over élevé des équipes soignantes dans les
services est une limite a la formation. Ainsi, la démarche palliative est diffusée de maniéere
inégale et aléatoire, et deux patients, a égalité de situation, peuvent bénéficier de prises en
charge tres inégales selon qu’elle est inspirée ou non de la démarche palliative.

- La posture de 'EMSP, qui propose sans prescrire ni faire de soins, se heurte parfois au fait
que les médecins demandeurs résistent a appliquer des prescriptions qu’ils ne maitrisent
pas.

1.2.1.2. Les lits identifiés de soins palliatifs

Institués par la circulaire du 19 février 2002, les lits identifiés de soins palliatifs (LISP)
intéressent les services non exclusivement dédiés aux soins palliatifs (70% en médecine-
chirurgie-obstétrique, 30% en soins de suite-réadaptation), mais dont I'orientation les confronte
fréquemment a des situations de fin de vie. Ils doivent permettre d’assumer des situations de
soins palliatifs, dont la complexité clinique ou éthique ne nécessite cependant pas le recours
systématique a une expertise ou a un plateau technique. Les patients visés peuvent relever de la
spécialité du service, permettant alors une certaine continuité des soins, ou bien venir de
I'extérieur. Les services concernés doivent pouvoir permettre I'intervention d'un psychologue,
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d’'une assistante sociale, ou de bénévoles d’accompagnement, selon les nécessités, ainsi que
I'accueil inconditionnel des proches. Le personnel est renforcé (0,30 ETP d’aide-soignant ou
d’'infirmier en plus par lit identifié), et formés en soins palliatifs. Enfin, les LISP doivent pouvoir
bénéficier de l'intervention d’'une EMSP. Bénéfice secondaire, ou bien intention premiére, les
LISP permettent au final la réduction du nombre de demandes d’admission en unité de soins
palliatifs. En outre, I'identification de lits de soins palliatifs permet 'accés a un financement
majoré.

Les LISP en 2013 : évaluation (basée sur le bilan national du programme de développement des soins
palliatifs 2008-2012).

- Les LISP représentent théoriquement de bons supports pour diffuser la démarche palliative
au sein des services.

- Leur réalité est néanmoins tres disparate selon les établissements et les régions : le nombre
de LISP pour 1000 déces varie de 0 a 15,5. Le développement des LISP est en effet tres
dépendant des directions d’établissements d’une part, qui incluent rarement le
développement de la démarche palliative dans leurs orientations, et des chefs de service
d’autre part, en fonction de leur sensibilité plus ou moins développée a I'égard des soins
palliatifs.

- La moitié des LISP sont relativement isolés au sein des services (entre 1 et 3 LISP, soit une
concentration ne permettant pas de passer le seuil de I'ETP supplémentaire comme le
recommande pourtant la SFAP, limitant ainsi la possibilité d’insuffler une réelle dynamique)
et les moyens dédiés difficilement identifiables.

- Les moyens alloués aux LISP sont parfois affectés aux services, au lieu d’étre affectés aux
patients par la réquisition de ressources soignantes supplémentaires.

- L’évaluation qualitative des LISP réalisée par Plein Sens pour la DGOS en 2013 permet de
dénoncer un certain dévoiement du dispositif des LISP par I'identification de « faux LISP »,
souvent virtuels, ne respectant pas le cahier des charges, ne vérifiant pas le critere de
moyens humains supplémentaires, mais recevant pourtant des ARS leur label et leurs
enveloppes spécifiques.

1.2.1.3. Les unités de soins palliatifs

Les unités de soins palliatifs (USP), sur lesquelles nous nous attarderons davantage un peu
plus loin (cf. [1.1.3.3) ont quant a elles une activité exclusive en soins palliatifs, et prennent en
charge les situations les plus complexes qui ne peuvent plus étre gérées a domicile ou dans un
autre service hospitalier. Elles représentent donc le niveau de recours le plus élevé, et sont des
structures de référence pour les EMSP, les établissements disposant de LISP et les réseaux de
soins palliatifs. L'USP possede une équipe pluridisciplinaire aux compétences spécifiques et un
plateau technique permettant la prise en charge de symptémes complexes ou réfractaires, mais
aussi la gestion de situations dans lesquelles des questions éthiques se posent, ou encore la prise
en charge de souffrances morales ou socio-familiales complexes. L’'USP est habilitée a recevoir
des patients en séjours dits « classiques » (séjour de fin de vie « dont il est difficile d’évaluer la
durée »), en séjours « de repli », en séjours programmeés avec une durée déterminée, mais aussi
en situations de crise ou de décompensation. Elle assure également des consultations externes
de soins palliatifs et des consultations de suivi de deuil compliqué.

29



Les USP en 2013 : évaluation (basée sur le bilan national du programme de développement des soins
palliatifs 2008-2012).

- Les USP se sont effectivement développées sur le territoire, passant de 90 en 2007 a 122 en
2012 et permettant désormais a chaque région d’étre dotée d’au moins une USP.

- Leur répartition géographique reste en revanche tres inégale: la moitié des 105
établissements recensant plus de 600 déces par an n’était pas dotée, en 2011, d’'une USP
(peut-étre du fait d’'un choix de développer prioritairement les LISP, quitte a les regrouper
en pseudo USP). Si tous les CHU (a I'exception de Rennes) sont désormais dotés d’USP, 69%
des lits d’USP sont concentrés dans 5 régions représentant 47% de la population. La région
Poitou-Charentes par exemple ne dispose que d’'une USP au CHU de Poitiers, alors que 4
autres établissements (La Rochelle, Saintes, Angouléme, Niort) pourraient prétendre a une
unité, leur nombre de déces annuels étant supérieur a 600. Ce constat est d’autant plus
décevant que les USP ne représentent un niveau de recours qu’a I'échelle locale, ce qui
suppose une forte inégalité territoriale en termes d’accés aux soins palliatifs pour les
situations complexes.

- Les unités bénéficient d’'un financement spécifique lié a leurs missions, bien valorisé par
rapport aux colts supportés par les établissements (tarif spécifique majoré de 50% par
rapport au tarif soins palliatifs en lit standard), mais leurs effectifs ne correspondent pas aux
objectifs ambitieux du référentiel de 2008 : sur les 37 USP de médecine disposant de 10 lits
en 2012, seules 6 ont plus de 2,5 ETP médical, la moyenne étant a 1,9 ETP.

- D’apres les ARS des régions concernées par la carence en USP, plus de 25 USP devraient
étre ouvertes dans les 5 prochaines années.

1.2.1.4. La prise en charge en lit standard

L’article L1112-4 du Code de la santé publique préconise que les établissements de santé, qu’ils
soient publics ou privés, mettent en ceuvre les moyens nécessaires a la prise en charge de la
douleur et a la réalisation de soins palliatifs, quelle que soit la structure de soins dans laquelle
les patients dont I'état le requiert sont accueillis. En outre, le projet médical doit comprendre un
volet « activité palliative des pdles ou structures internes » permettant d'identifier les lieux de
délivrance de soins palliatifs au sein de I’établissement. Enfin, depuis 2011, le manuel de
certification des établissements de santé précise, dans son critere 13a, les mesures qui doivent
étre mises en place pour permettre le déploiement de la démarche palliative: réflexion
institutionnelle sur la prise en charge des patients en fin de vie, développement au sein des
services des compétences médicales et soignantes en matiere de traitement de la douleur, mise
en ceuvre de projets de soins individualisés, de dispositifs de concertation et d’analyse des
pratiques professionnelles, garantie d’'une qualité d’'information et de communication avec les
patients et leurs proches. Tout service peut dans ce cadre demander 'appui d'une EMSP, et/ou
se référer a 'USP de laquelle il dépend.

Les lits standards en 2013 : évaluation (basée sur le bilan national du programme de développement
des soins palliatifs 2008-2012).

- L'existence de la démarche palliative au sein d’un service dépend souvent des responsables
du service : un service fréquemment confronté a des situations de fin de vie peut avoir
recours a I’'EMSP mais peut également ne pas le faire, ce qui met en question la qualité de la
prise en charge en soins palliatifs en lits standards.

- Les directions d’établissements demeurent peu impliquées dans le champ des soins
palliatifs. Il est rare qu’une politique d’établissement prenne en compte les besoins
identifiés a partir de la fréquence des situations de fin de vie pour envisager les
organisations des services.
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I.2.2. Organisation des soins palliatifs a domicile

Lits Identifiés de soins palliatifs
LISP

Equipe Mobile de Soins Palliatifs
EMSP

Diffusion de la culture palliative au sein des ~ Aide a la prescription, soutien aux services
services hospitaliers hospitaliers, diffusion de la culture palliative

Réalisation de soins techniques complexes Coordination de la prise en charge entre Aide et accompagnement a la personne,
(service a part entiére, non spécifique) hopital et ville par les professions libérales sans soins techniques complexes
Appui logistique et techniquetdes prestataires de services '
HAD RESEAUX SSIAD

Hospitalisation a domicile Réseaux de soins palliatifs ville-hopital Service de soins infirmiers a domicile

SOINS PALLIATIFS A DOMICILE

Le dispositif de prise en charge des soins palliatifs est un dispositif gradué qui privilégie la prise
en charge de proximité et la continuité des soins. Concernant la prise en charge a domicile, les
soins palliatifs s’articulent autour de trois axes: 'Hospitalisation A Domicile, les réseaux de
soins palliatifs ville-hopital, et les Service d’Aides et d’Accompagnement a Domicile impliquant le
médecin traitant et des soignants libéraux.

12.2.1. L’hospitalisation a domicile

Les structures d’hospitalisation a domicile (HAD), non spécifiques des soins palliatifs, sont des
établissements de santé qui réalisent des soins complexes, souvent longs et pluriquotidiens, en
rapport avec des pathologies lourdes, évolutives et/ou instables. Fonctionnant comme des
hoépitaux classiques, elles concernent les patients qui, en l'absence de prise en charge par une
structure d'HAD, seraient hospitalisés en établissement de santé avec hébergement. Les patients
sont admis en HAD sur prescription médicale, que ce soit sur demande du médecin traitant,
apres une consultation a I’hopital, ou a la suite d'une hospitalisation compléte.

L’HAD en 2013 : évaluation (basée sur le bilan national du programme de développement des soins
palliatifs 2008-2012).

- La mention soins palliatifs concernait 21,4% des séjours en HAD en 2012.

- Le développement de 'HAD contribue effectivement au développement des soins palliatifs
a domicile et permet de répondre aux souhaits des patients de rester chez eux aussi
longtemps que possible. En 2010, 35% des séjours en HAD pour des prises en charge en
soins palliatifs se terminaient par le déces du patient a domicile.

- En revanche, son périmetre d’action nécessite d’étre mieux défini en fonction du champ

d’intervention des autres effecteurs de soins a domicile, a la fois pour plus de lisibilité, et
pour optimiser I'usage des différents dispositifs dans un contexte budgétaire contraint.
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1.2.2.2. Les réseaux de soins palliatifs ville-hépital

Les réseaux de soins palliatifs ville-hopital sont des réseaux de santé au sens de l'article
L6321-1 du Code de Santé Publique qui, a ce titre, ont pour principal objet de favoriser I'acces
aux soins de toute personne dont I'état requiert des soins palliatifs, et la coordination des
professionnels de compétences différentes entre la ville et I'hopital, ainsi que I'ensemble des
structures médico-sociales et sociales existant sur un territoire donné. En décloisonnant le
systeme de santé, ils facilitent la continuité du suivi de la personne sur I'ensemble du parcours
de prise en charge, et apportent soutien, conseil, et formation aux différents intervenants a
domicile, en établissement de santé ou en structure médico-sociale. En direction du patient, les
réseaux permettent de coordonner I’élaboration d'un projet personnalisé de soins, de favoriser
le soulagement des symptdomes, de mettre en place un soutien relationnel, psychologique et
social. En direction des proches, ils permettent « d’aider les aidants a aider ». En direction des
soignants et des bénévoles d’accompagnement, ils favorisent le travail en pluridisciplinarité,
permettent une concertation dans des situations complexes, I'élaboration de protocoles de soins
et des dispositifs de formation, et au final la diffusion de bonnes pratiques. La définition de la
mission des réseaux que I'on peut lire dans le Bilan du programme national de soins palliatifs
2008-2012 est sans doute la plus pertinente : apporter au bon moment et de fagon subsidiaire
des compétences adaptées qu’elles soient thématiques ou organisationnelles, sans se substituer
aux « effecteurs de soins ».

Les réseaux de soins en 2013: évaluation (basée sur le bilan national du programme de
développement des soins palliatifs 2008-2012).

- L’objectif initial du programme de développement des soins palliatifs de 2008, qui proposait
de doubler I'activité des réseaux, a été reconsidéré au profit d’'une coordination territoriale
pluri-thématique rapprochant les réseaux de soins palliatifs avec ceux de la douleur, de la
gérontologie, des soins de support en cancérologie, avec comme objectif d’apporter une
expertise et un appui aux professionnels de proximité.

- En moyenne, on recense 196 patients ayant un projet personnalisé de soins par réseau et
par an.

- On constate une forte disparité territoriale (10 réseaux de soins palliatifs dans le Nord-Pas-
de-Calais, contre 1 seul réseau dans le Poitou-Charentes), ainsi qu’une forte disparité en
termes de services rendus : entre expertise thématique de type hospitaliére avec prise en
charge directe des patients a la place des effecteurs eux-mémes, et mission de coordination
du parcours de soins, I'éventail des pratiques est large.

- Si les crédits ont globalement augmenté, ils n’ont pas augmenté dans la proportion prévue
par le programme national pour la période 2008-2012. Parallelement, les activités couvertes
par le FIQCS (fonds d’intervention pour la qualité et la coordination des soins de ville) n’ont
cessé d’augmenter au fil des années. Certains réseaux ont ainsi vu leur dotation diminuer
ou ont été contraints de se regrouper pour mutualiser leurs moyens. Le manque de lisibilité
sur la politique de développement des réseaux et le maintien des financements entravent
leur efficience.
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1.2.2.3. Les services de soins infirmiers a domicile

Les services de soins infirmiers a domicile (SSIAD), non spécifiques des soins palliatifs, ont
pour objectif de favoriser le maintien a domicile des personnes de soixante ans et plus malades
ou dites « dépendantes », et, depuis le décret n°2004-613 du 25 juin 2004, des personnes adultes
de moins de soixante ans atteintes de pathologies chroniques ou présentant un handicap, en
assurant sur prescription médicale des soins techniques ou des soins de base et relationnels.
Concretement, le dispositif concerne des patients dont les soins n’atteignent pas le niveau de
technicité auquel peut répondre 'HAD. Ainsi distingue-t-on les actes « médico-infirmiers »
effectués par des infirmiers salariés du service ou des infirmiers libéraux ayant passé convention
avec le service, et l'aide a la réalisation des activités de la vie quotidienne, dits « soins de
nursing », par les aides-soignantes, aides médico-psychologiques, auxiliaires de vie. Les
professionnels salariés de I'entreprise ou libéraux s’organisent autour d'un infirmier
coordinateur, ayant pour role de définir un projet de soins individualisés pour toute personne
suivie

Les SSIAD en 2013 : évaluation (basée sur le bilan national du programme de développement des
soins palliatifs 2008-2012).

- On estimait fin 2012 a 5240 le nombre de personnes agées et handicapées prises en charge
dans le cadre de I'accompagnement de fin de vie sur les 114 000 personnes prises en
charge.

- La dotation attribuée a ces structures, couvrant la rémunération des soignants, leurs
déplacements ainsi que les consommables pour le nursing, est souvent insuffisante pour
couvrir les charges liées a la durée de la fin de vie et la prise en charge de patients
nécessitants des soins de nursing importants. Devant ce constat, une réforme de la
tarification des SSIAD a été engagée.

1.2.2.4. Les autres acteurs

Les services d’aides a domicile ou d’aides a la personne pour soutenir les aidants constituent
des intervenants indissociables de tous les autres dispositifs de maintien a domicile. La prise en
charge de prestations non remboursables a titre légal, la formation et la rémunération des aides
a domicile (auxiliaires de vie, garde-malades) sont destinées aux personnes prises en charge par
un service d’HAD, par un réseau de soins ou par un SSIAD, et sont financés dans le cadre du
FNASS (fonds national d’action sanitaire et social) géré par la Caisse nationale d’assurance
maladie des travailleurs salariés. La prise en charge d’heures d’aides a domicile est soumise a
condition de ressources. Les bénéficiaires de ces aides sont pris en charge dans le cadre d'un
partenariat avec une HAD dans 27% des cas. Hors HAD, (réseaux et SSIAD), les caisses primaires
d’assurance maladie passent des conventions avec les associations d’aides a domicile. La
rémunération d’aides a domicile pour soutenir les patients et les proches vise a répondre aux
situations urgentes et temporaires (nuits, week-end), sans limite de temps mais avec un
montant forfaitaire par intervention. Le montant de la participation s’éleve a 3000 ou 2600
euros par an, suivant que les ressources annuelles du malade dépassent 25000 euros (sans
excéder 37500 euros) ou non. Un reste a charge de 10 a 15% est laissé aux bénéficiaires, mais
certaines Caisses assurent le financement de ce reste a payer.
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Les aides a domicile en 2013 : évaluation (basée sur le bilan national du programme de
développement des soins palliatifs 2008-2012).

- On dénombre 31 195 garde-malades en 2011. Cing mille deux cent trente-trois prises en
charge ont concerné 4 306 assurés.

- La durée moyenne de prise en charge par bénéficiaire s’éléve a 48 heures, mais la prise en
charge peut étre prolongée lorsque le forfait de 2600 ou 3000 euros a été atteint, les
caisses s’efforgant de maintenir cette prestation tout au long de la phase terminale. Si
certaines régions enregistrent de nombreuses conventions, cette prestation reste peu
développée en zone rurale dans les régions Poitou-Charentes, Limousin et Bourgogne.

- Malgré des financements supérieurs aux prévisions du programme (7 millions d’euros pour
2012 et 2013 contre 6,5 en 2010 et 2011), alors que les besoins d’aide et
d’accompagnement des personnes en fin de vie a domicile sont croissants, on constate une
sous-consommation de I'enveloppe au niveau national, s’expliquant en partie par une
méconnaissance de ces aides par les acteurs de terrain, ainsi que par une probable
difficulté de recrutement des aides a domicile dans certains territoires.

Les infirmiers libéraux peuvent intervenir en lien avec les SSIAD ou pour le compte de I'HAD.

De méme peut-on citer les kinésithérapeutes, ergothérapeutes, psychomotriciens, esthéticiens,
assistants de service social, dont le role est indispensable en libéral autant qu’en établissement,
dans le cadre de I'approche globale et multidisciplinaire que supposent les soins palliatifs.

En lien avec les SSIAD, 'HAD et les réseaux de soins palliatifs, les prestataires de service
assurent une aide technique et logistique, en mettant a disposition le matériel spécifique
(pompes a morphine, lits médicalisés, etc.), et en assurant la formation a son utilisation des
professionnels libéraux engagés au service du patient maintenu a domicile.

Pour étre complet, il convient de laisser une place dans ce descriptif aux associations
d’accompagnement (auxquelles nous consacrerons un large paragraphe au deuxiéme chapitre)
constituées par un ensemble de bénévoles issus de la société civile et du monde de la santé,
mettant gratuitement leur temps et leurs compétences au service des personnes en souffrance et
de leur environnement, confrontés a la maladie grave, au grand age, a la mort et au
deuil . Elles mettent en ceuvre les principes
des soins palliatifs que sont « les principes d’humanité, de solidarité humaine, d’autonomie et de
respect de la vie », dans un cadre laic et neutre. En application de I'article L.1110-11 du code de la
santé publique, ces associations se dotent d'une charte, et sont liées par une convention aux
établissements dans lesquels elles interviennent. Elles assurent aux bénévoles la formation
nécessaire a la mise en ceuvre de leurs objectifs parmi lesquels I'accompagnement, par la
présence et 'écoute, des personnes en souffrance ou qu’elles se trouvent (domicile, USP, LISP
etc.). Parmi elles, nous citerons la plus représentée et spécifique des soins palliatifs : JALMALV
(Jusqu’a la mort accompagner la vie).
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1.2.3. Les soins palliatifs aujourd’hui en France, en quelques chiffres

1.2.3.1. Estimation du nombre de personnes requérant des soins palliatifs

Différents modeles d'estimation de la population pouvant relever des soins palliatifs ont déja été
élaborés, a partir d'une liste de maladies chroniques graves dont l'issue est généralement
prévisible. Ainsi en 1999, le Conseil Economique et social estimait a 150 000 le nombre de
personnes requérant des soins palliatifs, en se basant sur le nombre de personnes décédées en
France dans le cadre d’une des maladies suivantes: cancer, SIDA, troubles neurologiques
dégénératifs (sclérose en plaques, maladie de Parkinson, sclérose latérale amyotrophique,
maladie d’Alzheimer) (Tibi-L.évy, 2007). Dans son étude de 2008, 'Observatoire National de la
Fin de Vie a repris le modeéle de 1'Institut National de Santé Publique du Québec permettant
d’estimer avec une assez grande précision la population susceptible de relever de soins palliatifs
et de la répartir en fonction de trois types de trajectoires de maladies, qui correspondent
chacune a des stratégies spécifiques de prise en charge des personnes en fin de vie (figure 4). En
2008, les deux tiers des personnes décédées suite a une maladie étaient susceptibles de relever
d'une prise en charge incluant des soins palliatifs, soit précisément 322 158 personnes (ONFV,
2012).

Figure 4: Population adulte visée par les soins palliatifs sur ’'année 2008 (France entiére).
Données issues de CépiDc INSERM et exploitées par Observatoire national de la fin de vie

maladie avec
phase terminale
48%

maladie avec épisodes
de décompensation /
récupération

40%

déclin progressif
12%

O personnes décédées pour causes traumatiques: 31 755
O personnes décédées d'une maladie autre: 181 538

. personnes décédées d'une maladie susceptible de névessiter des soins palliatifs: 322158
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Chaque année, 154 861 Francais décedent des suites d'une maladie a I'évolution progressive,
comportant une phase terminale facilement identifiable, notamment de cancers. Ils représentent
plus de 48% des personnes susceptibles de relever d'une prise en charge en soins palliatifs
(ONFV, 2012).

1.2.3.2. Evolution chiffrée de 'offre de soins palliatifs en France

Avec ses 230 millions d’euros de budget, le dernier plan de développement des soins palliatifs de
2008-2012 a permis une progression conséquente de loffre de soins palliatifs en
France (tableau I).

Tableau | : évolution de I'offre de soins palliatifs sous le plan de développement de soins palliatifs 2008-2012
(source: Comité national de suivi du développement des soins palliatifs)

2007 2012

EMSP 337 418

De méme, le nombre de séjours portant le diagnostic « soins palliatifs » a notablement augmenté
entre 2010 et 2012, que ce soit les séjours en USP, en LISP, ou en lits standards (tableau II).

Tableau Il: évolution du nombre de prises en charge en soins palliatifs a I'hopital entre 2010 et 2012
(source: Comité national de suivi du développement des soins palliatifs)

2010 2012

Séjours hospitaliers ayant pour diagnostic 70213 87402 (+24,5%)
associé « soins palliatifs »

Séjours ayant pour diagnostic « soins 13467 9837 (-27%)
palliatifs » en lits standards




I.3. LES SOINS PALLIATIFS : UNE MISSION SOCIALE ?

1.3.1. Définition des missions des soins palliatifs

1.3.1.1. Les plans de développement des soins palliatifs

C’est en 1986 que la premiére circulaire relative a I'organisation de soins et a I'accompagnement
des malades en phase terminale voit le jour. Mais il faudra attendre la loi hospitaliére du 31
juillet 1991 pour que soient inscrits les soins palliatifs dans les missions du service public
hospitalier, avant qu’en 1999, la loi du 9 juin garantisse dans son article premier un droit d’acces
aux soins palliatifs a tous les citoyens « dont I'état le requiert », en affirmant par ailleurs que les
soins palliatifs ne sont pas dédiés a des services spécialisés. S’ensuivent trois plans nationaux
[ANNEXE I] (en plus du Plan Cancer 2003-2007 qui englobe la démarche palliative dans un
ensemble plus large de pratiques dites « soins de support »), ayant pour objectif de diffuser la
« démarche palliative » et de mieux répartir I'offre de soins, tres anarchique jusqu’alors.

Annoncé par le Secrétaire d’Etat a la Santé Bernard Kouchner, I'objectif du premier plan
triennal de développement des soins palliatifs (1999-2001) est de diffuser une «culture des
soins palliatifs» aupres des professionnels et du grand public, « pour que chacun ait droit a une
mort décente »et d’augmenter la capacité des structures concernées par cette activité. Il prévoit
le développement prioritaire des équipes mobiles au sein des établissements de santé. Enfin il
entend initier un processus de développement des soins palliatifs a domicile, a travers la mise en
place de réseaux de soins ville-hdpital, le développement de 'HAD et la rémunération des garde-
malades a domicile Bien que réels, les
résultats de ce plan restent en-deca des besoins, et leur évaluation met en évidence un
développement insuffisant des soins palliatifs a domicile, une forte disparité inter-régionale et
un manque de connaissance chez les professionnels de santé et dans la population en matiéere de
soins palliatifs. Ces éléments justifient une poursuite des efforts accomplis et la mise en place
d’un second plan, présenté dans la circulaire du 19 février 2002

Le deuxiéme plan quadriennal de développement des soins palliatifs (2002-2005) a pour
priorité le développement des soins palliatifs a domicile en méme temps qu’il renforce les
dispositifs existants en les spécifiant. Il entend instituer chez tous les acteurs hospitaliers la
«démarche palliative » et sensibiliser I'ensemble du corps social aux soins palliatifs. La
circulaire DHOS/02/DGS/SD n°2002-98 du 19 février 2002 relative a 'organisation des soins
palliatifs et de I'accompagnement institue les équipes mobiles de soins palliatifs et les lits
identifiés de soins palliatifs en les définissants réglementairement pour la premiere fois. Cette
phase de développement est marquée par deux lois: la loi dite « Kouchner » du 4 mars 2002
relative aux droits des malades, et plus spécifiquement la loi dite « Leonetti » du 22 avril 2005
relative aux droits des patients en fin de vie. Le bilan de ce deuxieme plan est globalement
positif: les inégalités inter-régionales ont été réduites, la diffusion de la culture palliative est
bien engagée (rédaction d’'un guide de bonne pratique de la démarche palliative, création de lits
dédiés de soins palliatifs, ouverture d’'un Diplome d’Etudes Spécialisées Complémentaires
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(DESC) de médecine de la douleur et médecine palliative) et des réseaux de soins coordonnés
ville-hopital ont été mis en place

Mais si beaucoup a été fait, encore une fois beaucoup reste a faire. En 2006, le Ministere décide
donc de mettre en place un nouveau Comité national de Suivi du développement des soins
palliatifs et de 'accompagnement de la fin de vie (arrété du 9 février 2006), ayant pour mission
de proposer une nouvelle politique nationale de développement des soins palliatifs. Ses travaux
aboutissent a un troisieme plan quinquennal de développement des soins palliatifs (2008-
2012). Trois objectifs sont poursuivis : poursuivre le développement de I'offre hospitaliere et
favoriser l'essor des dispositifs extrahospitaliers, investir dans la formation et la recherche, et
renforcer l'accompagnement offert aux proches, pour diffuser «une culture palliative de
I'accompagnement solidaire» (c’est-a-dire, «réintroduire la solidarité dans les habitudes et les
normes [de la] la société» ,

. Notons également, fait significatif pour le sujet de notre étude, que ce plan prévoit la
création de trois structures dans le cadre de l'expérimentation du dispositif de maison
d’accompagnement.

1.3.1.2. La « démarche palliative »

Il est difficile de répondre a la question de I'orientation des politiques actuelles en matiére de fin
de vie et de soins palliatifs, puisqu'en cet été 2013, elle est a I'étude. Entre le bilan de
I'Observatoire National de la Fin de Vie (ONFV) sur la fin de vie a domicile publié en mars 2013,
le bilan du plan de développement des soins palliatifs 2008-2012 publié en juin 2013, le rapport
Sicard sur la fin de vie publié en décembre 2012, le rapport Plein Sens de la DGOS publié en juin
2013, et 'avis du Comité Consultatif National d’Ethique rendu public en juillet, les soins palliatifs
sont en chantier.

Malgré des intentions politiques fortes, accompagnées de déclarations engagées, et des moyens
débloqués effectivement conséquents (320 millions d’euros engagés a travers les 3 plans de
développement, dont 230 millions pour le dernier plan le champ d’action des
soins palliatifs reste mal défini, entre une définition extensive, et une définition restrictive des
soins palliatifs.

D’aucuns suggerent que les soins palliatifs constituent une discipline a part entiere, a distinguer
au méme titre que chacune des spécialités médicales. En effet, comme nous I'avons vu au début
de ce chapitre, la fin de vie est une période « née » de la technicisation et de la performance
médicales, et de fait, elle est une période spécifique, s’ajoutant aux autres périodes
naturellement constituantes du temps humain : apres le naitre, pris en charge par les services
d’obstétrique et de pédiatrie, et le vivre, pris en charge par les services de médecine et de
chirurgie, apres ou a coté du vieillir, géré par les services de gériatrie, il y a le temps de la fin de
vie. Les soins palliatifs, pour ceux-1a, désigneraient un type de pratiques médicales spécifiques,
et devraient a ce titre constituer une spécialité universitaire. Cette premiere vision réduit les
soins palliatifs aux soins terminaux, ou « soins aux mourants », telle que la partageait Thérese
Vanier en 1976 lorsqu’elle définissait les soins palliatifs comme « ce qu'il reste a faire quand il n’y
a plus rien a faire ». Les USP ont été congues dans ce sens.
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D’autres, comme Jacques Ricot, ou comme la Société francaise d’accompagnement et de soins
palliatifs (SFAP), entendent dépasser I'opposition palliatif-curatif en considérant le soin comme
indivisible puisque s’inscrivant dans le cadre d'une prise en charge globale du patient. Ils sont
suivis sur ce point par les intentions politiques, ainsi qu'on le voit au travers de ces plans
successifs : I'axe majeur du développement des soins palliatifs est celui d’'une diffusion de la
démarche palliative au sein des structures de soins, et de la culture palliative aupres du grand
public. Et ce deés le début, tel qu’en témoigne I'acte de naissance des soins palliatifs a travers la
Circulaire Laroque relative a 'organisation des soins et de I'accompagnement des malades en
phase terminale, qui en 1986 indique « qu’a terme, tous les services hospitaliers doivent étre en
mesure de pratiquer les soins palliatifs

Cette vision extensive des soins palliatifs, désormais tres majoritaire, pose néanmoins quelques
questions : d'une part « méme si l'argument de la continuité des soins reste louable car on pourrait
souhaiter que tout patient [...] bénéficie d’'un soin global et attentif a toutes les dimensions de sa
personne [...], un tel argument nie le fondement des soins palliatifs, et ce qui les a fait naitre : le
sentiment moral qu’aux mourants il est dii une attention autre, plus intense, sans faille », selon un
principe de sollicitude supérieure que confere le statut de « mourant». D’autre part, en ne
délimitant pas le champ d’application des soins palliatifs, il devient difficile d’évaluer leurs
missions, et les moyens a allouer. « Peut-on en méme temps déplorer I'absence de démarche
[palliative] et refuser de distinguer ce qui marque 'engagement dans cette démarche et ce qu’elle

indique de « rupture » avec la prise en charge initiale ? »

Six composantes de la démarche palliative sont ainsi définies par I'étude sociologique Plein Sens
pour la DGOS :

- La décision de passer en soins palliatifs. Méme si du point de vue des « palliativistes »,
qui considerent avec la Commission de réflexion sur la fin de vie (rapport « Sicard »)
« qu'il ne devrait exister qu’un seul soin en continu » puisque « le soin est un et unique », il
est incongru de diviser I'évolution de la maladie en un stade curatif et un stade palliatif,
et nécessaire de reconnaitre le processus de décision établissant la démarche palliative,
pour clarifier le sens des soins. Les modalités d’entrée dans une démarche palliative ne
sont pas pour autant mécaniques, mais le flou qui bien souvent regne autour du statut du
malade est un frein a une prise en charge palliative de qualité.

- Le traitement de la douleur somatique, qui conserve un statut premier, méme si la
démarche palliative a pour ambition de traiter la « souffrance totale » incluant douleur
physique, souffrance morale, sociale et spirituelle. C'est sur cette compétence que les
médecins de soins palliatifs peuvent faire valoir d’étre reconnus comme « spécialistes
d’une clinique spécifique qui a ses méthodes diagnostiques et sa pharmacopée ».

- Les autres soins palliatifs (savoir-faire relatifs a la détresse respiratoire, a I'alimentation
et a 'hydratation artificielles, aux plaies etc.), témoignant du caractére effectivement
actifs des soins.

- L’accompagnement des patients, ceux-ci ayant droit plus que d’autres a une attention
particuliére, qui devrait idéalement prendre la forme d'une personnalisation des soins.

- L’accompagnement des familles

- Laprise en compte de la souffrance des soignants
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Au total, si la stratégie globale pour les soins palliatifs en France est ambitieuse et claire, sa mise
en ceuvre s’appuie en réalité sur un déploiement peu offensif des dispositifs sur lesquels elle
s’entend s’appuyer. On observe ainsi une trés grande disparité des ratios de dispositifs par
habitants. Ce constat tient d'un mode « presque facultatif de la mise en ceuvre des dispositifs
financés. En effet, [...] la création d'une EMSP reste un choix d’établissement, comme la demande de
LISP reste un choix de service. Ce constat tient aussi a ce que rien ne garantit que la cohérence,
pensée sur le papier, de la gradation des dispositifs soit effectivement praticable »

1.3.2. De la mission sociale de I'hdpital

1.3.2.1. Soins palliatifs et précarité, compagnons historiques ? Petite histoire de tarés.

Pendant toute la période de la chrétienté médiévale, les établissements charitables remplissent
des fonctions d’accueil et d’hébergement pour tous ceux qui, placés dans une situation
nécessiteuse, réclament une protection temporaire ou définitive : les orphelins, les vieillards, les
pauvres, les pelerins, et bien siir les malades mais plus du fait de leur fragilité sociale que de
leurs affections

Parmi les malades, les lépreux, qui figurent parmi les « incurables » et pour lesquels deux mille
léproseries sortent de terre, sont les premiers concernés par « 'enfermement social ». Celui-ci
affecte ensuite les pauvres, les vagabonds, les « tétes aliénées », tandis que la lepre recule a la fin
du XIVeme sigcle. A cette époque, les conditions de vie en France deviennent alors
particulierement difficiles, les guerres succédant aux famines, elles-mémes répondant aux
épidémies, fertilisant le terreau de la prochaine guerre. C’est 'époque des ravages de la peste,
époque a laquelle la population, hantée par une mort omniprésente, développe une liturgie de la
mort . Les hopitaux sont alors le monopole du clergé. Et c’est I'ame plus que le
corps qui est visé par le soin : « Il faut des hommes probes, idoines, de bonne réputation » déclare
le Concile de Vienne en 1311 . D’ailleurs, les médecins autant que la médecine
sont a cette époque, et jusqu’au XVeme siecle, quasi-absents des hopitaux.

Dans l'iconographie chrétienne, les actions sont dirigées selon trois vertus théologales : la foi,
I'espérance et la charité. Afin de racheter ses fautes, chacun doit alors accomplir sept ceuvres de
miséricorde : nourrir les affamés, désaltérer les assoiffés, vétir les démunis, soigner les malades,
accueillir les pelerins, visiter les prisonniers et ensevelir les morts. Ces ceuvres inspirent les
conduites des personnels hospitaliers . Mais a cette époque de grande
paupérisation, la fonction des maisons d’accueil qui s’érigent alors partout en France, en bordure
de ville, tend a occulter la volonté d'un enfermement social, qui a cette époque ne dit pas encore
son nom. Car accueillir les pauvres, c’est aussi les fixer géographiquement et diminuer leur
errance.
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Le Moyen Age léguait au Temps Modernes un réseau hospitalier dense mais qui fonctionnait
mal. Au XVIé¢me siecle, les autorités se succedent pour réformer les hopitaux : Etat, villes, Eglise.
L’hopital en sort en partie transformé. Mais en méme temps, 'évolution des idées sur les
pauvres fait que 'hdpital voit son prestige entamé. D’autres formes d’assistance paraissent
désormais mieux adaptées pour les secours a donner aux pauvres. Aussi la vocation
thérapeutique de I'hopital peut-elle commencer a s’affirmer avec timidité , méme
si 'admission dans les différentes structures hospitalieres reste toujours plus dépendante de
critéres sociaux que de critéres pathologiques, et ce jusqu’a 'age d’or de la science médicale au
XIXeme sigcle, avec Pasteur, pere de la médecine moderne.

En attendant, avec les huit guerres de Religion qui se succédent entre 1559 et 1610, c’est
I'accroissement du nombre de pauvres qui est a I'origine des changements dans 'administration
hospitaliere. La transformation de la représentation sociale du pauvre se confirme : le pauvre

qui appelle la miséricorde fait définitivement place a un pauvre qui fait peur, et qui doit
désormais, aux cotés des invalides, se rendre dans les hdpitaux sous peine de sanctions.

Et tandis que la pauvreté augmente au méme rythme que croissent les difficultés financieres, les
hopitaux généraux sont étendus a tout le royaume, et le partage du champ hospitalier entre I'état
et 'Eglise est rendu nécessaire. Les lazarets sont réservés aux malades de la peste au XVI]eme
siecle, tandis que les feuillantines sont destinées a recevoir les filles publiques. L’enfermement
social des mendiants reste de mise au XVIII¢me siecle. Alors que I'hdpital général n’a toujours pas
de réelle mission médicale, 'Etat y enferme les pauvres pour préserver la paix sociale, tandis
que I'Eglise entreprend I’éducation de « bons chrétiens » de ces prisonniers des hopitaux, qui
sont d’origines diverses mais tous indésirables: mendiants, vagabonds, malades mentaux,
prostituées, femmes mariées hospitalisées pour inconduite.

‘ Les incurables de Poitiers au XVIII*™ siécle

(d’aprés L’Hopital Pasteur de Poitiers : 300 ans au service des malades, G. Simmat, 2011)

Les définitions des dictionnaires anciens renseignent sur des perceptions de la maladie qui
ne sont plus notres. Le terme « incurable » désigne un état physique et un statut social que
marque l'appartenance a un établissement ou I'on est enfermé, c’est-a-dire recueilli et
éventuellement soigné, en attendant de « bien mourir ». Dans un monde ou le trépas est la
seule guérison qui compte vraiment, les exercices de dévotion ont a I’h6pital au moins
autant d’importance que les soins, et un travail collectif obligatoire est moyen de
rédemption et reméde a l'insuffisance de la charité publique. C’est la crainte du pauvre qui a
fait naitre les hopitaux dits généraux, a Paris comme a Poitiers en 1657. Mais ces structures,
autant que les Hotels Dieux’, se refusent 3 recevoir ceux pour lesquels on ne connait pas de
moyens de guérison et que défigurent de surcroit des maux socialement perturbants. Ces
incurables, pauvres parmi les pauvres, sont placés dans des institutions spécifiques des 1634
a Paris (le futur hopital Laennec) ; ainsi qu’a Liege, Nantes, Baugé, ou Poitiers.

Les maux des incurables sont multiples et variés: cancers, gangrenes, ulceres et autres
maladies purulentes souvent liées a la malnutrition (comme les écrouelles), mais aussi
épilepsie, ou encore vieillesse. En fait, plus largement, ce sont toutes les affections qui
révulsent la vue, I'ouie ou l'odorat des bien-portants qui constituent les « critéres

5 . . . spe . . N . . . . . .
C'est ainsi que le frangais défini le pluriel de I’'Ho6tel-Dieu, sans trait d’union, mais avec plusieurs dieux...
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| =SOINS PALLIATIFS : QUELLES MISSIONS ?

La crise économique a la fin du XVIIIéme siécle provoque une tres forte augmentation du nombre
des indigents, des malades, et des enfants abandonnés. C’est pendant la Révolution que I'on
décide, pour des raisons financiéres uniquement, de refuser I'admission de toutes les personnes
extérieures a la commune, les affections réputées légeéres, les galeux ou les vénériens non
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militaires. On fait des « sorties prématurées », en réduisant la durée moyenne de séjour. On est
alors trés loin de la tradition d’accueil des indigents

Parallelement, la fin du XVIlléeme siecle et ses Lumieres redéfinissent la conception de
'assistance, reconnue alors comme un service public : la société crée la misére, elle est redevable
envers l'individu. La Convention (1792-1795) poursuit concrétement la nationalisation de
'assistance par le décret du 17 mars 1793 : « Tout homme a droit a sa subsistance par le travail
s’il est valide, par des secours gratuits s'il est hors d’état de travailler. Le soin de pourvoir a la
subsistance du pauvre est une dette nationale ». 1’assistance prend le relais de la charité et
devient un devoir de I'Etat et des collectivités. Les biens hospitaliers sont nationalisés, et le
clergé en devient simple administrateur. La solidarité villageoise va parfois remplacer la
solidarité familiale, et c’est dans ce contexte que chaque département doit désormais posséder
un asile public ou un hospice pour les vieillards de plus de 70 ans

L’hopital du XIXeme siecle reste encore le lieu d’accueil privilégié de la misere sociale. Ainsi en
atteste une déclaration de la commission administrative a Marseille en 1876 : lorsque le malade
se présente a I'hopital, c’est avant toute chose son indigence qui est évaluée par un délégué
municipal ou un commissaire de police (certificat d'indigence), et dans un second temps son état
de santé, par un soignant. Aprés quoi seulement, s’il y a de la place, il est recu. Car la préférence
des secours a domicile aux secours par hospitalisation est unanimement acceptée, car moins
onéreuse, pour tous ceux qui ont un toit, une famille, et un minimum d’argent, et les hopitaux
eux-mémes participent a hauteur du quart voire du tiers de leurs revenus au développement du
secours a domicile . L’argent opére la sélection : le malade pauvre n’a pas le choix,
il va a I'hopital parce que c’est la seulement qu’il pourra recevoir des soins gratuits. C’est ainsi
qu’'en 1882, Jules Claretie rapporte dans La Vie a Paris : « si I'on savait quels étonnements garde a
l'observation ce coin de Paris, la Salpétriére, qui est comme l'égout ou viennent aboutir les maux
humains : la misére, la folie, la vieillesse brisée sont ce qu’engendrent le vice et la débauche, mais
encore, chose plus triste, la vertu besogneuse, la pauvreté, le travail ! » Quant aux
incurables, a défaut d'une généralisation de structures spécifiques telles que I'hospice des
Incurables de Poitiers, ils trouvent leur place dans les Hopitaux généraux aux cotés des pauvres,
tel que l'indique la circulaire du 12 février 1869 a l'adresse des Directeurs d’hopitaux:
« '’Administration hospitaliére [...] remplit, avant tout, une mission de bienfaisance ; son devoir ne
consiste pas seulement a traiter les malades susceptibles de guérison ou dont I'état présente a
l'observation scientifique un intérét particulier, elle doit, en dehors des infirmes dont la place est a
I'hospice, recueillir, pour leur donner des soins et adoucir au moins leurs souffrances, les malades
qui, parvenus a la derniére période d’affections devenues chroniques, n’‘abordent I'hépital que pour
Yy mourir »

La loi du 7 aofit 1851 oblige I'hopital a recueillir « tout individu privé de ressources », dont les
frais d’hospitalisation sont payés par la commune de son domicile (jusqu’alors, chaque hopital
était réservé aux ressortissants de sa commune). La III®me république, mettant en application le
droit a I'assistance proclamé par la Révolution, conduit les hdpitaux a étendre leur activité a une
part croissante de la population. La loi du 15 juillet 1893 sur 'aide médicale gratuite élargit la
destination des hdpitaux a tout malade privé de ressources. La loi du 14 juillet 1905 étend cette
aide a une nouvelle catégorie de bénéficiaires, les nécessiteux: vieillards de plus de 70 ans,
infirmes, et incurables, qui ne peuvent subvenir a leurs besoins par le travail. Mais c’est avec la
législation sur les accidents du travail que I'hdpital, pour la premiere fois en 1905, ouvre ses
portes a des malades qui ne sont pas des indigents.
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Durant toute la premiére moitié du XXéme siécle, 'admission de malades aisés dans les hopitaux
ne cessa d’étre condamnée. L'ouvrage édité a 'occasion du 150¢me anniversaire de I'Assistance
Publique et Hopitaux de Paris (AP-HP) nous livre quelques extraits d’articles de presse de
I'époque, permettant de mesurer I'ampleur du débat : « sans tréve ni cesse, le corps médical doit
tenir la main a ce que les biens des pauvres restent les biens des pauvres et ne s’en aillent pas
injustement grossir les revenus de bourgeois impudiques et retors» (F. Jayle, dans la Presse
médicale le 20 juin 1903), ou encore «Quoi que puisse prétendre une argumentation
spécieusement humanitaire, 'hdpital est fait pour les pauvres et pour les pauvres seuls. Admettre
les non-pauvres a I’hépital, c’est léser tout le monde, [et d’abord] les pauvres car les autres, ceux qui
ne relévent ni de la nécessité ni de l'indigence, les bousculent, accaparent le temps et la place qui
leur sont dus » (M. Lermoyez dans la Presse médicale le 23 mai 1903)

Ce n'est 1941 que la loi hospitaliére, sous une pression sociale tres forte, consacre I'hopital
comme le lieu destiné a soigner toutes les classes de la société. C’est dans ce contexte que nait la
Sécurité sociale, et la mutation de I'hopital devient possible: le champ hospitalier s’inscrit
progressivement dans une dynamique ou les non-malades ne doivent plus étre hospitalisés

La vocation soignante de I'hdpital s’affirme comme un lieu de soins de plus en
plus technicisé et médicalisé, jusqu’a la création des CHU a partir de 1958. L’héopital public, de
plus en plus médicalisé, devient un pdle d’excellence médicale, tourné vers la haute technicité.
Les lois de 1970 et 1975, en séparant le sanitaire et le social, ne font qu’entériner une situation
de fait: la mission originelle de 'hdpital, d’accueil et d’hébergement des pauvres et des isolés,
est désormais assumée prioritairement par le secteur associatif.

1.3.2.2. L’hépital aujourd’hui : un « établissement de santé »

Est-ce pour se détacher de 'exigence de son étymologie que I'hdpital a souhaité changer de nom,
en se faisant appeler désormais «établissement de santé » ? Pourtant, d’apres 1'0Organisation
Mondiale de la Santé, la santé est « un état complet de bien-étre physique, mental et social, et ne
consiste pas seulement en une absence de maladie ou infirmité ». On pourrait donc légitimement
penser que ce changement de dénomination ne modifie pas le rapport de I'hdpital a la question
de l'assistance sociale.

Le Comité Consultatif National d’Ethique le rappelle dans son avis n° 101, «au-dela de sa mission
fondamentale traditionnelle de soin et d’attention aux patients, qui inclut la prise en charge
médicale, 'enseignement, la recherche et l'innovation thérapeutique, I'hdpital est investi d’un
devoir d’aide et d’assistance sociale. Sans en étre I'aspect le plus visible, cette aide est indispensable
a la préservation du lien social dans la cité, au-dela de l'obligation de permanence des soins,
I’hépital étant pratiquement le seul service public ouvert nuit et jour. Selon I'Organisation Mondiale
de la Santé, une politique de santé équitable doit non seulement combattre la maladie, mais aussi
assurer a la population un minimum de bien-étre et d'épanouissement. Or notre pays présente le
paradoxe de faire bénéficier ses habitants d’une espérance de vie parmi les plus élevées au monde,
mais de compter en méme temps des inégalités trés importantes au plan sanitaire. [...] Négliger la
mission sociale de I'hépital ferait courir le risque d’aggraver ces disparités socio-économiques. Ces
considérations soulignent le réle essentiel de I’hépital dans la promotion de la solidarité nationale
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et le champ de l'action sociale; les contraintes correspondantes doivent donc étre identifiées et
mesurées indépendamment »

La loi de lutte contre les exclusions du 29 juillet 1998 modifie le Code de Santé Publique en
précisant notamment que le service public hospitalier doit participer a « la lutte contre
l'exclusion sociale, en relation avec les autres professions et institutions compétentes en ce
domaine». L'article L6112-1 du Code de la Santé Publique (CSP) liste les quatorze missions de
service public que les établissements de santé peuvent étre appelés a assumer parmi lesquelles
la lutte contre l'exclusion sociale, en relation avec les autres professions et institutions
compétentes en ce domaine, ainsi que les associations qui ceuvrent dans le domaine de
l'insertion et de la lutte contre I'exclusion et la discrimination.

Dans les années 80, la notion d’exclusion apparait, désignant une nouvelle forme de pauvreté
que ne parviennent pas a traiter les dispositifs classiques de protection sociale: couverture
assurantielle du travailleur salarié et de ses ayants droit, aide sociale de I'Etat. Avec la
progression des phénomenes de pauvreté, une politique spécifique de lutte contre I'exclusion
s’est progressivement mise en place. Elle vise, notamment, a garantir la dignité des personnes et
I'effectivité de leurs droits.

Laloi n®98-657 du 29 juillet 1998 d’orientation relative a la lutte contre les exclusions, soutenue
par Madame Geneviéve Anthonioz-de Gaulle, présidente d’ADT Quart Monde, prévoit des
dispositions pour l'accés a 'emploi, au logement et aux soins. En termes d’accés aux soins, la loi
établit qu’'un programme régional pour I'accés a la prévention et aux soins des personnes les
plus démunies (PRAPS) « s’attache a définir des actions pour lutter contre les pathologies
aggravées par la précarité ou l'exclusion sous toutes leurs formes, notamment les maladies
chroniques, les dépendances a l'alcool, a la drogue ou au tabac, les souffrances psychiques, les
troubles du comportement et les déséquilibres nutritionnels.» Ainsi, le PRAPS est une interface
entre les champs du sanitaire et du social pour favoriser 'accés aux droits et aux soins des plus
démunis.

La loi n° 99-641 du 27 juillet 1999 portant création d’'une couverture maladie universelle
complete ce dispositif en créant la couverture maladie universelle (CMU), prestation sociale
permettant 'acceés et le remboursement des soins, prestations et médicaments a toute personne
résidant en France et qui n’est pas déja couverte par un autre régime obligatoire d’Assurance
Maladie.

C’est dans ce cadre que sont mises en place les Permanences d’Accés aux Soins de Santé (PASS)
au sein des établissements. Il s’agit de cellules de prise en charge médico-sociale destinées aux
personnes en situation de précarité pour leur faciliter I'accés au systeme de santé et les
accompagner dans les démarches nécessaires a la reconnaissance de leur droit. Il s’agit de leur
permettre d’accéder au systéme médico-social de fagon prioritaire.

Enfin, depuis 2009, des crédits fléchés (MIG précarité) sont délégués aux établissements de
santé pour compenser les surcofits existants liés a la prise en charge des patients en situation de
précarité (augmentation du temps passé aupres du patient, allongement de la durée moyenne de
séjour...). Ils n’ont pas vocation a financer des dispositifs spécifiques de prise en charge de la
précarité (type référent ou équipes). lls sont estimés, par le niveau national, au regard du taux
de séjours avec CMU, CMUC et AME constatés.
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1.3.3. Les soins palliatifs : une « éthique de I'hospitalité » ?

1.3.3.1. Le mouvement des soins palliatifs : quel humanisme ?

Interrogés sur les valeurs qui fondent la démarche palliative, les acteurs de soins palliatifs se
réferent communément a une conception humaniste de 'homme. Michel Geoffroy, s’exprimant
sur ce sujet au double titre de docteur en médecine et de docteur en philosophie, estime
pourtant que cette référence a la philosophie humaniste releve d’'une forme de pudeur, a I'égard
des origines chrétiennes du mouvement des soins palliatifs . Il parait clair en
effet, si 'on accepte de revenir a ses fondements, que ce mouvement puise ses racines dans la
pensée religieuse chrétienne. Ainsi parmi les personnalités qui s'imposent comme les pionniers
des soins palliatifs, la plupart puisent leur foi dans les évangiles du Christ. A commencer par
Jeanne Garnier (1811-1853) qui a 24 ans décide de se consacrer a l'accueil des femmes
incurables et délaissées, avant de fonder en 1842 les «(Euvres des Dames du Calvaire» pour
accueillir les malades dits incurables dans des « hospices » dédiés aux mourants; Cicely
Saunders (1918-2005), qui aprés des études d'infirmiére et d'assistante sociale, voit sa vie
bouleversée par la rencontre avec un patient atteint d'un cancer en phase terminale ; elle décide
alors de faire des études de médecine pour lutter contre les douleurs de ces patients, et ouvre a
Londres 1'Hospice Saint Christopher, lieu d'accueil, d'inspiration religieuse, pour les patients en
phase terminale ; le pére Patrick Verspieren, cofondateur de 1'association JALMALV (Jusqu'a la
mort accompagner la vie), a 'origine de publications dont le retentissement en France favorise
le développement des soins palliatifs ; ou encore Maurice Abiven (1924-2007), médecin, a qui
I'on doit en 1987 la premiere unité de soins palliatifs en France a 'hdpital International de la
Cité Universitaire a Paris ; en 1989, il cofonde la SFAP (Société Francaise d'Accompagnement et
de Soins Palliatifs) et en assure la premiere présidence ; catholique libéral, il cosigne plusieurs
manifestes en réponse a un enseignement du Magistére qu’il juge trop restrictif notamment en
matiére de bioéthique. Il publie en 1976 son dernier ouvrage : Humaniser I'hépital.

Les soins palliatifs se sont construits sur une laicisation de références et de valeurs judéo-
chrétiennes qui ont un sens dans notre histoire, car elles 'ont tissée . Est-ce a
dire alors que le mouvement des soins palliatifs s’inscrit dans une philosophie humaniste, plutot
que religieuse ? Pas exactement. Ou pas seulement. L’humanisme s’entend selon les mots de
Sartre, comme « une thése qui prend 'homme comme fin et comme valeur supérieure »

. Or, la «philosophie palliative » considere qu’il y a «dans I'Homme un peu plus que
I’homme ». Finalement, entre une conception purement religieuse, qui voit Dieu en I’Autre, et une
conception « simplement » humaniste qui « met le sens entre parenthéses parce qu'il se situe hors
de la seule humanité » , les soins palliatifs reléveraient plutdt d'une conception
personnaliste. La notion de personne, certes née de la théologie chrétienne (Dieu est trois
personnes qui ne font qu'un, il est «unique et indivisible »), a été transmise par la tradition
philosophique (Descartes, Pascal, Kant, ou Kierkegaard), et inspire la philosophie
contemporaine de Mounier, Levinas, ou encore Ricceur. La philosophie des soins palliatifs est
une philosophie personnaliste en tant qu’elle considére que 'homme ne peut étre réduit a sa
simple humanité : « selon [la philosophie personnaliste], existerait chez ’homme, ainsi que le dit
Levinas, "un contenu plus grand que le contenant”, un "infini“ qui ferait que ma relation a I'autre
serait infiniment plus riche que ma pensée de l'autre. Autrui [...] me serait en fait totalement
extérieur, donc transcendant par rapport a moi-méme. La relation entre I'autre homme et moi
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cesserait alors d’étre une relation sujet-objet pour devenir une rencontre inter-personnelle, une
rencontre entre deux "toi" »

A contre-courant d'une société qui accorde peu de valeur au sujet souffrant, étant considéré qu'’il
ne rapporte rien , les soins palliatifs se font porteurs de sens pour la fin de vie,
pour la vulnérabilité. Non pas d’un sens qu'’il s’agirait de donner aux questions de la fin de vie, de
la souffrance, de la vulnérabilité, traitées d'un point de vue général a partir de principes issus de
dogmes ou de valeurs prédéfinies. Mais du sens balbutiant, ténu, qu’il s’agit de toujours laisser
advenir et se déployer, dans la singularité de la relation, « tel un murmure, dont la fragilité
commande que l'on fasse silence poury préter une oreille attentive »

Dés lors, c’est une posture toute particuliere que les soins palliatifs adoptent vis-a-vis de la
personne malade. Il y a dans cette posture une véritable éthique du soin, ayant pour attention
principale la vulnérabilité, ici extréme «en raison de I'horizon de la mort prochaine, de la
prolifération des maux, et de la dépendance qui vient frapper plus que jamais le malade »

. Et c’est autant de sollicitude dont le soignant est appelé a faire preuve. « Les soins
palliatifs [...] apparaissent comme l'essence du soin médical entendue comme reconnaissance du
désarroi ou se trouve 'homme vulnérable qui demande assistance. Or il n’y a pas de soin sans
fragilité avouée ou reconnue. L’étre dans le besoin fait I'étre du soin »

Entre soins parentaux et soins médicaux, ce sont des soins concrets, d’ordre prioritairement
social, qui consistent a porter, soutenir. Le soin promu par la démarche palliative n’est pas un
soin « par défaut» «relevant “seulement” d'un point de vue technique, du soulagement des
souffrances et moralement (ou socialement) de la seule compassion » . Il s’inscrit
dans une nouvelle relation qu’il s’agit d’établir, non pas purement compassionnelle telle que
pourrait I'étre une relation parentale amicale, ni purement médicale, mais appartenant a cet
« entre-deux » fragile et nécessaire dont parle le philosophe Frédéric Worms. Une relation
originale et vraiment soignante, s'intéressant a la personne dans sa globalité, dans sa totalité,
non plus « objet de soin », ni méme seulement « sujet », mais bien « personne ». Une relation
« réciproquement individuante, irréversiblement créatrice »

Les concepts de sollicitude, d’empathie, de caring et autres care studies ,
alimentent nombre de communications dans les colloques et congres de soins palliatifs. Si 'on
ne peut d'un c6té réduire les soins palliatifs a « ce qu'il reste a faire quand il n’y a plus rien a
faire », peut-on d’'un autre c6té « trop en faire », en matiére de relation ? Robert William Higgins
le pense. Si le mouvement des soins palliatifs s’est développé dans le lit d'une opposition a la
froideur technicienne d’'une approche exclusivement médicale, « I'impassibilité de la science est
sans doute a l'origine de la surenchére affective et « personnalisante » actuelle autour du mourant.
Ce faisant, on discrimine, certes positivement, le mourant, mais cette surenchére d’affects contribue
a lui donner un statut qui l'exclut » . Sans pour autant contredire Levinas, Higgins
voit dans la psychologisation de la fin de vie et de la mort, ou dans « ’Amour ultime » préoné par
Marie de Hennezel, le risque de porter sur le malade « un regard suraffectivé, fusionnel, ou
domine un fantasme maternant. [...] Dévoré par une sollicitude « relationnelle », otage d’une
approche « globale » qui s’oppose certes a la médecine organiciste mais n’est pas sans tentations
totalitaires, [...] trés entouré psychologiquement, dans un milieu « a l'écoute de son cheminement
intérieur», [le mourant] n’est renvoyé qu’a lui-méme, a une solitude héroique et dans son principe
inassumable, insubjectivable. »

47



Le personnalisme auquel se réferent les soins palliatifs, pour étre réellement bienfaisant, appelle
mesure et humilité. Il suppose de reconnaitre la pauvreté que contiennent ces soins. Une
pauvreté qui n’est ni a combler systématiquement par un surcroit d’action ou de prétendu savoir
(Mallet, 2010), ni a nier par une psychologisation a outrance d’une relation qui ne serait que la
manifestation débordante de I'affect. Une pauvreté qui pourrait-étre sollicitude, bien souvent
silencieuse et impuissante.

1.3.3.2. L’hospitalité au cceur de I'éthique de soin6

Deux paradoxes méritent d’étre relevés autour de la question de I'hospitalité :

- hostis, mot latin désignant «l'accueilli», a donné naissance a deux notions qui se
tournent le dos, comme les deux faces d’'une méme piéce : hospitalité et hostilité. Nous
reviendrons sur ce premier paradoxe plus loin, lorsqu’il s’agira d’aborder la question de
I'accompagnement, ses risques ou ses ambivalences (Cf. I11.2.2.2.).

- en francais, Patrick Verspieren nous le rappelle, le terme « hote » désigne étrangement
celui qui recoit, et celui qui est regu. S'appuyant sur « Le livre de I'hospitalité » du
Professeur Grassi, Patrick Verspieren fait remarquer qu’en latin, deux mots désignent
deux réalités opposées : hospes, se déclinant en hospitem et désignant I'accueillant, et
hostis désignant l'accueilli . Est-ce a dire alors que l'un et l'autre
partagent quelques réalités communes?

A l'origine de cette famille de mots, il y a un verbe : hostire, égaliser. Car entre I'hote accueillant
et 'hote accueilli, il y a a premiére vue un fossé, « une dissymétrie remarquable [qui les] séparent :
d’un coté celui qui sait et sait faire, de 'autre celui qui souffre » . Paul Ricceur voit
dans la relation médecin-malade un appel au rétablissement de la symétrie, entre le malade qui
formule sa plainte en une demande (de guérison, de santé, « et pourquoi pas, a 'arriére-plan,
d'immortalité »), demande sur laquelle «se greffela promesse d’observer, une fois admis, le
protocole du traitement proposé » ; et le médecin qui fait 'autre moitié du chemin. « Ce sont la les
phases canoniques de l'établissement du pacte de soins qui, liant deux personnes, surmonte la
dissymétrie initiale de la rencontre ».

L’hospitalité est partagée entre I'accueillant et I'accueilli, dans un don réciproque. Le soin a une
dimension interindividuelle, ainsi qu'une dimension sociale: dans la relation de soin, « une
personne en état de besoin se remet en toute confiance a la capacité de sollicitude d’'un de ses
semblables. [...]Dans cette relation ot 'un est convoqué a la sollicitude par la fragilité de I'autre,
c’est le lien d’humanité essentiel qui est sans cesse réinventé » . La relation
d’accompagnement, en tant qu’hospitalité, est a double sens, et 'accompagnant, dont on ne sait
s’il est l'accueillant ou l'accueilli, recoit tout autant que la personne qu’il accompagne. « Au sein
de la relation avec le malade, et dans I'accomplissement de cette tdche sociale que constituent le
combat contre la maladie et l'accueil des personnes vulnérables, le soignant vit un véritable

® Titre emprunté a I'article de Patrick Verspieren dans la revue Laennec 2006 n°4
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accomplissement personnel » Et c’est ainsi que la frontiére entre l'accueillant
et l'accueilli, entre 'hote et 'hote se dissout, a travers« I'égalisation des conditions » selon les
mots de Ricoeur , dans une relation d’authentique hospitalité.

Bruno Cadoré, anciennement directeur du Centre d’éthique médicale de Lille, et cité ici par
Verspieren, continue : «la relation de soin, établie dans le face-a-face de deux étres, se joue au sein
d’une autre relation, plus globale, qu’on pourrait décrire comme relation de solidarité. En effet,
dans les sociétés humaines, il est frappant de voir que la relation de soin s’inscrit toujours, de
maniéres diverses, dans une perspective sociale : la fonction de soignant est instaurée comme telle,
reconnue et identifiée, au sein d’une société. On pourrait dire qu’elle illustre le poids accordé a la
solidarité entre les humains, et c’est au nom de cette solidarité que certains sont mandatés par tous
pour porter soin a ceux qui sont malades »

Qu’en est-il alors de I'hopital-institution, vis-a-vis des personnes les plus vulnérables, et en
I'occurrence, vis-a-vis des personnes précaires atteintes de maladies graves et en fin de
vie ?« L’hépital, demande Patrick Verspieren, est-il encore "hospitalier” ? ».

De T'hostilité contenue dans I'hospitalité, «on peut [se] protéger en évitant la relation, en
soumettant l'accueilli a des réglements qui I'enserrent et lui retirent la parole - et cela peut exister
dans les institutions sanitaires. Il n’y a plus alors vraiment hospitalité, mais simple hébergement. Et
I’hépital ne serait plus lieu d’hospitalité, mais simple hotellerie, accompagnée d’actes opérés plus ou
moins sans parole sur un organisme malade. Inversement, l'accueilli peut se révéler difficile a
supporter en envahissant I'espace de ses exigences, de ses plaintes, de son sans-géne, de son mépris
des regles de I'hospitalité »
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IT - FIN DE VIE ET PRECARITE SOCIALE : LA DOUBLE PEINE ?

I1.1. DEFINITION DE LA PRECARITE

I1.1.1. Un champ lexical large

Si le concept de précarité comprend celui de pauvreté, au sens économique du terme, il
embrasse un champ bien plus large, allant de la dépendance a la souffrance, du handicap a
I'isolement, en passant par la fragilité.

I1.1.1.1. Précarité et dépendance

Rousseau, dans ses Lecons faites a I'Ecole des hautes études sociales, parle de « la liberté précaire
[de] I'esclave » et relie ainsi le terme « précaire » a son sens étymologique, du latin precarius, de
prex: qui s’obtient par la priere. Et qui atteste donc d’'un manque, qui ne peut étre comblé que
par un objet extérieur duquel nous sommes en état de dépendance. On trouve ce rapport entre
précarité et dépendance sous la plume du sociologue pictavien Michel Billé, qui parlant de Job,
explique que la situation dans laquelle se trouve celui qui vit la précarité tient « a lI'Autre ou a
I'autre, a la volonté, au bon vouloir de quelqu’un d’autre, que cet autre fut Dieu ou qu'il fut autre
homme tout simplement, de bonne ou moins bonne volonté. »

I1.1.1.2. Précarité, et souffrance

Deés lors, au fond du mot precarius, on devine nettement le mot subir. Or, il nous suffit de lire Paul
Ricceur pour comprendre le lien direct entre le subir et le patir, I'ultime de la souffrance. Il
décline la souffrance selon deux axes orthogonaux: I'axe du rapport « soi-autrui », sur lequel
apparait la douleur, et I'axe « agir-patir », rapportant ici la souffrance a la « destruction de la
capacité a pouvoir-faire », suggérant ainsi que « seuls des agissants peuvent étre aussi des
souffrants ». Si la souffrance limite la puissance d’agir, I'impuissance d’agir qu’implique la
dépendance, ici induite par la précarité, renforce a son tour la souffrance.

C’est I'étymologie du mot souffrir, du latin sufferre : endurer, qui permet a Ricceur de distinguer
la douleur de la souffrance : « endurer, c’est-a-dire persévérer dans le désir d’étre et I'effort pour
exister en dépit de... C'est ce “en dépit de...” qui dessine la derniére frontiére entre la douleur et la
souffrance, alors méme qu’elles habitent le méme corps. »
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Car la souffrance n’est pas seulement la douleur nous le savons, mais concerne « des affects
ouverts sur la réflexivité, le langage, le rapport a soi, le rapport a autrui, le rapport au sens, au
questionnement » . Dans notre société plutot individualiste, I'expérience de la
souffrance est marquée par la solitude, et si la précarité, dans ce qu’elle implique de dépendance,
est empreinte de souffrance, la souffrance renforce elle-méme la précarité en ce qu’elle induit un
certain isolement. Car I'homme souffrant s’éprouve comme insubstituable : il y a une barriére
infranchissable entre 'homme souffrant et autrui, aussi proche soit-il

I1.1.2. Pour une production de sens abondante

Loin de ne se cantonner qu’a I'exclusion et a la grande pauvreté, « la précarité est la traduction
d’un renforcement des inégalités sociales qui est devenu en quelques années le probléme le plus
considérable que la société frangaise ait eu a affronter depuis longtemps. Ses causes et ses effets
vont bien au-dela de la population visible des exclus ». Tel était déja le diagnostic que posait en
1987 le Haut Comité de Santé Publique
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I1.1.2.1. Lorsque précarité rime avec insécurité

Nous retiendrons donc que précarité, dépendance, souffrance et vulnérabilité répondent au
méme champ lexical ; un champ infiniment vaste, qui vise la perturbation d’'un équilibre tant
psychique, social, ou spirituel que physique. Aussi la précarité peut-elle s’entendre aussi bien du
malade en fin de vie qui, aussi aisé puisse-t-il étre socialement, « a peu de solidité, de force », et
n’a donc plus la garantie de conserver I'équilibre, que du sans domicile fixe rejeton de notre
société dite moderne, et qui selon la troisiéme déclinaison du Littré, ne posséde rien, et surtout
pas la garantie de conserver 'équilibre de ses besoins de bases. Ces derniers sont définis par
Maslow (A Theory of Human Motivation) comme les besoins physiologiques, de sécurité,
d’appartenance et d’amour, d’estime et enfin, cinquiéme échelon de la pyramide, besoin
d’accomplissement de lui-méme, et dont la capacité d’agir est atteinte (figure 6).

Vivre la précarité, nous I'avons vu chez Billé, serait dépendre d’autrui pour survivre. En ceci,
puisque la condition de 'homme se caractérise par sa capacité a étre en lien, la précarité serait
rupture du lien de réciprocité. Et «défait de tous les attributs enviables du consumérisme, défait de
tous les attributs qui conférent un peu ou beaucoup de pouvoir, de visibilité sociale», la personne
en situation de précarité perd le statut qui lui confererait une reconnaissance sociale. « Ne jouant
plus de réle sur la scene sociale, il devient invisible, transparent presque ». Socialement, la
précarité s’apparente a l'inutilité.

‘s besoins de réalisation de soi (accomplissement)

- e —

-“ s
5 J

Les besoins ues (besoins du corps)

Dans ce travail, nous réduirons le terme de précarité a sa définition sociale (I'isolement) et
économique (la pauvreté, le mal-logement) telle qu’elle apparait sous la plume du péere Joseph
Wresinski dans le rapport remis au nom du Conseil Economique et Social, certes en 1987 mais
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qui reste la plus consensuelle aujourd’hui : « La précarité est I'absence d’'une ou plusieurs des
sécurités, notamment celle de I'emploi, permettant aux personnes et familles d’assumer leurs
obligations professionnelles, familiales et sociales et de jouir de leurs droits fondamentaux »

Pour autant, il ne s’agit pas de décanter le concept de précarité par une analyse « centrifuge »
pour détacher virtuellement sa réalité socioéconomique de sa réalité physique. Et peut-étre
convient-il de rappeler ici la définition que I'Organisation Mondiale de la Santé donne au terme
santé en 1946, mettant ainsi fin a une définition trés organique qui faisait jusqu’alors consensus :
la santé est « un état complet de bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement
en une absence de maladie ou infirmité ». Reste a savoir, dans le cas qui nous intéresse ici, s’il est
pertinent d’envisager la santé comme un état, figé par nature, et s’il est juste de considérer la
santé comme 'absolu d'un bien-étre. Car alors, qui pourrait sur cette terre prétendre « avoir la
santé » ? Quoi de plus déprimant, le soir de la Saint Sylvestre, que de se souhaiter une santé dont
on sait d’avance qu’elle est inaccessible... Mais fort opportunément, I'OMS voulant la rendre
désormais « accessible pour tous d’ici I'an 2000 et au-dela », 1a santé devient en 1986 a Ottawa
« une ressource de la vie quotidienne qui permet a un groupe ou a un individu, d’'une part de
réaliser ses ambitions et satisfaire ses besoins, d’autre part d’évoluer avec le milieu et s’adapter a
celui-ci ». Définition beaucoup plus pertinente, et qui éclaire d’autant plus notre propos qu’elle
précise plus loin les conditions de ressources préalables en matieére de santé : la paix, un abri, de
la nourriture et un revenu.

La santé serait donc finalement la ressource permettant de ne pas tendre vers la précarité,
qu’elle soit physique ou sociale, ou d’en sortir.

I1.1.2.2. Le concept de « handicap social »

Sur la base de la Classification Internationale de Handicap (CIH), elle-méme émanant d'un travail
important de 1'Organisation mondiale de la santé depuis les années 1970, la loi d’orientation
francaise sur I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes
handicapées, donne en 2005 une premiére définition du handicap, dans son article L. 114 :
« Constitue un handicap [...] toute limitation d’activité ou restriction de participation a la vie en
société subie dans son environnement par une personne en raison d’une altération substantielle,
durable ou définitive d’'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou
psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant ». Le handicap serait le fait de
I'« altération » d’une fonction propre a la personne qui le porte. A 'origine de cette classification
CIH, le Professeur Philippe Wood, qui propose un modeéle descriptif du handicap selon trois
plans : la déficience d’'un organe ou d'une fonction, est responsable d’une limitation d’activités
définie par des incapacités, elles-mémes défavorisant la personne et entrainant un désavantage
social ou handicap.

Le modele de la CIH a évolué ensuite jusqu’a une définition plus complete, envisageant
I'incapacité du point de vue social : la Classification internationale du fonctionnement humain
(CIF), sous-tendue par un principe selon lequel le handicap n’est plus simplement un attribut de
la personne mais un ensemble complexe d’états, d’activités, de relations, éventuellement relatifs
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a I'environnement social. Les incapacités sont donc source de handicap en fonction du milieu.
Des lors «le handicap devient une phénoméne humain universel ». De cette évolution nait
I'expression personne en situation de handicap désormais préférée a celle de handicapé. Avec le
risque que souligne tres justement Isabelle Poirot, chef de service de I'unité Escale (Médecine
Physique et Rééducation) au Centre Hospitalier Universitaire de Lyon, de réduire le handicap a
une simple inadéquation de I'environnement, et de s’exonérer de la responsabilité que confere a
chacun le principe de solidarité a I'égard des personnes vulnérables. Pour venir en aide a une
personne en difficulté, encore faut-il reconnaitre sa vulnérabilité. « Cependant, si le handicap
n’est plus cette vulnérabilité mais une simple inadaptation de I'environnement, on n’est plus enclin
a aider son prochain en difficulté et on peut se sentir injustement contraint a modifier son propre
environnement »

La notion spécifique du handicap social a été quant a elle introduite par la loi n® 74.955 du 19
novembre 1974 relative a I'extension de I'aide sociale a de nouvelles catégories de bénéficiaires.
Le handicap social est la résultante des carences dans sept domaines supposés distincts bien
qu’influant les uns sur les autres : santé, ressources, insertion culturelle, conditions de travail ou
d’emploi, relations avec autrui, logement, patrimoine. Le rapprochement du terme de précarité a
la définition du handicap social parait ici opportun, a la fois en ce qu’il permet d’exprimer sa
relativité, et aussi parce qu'il réduit son champ lexical a la seule dimension socioéconomique. Le
handicap est en effet relatif en ce qu'il s’envisage par rapport a une norme établie. Ainsi en est-il
par exemple du caractere costaud d’'un homme, qui lui sera un atout pour sa fonction sociale
d’agent de sécurité, mais constituera un handicap dans sa passion pour la spéléologie. Dans une
société qui laisse la part belle, et de plus en plus, a l'efficience telle que nous 'aborderons plus
loin, il est certain que la personne vieillissante est handicapée par son dge. De méme pour la
personne ralentie par un probléme de santé dans un monde qui vit sur le mode de 'accélération
et de la rentabilité. Et de méme pour la personne limitée intellectuellement au sein d’une
humanité qui vise comme finalité la performance. Dans le petit manifeste qu’ils ont rédigé
ensemble dans I'élan du film Intouchables d’Olivier Nakache et Eric Taledano (2011), Jean
Vanier, Laurent de Cherisey, et Philippe Pozzo di Borgo?, tous concernés de maniere différente
par la question de la précarité, rappellent d'une seule voix que « la valeur de I'étre humain se
fonde sur ce qu’il est en tant que personne, et non pas sur le réle qu’il tient au sein de la
communauté ». Ce principe fait écho a la pensée du philosophe Kant, qui voit dans chaque
personne la valeur de I'humanité toute entiere. Ce principe rejoint également la pensée d'une
jeune femme atteinte d'une déficience mentale modérée et d'un léger handicap physique, qui,
interrogée sur le sens du handicap , répond comme s’il s’agissait d'une
évidence : « le handicap, c’est le regard des autres ».

A propos de ce qu’elle appelle la « mort sociale », la commission de réflexion sur la fin de vie en
France, présidée par le Professeur Sicard, constate dans son rapport de décembre 2012 « que
notre société a subi une évolution concernant la conception de la valeur de la vie humaine.

7 Philippe Pozzo di Borgo, tétraplégique suite 3 une mauvaise chute en parapente, est I'auteur du livre Le
second souffle qui inspira le scénario du film Intouchables ; Jean Vanier est le fondateur des communautés de
I’Arche pour une vie partagée avec des personnes en situation de handicap mental ; Laurent de Cherisey est le
directeur général de I'association Simon de Cyréne, communauté de vie partagée entre personnes cérébro-
|ésées et valides.
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Aujourd’hui, il peut s’'observer une évolution des représentations sociales conduisant a ce qu’une vie
ne soit considérée comme valable que lorsqu’elle est considérée comme « utile », quand la personne
fait, agit, produit, voire est rentable. Ainsi, subrepticement la vie de celle ou de celui qui ne « fait
plus », « ne produit plus », voire « colite» perdrait de sa valeur, d’ot l'utilisation de plus en plus
fréquente, et avec une connotation de plus en plus péjorative, des termes de personne
"dépendante” ou de personne "assistée".»

Il est également intéressant de remarquer que la notion de handicap social ne précise pas qui de
la personne ou de son environnement est handicapé. La personne est-elle handicapée dans une
société qui 'exclut ? La société est-elle handicapée par cette personne qui ne lui apporte pas la
contribution requise ? Le handicap social peut s’entendre sous ces deux aspects, sans que l'un
soit plus sensé que l'autre.

I1.1.3. La précarité sociale aujourd’hui en France

I1.1.3.1. La pauvreté en constante progression

Si la précarité, nous I'avons vu, ne peut se réduire a la pauvreté, cette derniere reste en revanche
un « marqueur » pertinent de la précarité. Si la notion de précarité embrasse un large champ de
significations, la pauvreté elle s’entend ici comme purement pécuniaire. Logiquement d’ailleurs,
toutes les études portant sur la précarité s’accordent a dire que le revenu est le premier
marqueur de la pauvreté

Si les soins palliatifs sont appelés a se développer du fait du vieillissement de la population,
revers paradoxale du progres scientifique, la pauvreté elle aussi ne devrait pas facilement
reculer dans les années a venir, du fait d'une conjoncture socioéconomique pour le moins
défavorable.

Ainsi en témoignent les chiffres du chdmage en France publiés par le ministere du travail en mai
2013, faisant état de plus de 3,2 millions de chdmeurs dans la catégorie A, soit une augmentation
de 10,8 % dans la derniére année, et portant a 24 le nombre de mois consécutifs de hausse. En
tenant compte des personnes exercant une activité réduite ce chiffre est porté a 4,8 millions.
Logiquement, on assiste en paralléle a une hausse lente et progressive de la grande pauvretés,
actuellement estimée a 8,6 millions de personnes (14,1% de la population), qui selon
I'Observatoire National de la Pauvreté et de I'Exclusion Sociale (ONPES), est aujourd’hui
« difficilement enrayée par notre systéme de protection sociale » Parmi les autres
marqueurs qui permettent de confirmer I'avancée préoccupante de la pauvreté en France, on

8 o e . . . ;. N

Sont ici considérées comme pauvres les personnes dont le niveau de vie est inférieur a 60% du revenu
médian, en cohérence avec la définition qu’en donne I'Eurostat (institut de statistique européen), soit 964
euros mensuels.

55



peut encore citer la hausse des demandes de repas aupres des Restos du Ceeur, de 12% fin
décembre 2012 par rapport a I'année précédente.

Ainsi en témoignent également les données publiées en juillet 2013 par I'Institut National de la
Statistiques et des Etudes Economiques (INSEE) a propos des personnes sans domicile fixe :
141 500 personnes étaient concernées en France métropolitaine en 2012, soit une progression
de pres de 50 % depuis 2001%. Parmi les adultes francophones sans domicile dans les
agglomérations de 20 000 habitants ou plus, pres de la moitié étaient en hébergement collectif,
un tiers dans un logement payé par une association, un sur dix a ’hotel et un sur dix étaient sans
abri

11.1.3.2. Le mal-logement, a I'heure de la « culture du domicile »

Aujourd’hui plus encore qu’hier, le domicile est sacralisé, et représente ce cocon sécurisant et
chaleureux favorisant des relations affectives denses ou chacun se sent reconnu dans sa
singularité C’est un lieu ou se mettent en scene les solidarités, en particulier
intergénérationnelles. Ce territoire est, par excellence, le lieu d’accueil de la vie intime. Cadre de
vie de la famille, le psychologue Elian Djaoui défini le domicile comme ce « lieu oti se développe
une "culture familiale" : conceptions de la réalité, univers de normes et de valeurs, morale, rituels et
rythmes propres, langages, pratiques, secrets et interdits ». Cette micro-culture se maintient a
travers le temps, et se distingue de la culture de la société. « Elle est une des manifestations de
cette opposition entre "nous" et les "autres”, entre le "dedans” et le "dehors", »

Le sociologue Gullestad parle de la « fonction curative » du domicile. Le chez soi « est idéalement
non seulement un abri dans la tempéte » ou un « havre dans un monde sans pitié », mais aussi « un
hépital capable de soigner les blessures de la fragmentation et de I'anomie sociale »

A T'heure ou toutes les expertises se rejoignent sur la nécessité absolue de développer les soins
palliatifs a domicile, le rapport 2013 de la Fondation Abbé Pierre dresse un constat accablant sur
’état du mal-logement en France . Ce sont ainsi prés de
700 000 personnes qui sont privées de domicile personnel, 2,8 millions de personnes qui vivent
dans des conditions de logement trés difficiles (privation de confort et/ou surpeuplement
«accentué »), et plus de 5 millions de personnes en situation de fragilité (logement dans une
copropriété en difficulté, locataires en impayés de loyer, surpeuplement), pour un total de 8,2
millions de personnes touchées par la crise du logement (Cf. ANNEXE II).

Evidemment, ces chiffres ne tiennent compte que de l'aspect matériel du logement. Or la
précarité sociale, comme obstacle a la mise en ceuvre de soins palliatifs a domicile, ne peut pas
se mesurer qu’en fonction de la qualité du logement, mais doit prendre également en compte les
personnes qui, bien qu’épargnées par le mal-logement, souffrent malgré tout d’isolement.

? Enquéte de I'INSEE publiée en juillet 2013, aupres des personnes fréquentant les services d’hébergement ou
de distribution de repas dans les agglomérations de 20 000 habitants ou plus, entre le 23 janvier 2012 et le 3
mars 2012.
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11.1.3.3. L’isolement, symptéme de nos sociétés modernes

L’isolement comme le mal-logement constitue une difficulté majeure a la mise en ceuvre des
soins palliatifs a domicile. Ainsi par exemple, un des prérequis a la mise en place d'une HAD est
la présence d’'une « personne ressource » a domicile, pour réunir les conditions de confort mais
surtout de sécurité de prise en charge. Et de facon plus globale, les aidants représentent un des
pivots du développement des soins palliatifs a domicile, comme I'affirment tous les derniers
rapports sur le sujet ,

)

Dans une société portée par un mouvement social profond qui promeut les valeurs d’autonomie
et d’individualisme, le role primordial des solidarités familiales est souligné . La
famille, en tant que groupe domestique, quelle que soit sa configuration, reste la valeur de
référence.

L’isolement n’est pas un état de fait, mais le résultat d’'un processus, qui va jusqu’a I'exclusion.
«On ne nait pas seul, on le devient». Il peut étre considéré comme la conséquence dun
délitement de la socialité, résultante d’'un enchevétrement de relations de nature différentes

. Avant l'isolement, il y a souvent une rupture, concernant I'un ou
I'autre des réseaux relationnels : perte d'un emploi, divorce, déménagement. Ainsi, si I'isolement
commence par le sentiment de ne plus pouvoir compter sur quelqu’un, il progresse vers une
souffrance plus profonde et plus ruineuse, « la plus grandes des pauvretés » selon Mére Térésa,
celle « de n’exister pour personne ». En énoncant le fait de ne plus pouvoir compter sur quelqu’un,
c’est ce quelqu’un qui manque a sa place. Alors qu’en énoncant le fait de ne plus compter pour
personne, c’est moi qui n’ai plus ma place parmi les autres. « La souffrance de la solitude est celle
d’étre nié en tant que personne. »

Mais l'isolement, a priori, n’est pas la solitude. Si I'isolement est un état de fait, que 'INSEE
définit froidement comme « un nombre de contacts interpersonnels inférieur a quatre par semaine
avec des personnes extérieures au ménage , quantifiable et appréciable par
les pouvoirs publiques, la solitude elle est un ressenti, qui n’a pas besoin de la réalité objective
de l'isolement pour exister. Le phénomene du « réseau social » illustre bien ce paradoxe: on
peut se vanter d’avoir un grand nombre de relations, en l'occurrence un grand nombre
« d’amis », et souffrir de solitude. Car le nombre de ces amis n’a que peu de rapport avec le degré
de I'amitié. Ainsi, si les jeunes de 18-35 ans qui possedent un compte Facebook (pres de 9 jeunes
sur 10) déclarent avoir en moyenne 178 amis sur ce réseau social, ils ne comptent guére plus de
4 ou 5 amitiés réelles

La différence entre la solitude voulue et l'isolement est claire, selon lintellectuel et ex-
commissaire au plan Alain Etchegoyen : « l'isolement, c’est de la solitude imposée et durable».
C'est donc la contrainte qui fonderait la différence entre la solitude, nécessaire a
I'accomplissement de soi, et I'isolement, destructeur quant a lui de la personne et de ses ressorts,
et conduisant fréquemment a l'apparition du mécanisme dépressif Dans un
monde qui vit sur le mode de l'accélération, comme pour oublier en s’enivrant le vide que
représente désormais notre finitude ; dans un monde qui vit sur le mode du divertissement,
comme pour meubler en s’étourdissant le silence auquel notre quéte de sens risquerait de se
heurter; a I'ere de la sur-communication, de la sur-occupation, de la surconsommation, la
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solitude, lorsqu’elle est choisie, peut effectivement étre porteuse de sens. Or, comme nous
I'avons vu plus haut, la précarité rend celui qui la supporte dans un état de dépendance. Loin de
pouvoir trouver un sens a sa solitude, il la subit de plein fouet, allant jusqu’a se retrouver lui-
méme, selon une des « pensées » de Pascal, « confronté a une absence de fin et donc a une absence
de signification : [il n’est] alors plus rien d’autre que cette « temporalité vide et insensée »

Aussi, la solitude telle qu’elle est évaluée dans nos sociétés modernes correspond effectivement
au signe clinique de l'isolement, pouvant aller jusqu’a I'exclusion. Or, logiquement, en méme
temps que le mal-logement, I'isolement en France gagne du terrain. Ainsi estime-t-on a 5
millions le nombre de personnes seules. 39% des francais n’ont pas de lien avec leur famille, et
25% d’entre eux n’ont pas de relations amicales Pres d’un tiers des
Francais ne disposent que d’un seul des cing réseaux de sociabilités définis par la Fondation de
France (familial, professionnel, amical, affinitaire et territorial) : ne fréquentant que leur famille,
leurs amis ou leurs collegues, l'isolement devient complet en cas de divorce, d'un
déménagement, ou d’un licenciement.

Ce constat, dramatique autant que paradoxal a I'heure ou les réseaux virtuels de communication
dits « réseaux sociaux » affichent des records d’utilisateurs (26 millions de comptes Facebook en
France en décembre 2012), est plus alarmant chaque année : sur les trois derniéres années, c’est
un million de personnes en situation d’isolement qui s’est ajouté aux cinq millions
précédemment recensés.

11.1.3.4. Pauvreté et isolement : un lien de causalité

En considérant que la précarité sociale concerne a la fois la population en situation de mal-
logement (en lien avec une situation de pauvreté), et celle en situation d’isolement, il est difficile
d’avancer une estimation de la population globale des personnes en situation de précarité
sociale, puisque les deux réalités du mal-logement et de I'isolement peuvent se cumuler.

Sur la base d’'une étude cherchant a établir un rapport entre isolement relationnel et mal-étre,
I'INSEE met en évidence un lien étroit entre isolement et bas niveau de revenus : toutes choses
étant égales par ailleurs, avoir de faibles revenus, ne pas posséder de diplome, habiter en cité,
sont liés avec une plus forte probabilité d’étre isolé.

Au-dela de ce lien qui parait logique, le rapport 2012 de la Fondation de France sur les solitudes
en France met en évidence que c’est d’abord la pauvreté qui détermine l'isolement, et favorise
son apparition précoce. Ce que met en doute Julien Damon, sociologue et professeur associé a
Sciences-Po, dans un entretien accordé au journal La Croix : « si la pauvreté accentue la solitude,
l'isolement conduit aussi a la précarité. Ces deux dynamiques s'auto-entretiennent »
. Mais ce qui est sir, c’est que si I'isolement concerne 18% des personnes ayant un revenu
inférieur a 1000 euros, il ne concerne que 5% des revenus supérieurs a 4500 euros
Et cette situation s’aggrave chaque année aux dépens des classes moyennes : si
7% des personnes gagnant entre 1000 et 3900 euros mensuels étaient en situation d’isolement
en 2010, ils sont désormais 12% en 2013 (figure 7).
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I1.2. LORSQUE PRECARITE ET SOINS PALLIATIFS SE RENCONTRENT

Apres avoir défini la notion de soins palliatifs, et celle de la précarité sociale ; apres avoir abordé
la question du handicap ; aprés avoir évoqué les concepts de vulnérabilité, de souffrance, de
dépendance, le rapport entre précarité et soins palliatifs se laisse aisément deviner.

D’abord, les « mourants » partagent avec les « précaires » un méme rapport a la société, qui les
considere comme une population a part, en marge. C'est ce discours ambiant que dénonce
Robert William Higgins, « qui nous persuade chaque jour qu’il y a ceux qui sont « dedans » et ceux
qui sont « dehors ». La place du « mourant » est a rapprocher de celle des exclus, des banlieues, des
jeunes, des chémeurs ».

Tanguy Chatel, sociologue et membre de 'Observatoire National de la Fin de Vie, décrit bien
cette réalité dans laquelle évoluent ensemble les personnes en fin de vie et celles marginalisées.
Aux antipodes d’'un modele dominant portant aux nues les valeurs de l'individualisme, de
l'utilitarisme, de 'accélération et du matérialisme, ces personnes, qu'un handicap physique ou
social a rendu « précaires », sont « trop souvent condamnées, sans ménagement, aux oubliettes de
la modernité »

Au-dela de partager un méme rapport a la société, ces deux populations ont en commun un
rapport au temps qui se conjugue au présent. En I'absence des sécurités dont parle Wresinski (cf.
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[1.1.2.), sécurités physiques ou sociales nécessaires pour évoluer en se projetant, les personnes
précaires comme les personnes en fin de vie sont naturellement contraintes d’aborder leur vie a
I'échelle de l'instant. Les unes par la perspective d'une mort prochaine et par une souffrance
physique ou morale, les autres par des préoccupations matérielles empéchant souvent
d’envisager un avenir quelconque, « chacun devient a sa maniere un « intouchable » que les
promesses d’avenir avorté raménent de force a une vie recentrée sur le présent, mais un présent
subi, précaire, douloureux et anxiogéne » continue Tanguy Chatel.

I1.2.1. Quel accés aux soins pour les personnes en situation de précarité ?

L’Observatoire National de la Fin de Vie propose la question de la précarité comme sujet d’étude
pour l'année 2014. Dans ce cadre, une enquéte est en cours, auprés des EMSP et des
Permanences d’Acces aux Soins de Santé (PASS), dont le but est I'analyse de la situation sociale
des patients en fin de vie dans les établissements de santé. En introduction, cette étude déplore
le manque cruel de données disponibles sur les difficultés sociales des personnes atteintes d'une
maladie grave en phase avancée ou terminale. « Nous ne disposons par exemple que de trés peu
d’informations factuelles et précises sur le degré de « fragilité sociale » des personnes en fin de vie,
sur l'accés aux aides existantes ni méme sur l'impact de la précarité sociale sur I'accés aux soins de
fin de vie. Pourtant, compte tenu a la fois de I'amplification des phénomeénes de précarisation
(financiére, mais aussi sociale et familiale) et des flux migratoires passés et présents, cette
problématique est en passe de devenir un véritable enjeu de santé publique. »

C’est donc trés modestement que nous avancerons dans cette réflexion,
conscients par exemple qu’il ne nous sera pas possible de caractériser, s’ils existent, les facteurs
limitant 'acces aux soins spécifiquement palliatifs, par les personnes en situation de précarité.

I1.2.1.1. Les inégalités sociale de santé : le constat

« Aucune personne ne peut faire l'objet de discriminations dans l'accés aux soins». C'est ce que
préconise, dans son article L-1110-3, le Code de la Santé Publique. Et pourtant, en méme temps
que l'espérance de vie augmente, les inégalités sociales de santé s’aggravent.

Il est désormais clairement démontré que la précarité est un facteur
péjoratif dans I'acces aux soins. Et le lien entre précarité et état de santé dégradé est lui aussi
parfaitement reconnu En faisant la synthese des multiples rapports d’envergure
sur la santé des personnes précaires publiés sur les cinq dernieres années, et émanant du Haut
conseil de la santé publique en 2009, ou bien de la Conférence nationale de la Santé en 2012, le
constat est le méme, sans appel : les inégalités de santé ne cessent de s’aggraver en Europe, et la
France, réputée pourtant comme bénéficiant d’'un des systemes de santé les plus performants,
détient le record des inégalités sociales devant la mort parmi les pays ouest-européens
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Dans son avis n° 101, le CCNE dénonce fermement ces inégalités sociales de santé: «les
inégalités restent également trés marquées en France en matiére de morbidité: l'incidence de la
tuberculose est cent fois supérieure chez les personnes socialement, culturellement et
économiquement défavorisées; 'espérance de vie des personnes sans domicile est plus proche de
celle de I'Afrique que de la moyenne francaise; la prise en charge des plus démunis laisse fortement
a désirer - par exemple, les personnes atteintes de troubles psychiques, mais aussi les malades dgés,
ne bénéficient pas toujours de soins d’‘accompagnement adéquats (le paradoxe résidant dans le fait
que les personnes dgées soient les seules a payer personnellement leur hospitalisation, lorsqu’elle
est dite de «long séjour »). [..] Les plus démunis cumulent les inconvénients d’'une exposition
maximale aux risques et d’'un accés réduit aux soins. [...] Les retombées d’une discrimination qui ne
dirait pas son nom sont particulierement graves lorsqu’il s’agit de la mission d’accueil généralisé
d’une population. Ainsi une méme durée de séjour en service de pédiatrie ou dans un service
d'urgence ne pése pas le méme “poids” pour un établissement de quartier aisé que pour celui d’'une
zone défavorisée. Tenter d'arbitrer entre eux peut poser des cas de conscience insupportables. Nous
sommes donc bien dans le registre des inégalités d’accés aux soins, sans qu’on puisse faire
I’économie de leur évaluation : les conséquences d’'une absence de choix font toujours basculer la
répartition des soins au détriment des plus vulnérables. C’est bien I'évolution que nous craignons
actuellement; elle témoigne du caractére inéthique de l'absence de choix. »

L’espérance de vie des personnes les plus défavorisées se rapproche en France de celle de
certains pays du tiers monde , . Et 1a encore, les
inégalités sociales face a la santé augmentent d’année en année, et de politiques en rapports,
sans que les projections ne permettent d’envisager un émoussement de cette tendance.
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11.2.1.2. Les déterminants extérieurs au systéeme de soin

Parmi les déterminants extérieurs au systeme de soin, les causes socio-économiques sont
essentielles. Nous retiendrons :

- un bas niveau d’étude : logiquement, le niveau d’étude conditionne I'exposition plus ou
moins forte non seulement au chémage, mais également aux conditions ou contraintes
de travail néfastes pour la santé . Un bas niveau d’étude oriente ainsi
logiquement vers les professions de basse catégorie sociale, et donc vers une source
réduite de revenus. influant directement sur le comportement de santé et les
conditions de vie.

- mais ce niveau d’étude est lui-méme influencé par les conditions de vie dans I'’enfance,
déterminées par les revenus de la famille et le contexte socio-économique des parents.
Le bas niveau d’étude ne serait que I'ceuf pondu par la poule d’un « capital santé » initial,
défini par I'ensemble des ressources de santé physiques et psychologiques héritées et
acquises au début de la vie, et qui déterminera I'état de santé au début de la vie adulte et
le potentiel santé pour le futurt®

or, le chémage comme les conditions précaires de travail constituent un risque pour
la santé. Le chomage, dont le lien avec la santé mentale (trouble anxio-dépressif) est
établi, de méme que le retentissement cardio-vasculaire . Les conditions de
travail, d’autant plus péjoratives que le type d’emploi est situé bas dans la hiérarchie
sociale . Le travail ouvrier par exemple, se caractérise par de la
manutention, des gestes répétitifs, une exposition a des produits chimiques, a des
nuisances sonores etc. En France, Mesrine a mis en évidence une différence de mortalité
significative entre les groupes sociaux, bien entendu aux dépens du bas de la hiérarchie
sociale. De méme, exemple parmi d’autres, l'espérance de vie observée dans les
professions intellectuelles est significativement plus élevée, comparativement aux
personnels de services directs aux particuliers

- linfluence de l'exposition environnementale dans la prévalence des cancers est
formellement établie, pour nombre d’entre eux par divers agents toxiques!!

Cette exposition environnementale se décline selon trois facteurs : géographique,
en lien direct avec le niveau de revenus, les populations habitant au plus pres des
sources de pollution environnementale étant les plus défavorisées; de dose, qui méme
faible peut se révéler toxique en cas d’exposition prolongée ; et de temps, I'apparition du
cancer pouvant étre différée de plusieurs années apres I'exposition.

9’ étude britannique National Child Development Study (NCDS) d’une cohorte de 8500 Britanniques nés
pendant une semaine en mars 1958a permis d’illustrer I'impact du revenu dans I’enfance : elle démontre que le
fait d’avoir eu a plusieurs reprises des difficultés financieres, indicateur de bas revenu familial dans I’enfance,
multiplie par 2,5 le risque de n’avoir aucune qualification a 23 ans et par 3 le fait d’avoir un mauvais état de
santé percue (HCSP, rapport 2009)

" Ace jour, plus de 260 substances sont classées et étiquetées CMR (Cancérogene, Mutageéne, et toxique pour
la Reproduction) par la directive européenne 67/548/CEE
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- enfin, moins évident mais tout aussi validé, le niveau d’intégration sociale détermine
également le niveau de santé, en influant directement sur les comportements de santé a
risque (éthylo-tabagisme, troubles du comportement alimentaire), et indirectement sur
I'incidence des pathologies cardio-vasculaires. Or en matiére de santé, l'isolement a
tendance a aggraver l'isolement : non seulement le patient désocialisé, face a sa maladie,
ne peut pas convoquer un réseau d’entraide, mais la maladie elle-méme, facteur
d’anxiété pour I'entourage, et renforcant un sentiment d’impuissance (impuissance a
gérer la plainte), induit souvent I'éloignement de I'entourage . C'est cette
réalité qui est d’ailleurs a l'origine des hospitalisations dites « de répit»: Plus la
pathologie est lourde, plus les liens sont éprouvés.

Il est essentiel de distinguer les causes proximales, les comportements des individus, des causes
fondamentales, le contexte favorisant ou non dans lequel ces comportements s’inserent. Cette
approche souligne le caractére social et pas seulement individuel des comportements de santé

. Ainsi a coté des causes socio-économiques, le comportement impacte directement
la santé. En effet, chez la personne précaire, occupée a résoudre des probléemes aussi cruciaux
que celui de I'acces au logement, et de facon plus générale, celui de la subsistance de sa famille, la
santé ne représente pas une priorité. Lorsque la vie quotidienne n’est encombrée que de
problématiques bassement matérielles, liées a la conquéte des sécurités de base (les obligations
administratives, les sources de revenus, le logement, etc.), la santé est reléguée au second plan.
L’invisibilité sociale s’accompagne d’une invisibilité du corps aux yeux de la personne précaire,
qui délaisse alors les formes de soins les plus élémentaires , jusqu’aux mesures
d’hygiene de base, nécessaires pourtant au vivre ensemble.

La maladie pesant directement sur 1'équilibre de vie déja précaire de ces personnes, ces
dernieres attendent souvent de ne plus étre en mesure d’y faire face seules pour consulter. La
maladie est alors prise en charge a un état d’avancement déja important.

11.2.1.3. La participation du systéeme de soins dans les inégalités sociales de santé

A cOté des facteurs individuels, socio-économiques ou comportementaux, d’autres facteurs
participent aux inégalités sociales de santé : celles-ci peuvent résulter de choix de société en
matiére d’emploi, de logement, d’éducation ou encore de fiscalité ou étre liées a
des facteurs intrinseques au systeme de soins ainsi que 'a suggéré pour la premiere fois en
Grande-Bretagne Black D. et al. en 1982

En matiere d’inégalités d’acces a la santé, on distingue :

- les inégalités d’acces primaire (point d’entrée dans le systeme de santé) par
méconnaissance des besoins, renoncement par les usagers eux-mémes ou refus de soins
par certains professionnels de santé ;

- les inégalités d’acces secondaire (déroulement de la prise en charge et qualité des soins)
par omission (appréciation imparfaite des besoins des usagers) ou par construction
(absence de prise en compte des mécanismes a I'origine des inégalités de santé dans les
politiques de santé et dans I'organisation de la prise en charge)
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A pathologie équivalente, le systéme semble parfois apporter des réponses différentes, selon les
caractéristiques sociales des patients, en raison notamment de la distance sociale et culturelle
entre le médecin et son patient, et la moindre qualité de I'interaction qui en résulte

En 1999, la loi sur la couverture maladie universelle (CMU) introduit ainsi un acces gratuit a la
complémentaire santé aux ménages les plus pauvres par le biais de la CMU complémentaire
(CMU-C). Depuis la réforme de I'assurance maladie de 2004, 'aide a la complémentaire santé
(ACS) propose une aide financiére a 'acquisition d'un contrat de complémentaire santé pour les
ménages dépassant de 35 % maximum le seuil de revenus donnant droit a la CMU-C. La mise en
place de ces dispositifs, et en particulier la mise en place de la CMU-C qui couvre aujourd’hui
environ 7 % de la population francaise, s’est traduite par une réduction nette de la part de la
population non couverte par une complémentaire, qui est passée de 16 % en 1998 a 5 % en
2010. La réforme de I'assurance maladie de 2004 a également introduit le dispositif du médecin
traitant afin d’inciter les assurés, par des taux de remboursement plus généreux, a respecter le
parcours de soins coordonnés, avec pour effet escompté une réduction des inégalités de recours
aux soins de spécialistes en limitant le recours direct aux spécialistes des patients les plus
favorisés et en augmentant 'orientation des patients les plus défavorisés vers le spécialiste.

Parallélement a ces dispositifs visant réduire les inégalités d’acces aux soins, des franchises et
des déremboursements ont été mis en place pour contenir la croissance des dépenses prises en
charge par l'assurance maladie obligatoire, augmentant ainsi le montant des soins laissé a la
charge des patients. Si I'assurance maladie couvre 75,5 % des dépenses de santé, elle ne
rembourse aujourd’hui que 63 % des dépenses de santé en ville en moyenne et seulement 56 %
pour les personnes qui ne sont pas en ALD . Pour ces seuls soins de ville, les restes a
charge qui comprennent les tickets modérateurs, les franchises médicales et forfaits, les
dépassements d’honoraires et les soins non remboursés, dépassent 500 euros, par personne et
par an, pour un tiers des patients, et peuvent atteindre pres de 3000 euros . Par
ailleurs, on constate la réalité d'une « zone grise » pour une « précarité de second degré », de
nature administrative : par effet de seuil, certaines personnes non couvertes par les dispositifs
type CMU (revenus mensuels dépassant le seuil de 526,75 euros nécessaire pour bénéficier de la
CMU-C),peuvent finalement étre considérés comme bénéficiant d’'une prise en charge moindre
que les grands précaires bien répertoriés. De plus en plus nombreuses, ces personnes, qui
dépendent du régime général et qui sont finalement moins couvertes que les personnes
bénéficiant de la CMU, n’ont pas acces a la prévention faute de moyens suffisants

Tout cela introduit donc des mécanismes aux effets contradictoires sur 'accés aux soins et son
évolution. Concrétement, on assiste a un taux croissant de renoncement aux soins depuis 2002
(d’apres les chiffres issu de I'enquéte ESPS de I'IRDES). Ce renoncement aux soins est pres de
deux fois plus fréquent dans la population non couverte ou mal couverte par une assurance
complémentaire que dans une population couverte par une assurance moyenne ou bonne. De
méme, les inégalités sociales de recours aux soins semblent moins importantes parmi les 15%
de la population bénéficiant d'une prise en charge a 100% par la sécurité sociale du fait d’'une
ALD, méme si ces derniers peuvent étre amenés a renoncer a des soins du fait de I'importance de
leur besoin de soins
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11.2.1.4. « Toute personne malade dont l'état le requiert a le droit d’accéder a des soins palliatifs »

C’est en tout cas ce que prétend officiellement la loi n®° 996477 du 9 juin 1999 visant a garantir le
droit a l'acceés aux soins palliatifs, tandis qu'en décembre 2012, le rapport Sicard dénonce
des« conditions de la mort [qui] sont probablement 'une des conséquences les plus importantes et
les plus insupportables de I'inégalité sociale ».

La question de I'accessibilité aux soins palliatifs pour les personnes précaires peut se traiter a
double sens : quel acces les personnes précaires ont-elles aux soins palliatifs, et quel acces les
soins palliatifs ont-ils aux personnes précaires.

Cette derniere question de «l'accessibilité » aux personnes précaires par les soins palliatifs
s’aborde sous l'angle des vulnérabilités des personnes précaires vis-a-vis des maladies graves
indiquant une prise en charge en soins palliatifs.

On sait désormais que la différence de niveau socio-économique entraine un gradient significatif
en matiere d’espérance de vie, et d’espérance de vie en bonne santé. Le cancer, qui nous
intéresse particulierement ici en temps qu'il est a 'origine de la grande majorité des situations
de fin de vie en soins palliatifs, tient une place a part. En effet, c’est la pathologie cancéreuse qui
contribue le plus a la surmortalité des personnes précaires ,

Cette surmortalité vérifie I'effet dit « case mix » mis
en évidence par Chen A-Y. et al: la sévérité des pathologies au début de la prise en charge varie
considérablement en fonction des caractéristiques sociales des patients, en particulier pour les
pathologies cancéreuses , La précarité constitue un facteur péjoratif
dans le cancer et son pronostic a plusieurs égards :

- un déficit de la prévention. Par exemple, Or. et al. retrouvent des différences tres
importantes dans le recours a la coloscopie ou a la mammographie (odds ratios de 2) en
fonction du niveau de revenus . Ce déficit de la prévention implique une
moindre connaissance des filiéres.

- une prévalence accrue de certains types de cancers (voies aériennes supérieures,
ORL, etc.) en lien avec les facteurs de risque que sont 'intoxication éthylo-tabagique, une
mauvaise hygiéne alimentaire, ou une exposition a des substances cancérogenes

un retard au diagnostic, expliquant la découverte du cancer a un stade d’emblée
avancé, alors que le pronostic d’'un cancer dépend directement de la précocité de la mise
en place d’'un traitement spécifique; et un allongement des délais entre les différentes
étapes du parcours de soin ,

- une mauvaise observance des traitements ou un suivi aléatoire, s’expliquant a la fois
par des facteurs comportementaux, mais également par des difficultés techniques de
coordination, ou des difficultés administratives, par exemple pour les personnes non
couvertes par une complémentaire santé

- ces deux derniers points (retard diagnostic et probleme de suivi) conduisant a un échec
thérapeutique plus important.
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Ainsi, méme si les inégalités sociales de santé sont en partie construites en dehors du systeme de
soins, les inégalités de recours aux soins qui perdurent en France sont certainement
responsables d'une partie importante des inégalités sociales de santé et de mortalité. Il a en effet
été montré que le renoncement aux soins pour raisons financiéres avait un effet causal sur la
dégradation a quatre ans de I'état de santé percu et que le volume de soins
consommés avait un impact sur la santé des populations a risque et les plus modestes

« Mais ce différentiel ne saurait étre compensé par une attitude spécifique vis-
a-vis du mourir chez les personnes les plus précaires, comme s'il fallait attendre ce moment pour se
préoccuper d’elles. Entre le parcours de soin de la personne bien entourée, connaissant bien les
réseaux, le milieu médical, vivant en centre-ville, et la personne démunie, vivant seule, loin de tout
centre de soin, sans connaissance du milieu médical, on congoit I'écart de l'attention ou de
I'inattention qui sera portée a sa fin de vie et a sa mort. Plus la situation sociale est celle d’'une
grande vulnérabilité, moins le choix de sa fin de vie voire de sa mort est possible. Mais cette
expression méme de choix de sa propre mort est réduite au minimum. Comme s'il fallait avoir une
conscience aigiie et concreéte des ressources existantes pour exprimer l'accés au droit ou une liberté
en fin de vie. Ce sont les situations les plus précaires qui auraient besoin, a tout dge de la vie, d'un
parcours de soin cohérent, organisé, qui rendrait le plus grand service.

I1.2.2. Précarité et USP : quel projet de sortie ?

11.2.2.1. Les USP : une « fin en soi » ?

Nous l'avons vu (Cf. 1.2.1.3.) et le rapport de la DGOS de juin 2013 nous le rappelle : si les USP
sont les premieres-nées du développement des soins palliatifs en France, elles sont réservées
aujourd’hui a des situations tres particulieres, tandis qu’est promue la diffusion de la démarche
palliative, via les LISP et les EMSP, ces derniers devenant les premiers acteurs des soins palliatifs
aupres de la population concernée. Les USP, en témoigne leur capacité d’accueil limitée, sont
désormais réservées aux situations les plus particuliéres ou les plus complexes, trop marginales
dirons-nous, pour étre traitées dans un service classique. Les USP, « ces monde clos, séparés,
spécialisés, les plus proches du modéle anglais de I'hospice » ,
ont-elles alors pour vocation d’accueillir les personnes en fin de vie sous le prétexte de leur
précarité sociale, ces malades que les services se renvoient « comme dans un flipper ou [comme
des]"patates chaudes"2 » ?

Sil'on se réfere a la circulaire du 25 mars 2008 relative a 'organisation des soins palliatifs, dans
son annexe III traitant spécifiquement des USP, il semblerait que le critere de précarité socio-

2 Selon I'expression du Professeur Didier Sicard dans son article sur 'évolution éthique a I'heure de la
tarification a I'activité, Ethique et Santé, Volume 7, Issue 3, Septembre 2010, Pages 148-151
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économique peut en lui-méme constituer un « critére d’admission ». En effet, il est précisé qu'un
patient peut étre admis en USP lorsque « la personne malade présente une détérioration majeure
de sa qualité de vie personnelle ou familiale liée a une situation socio-familiale rendant le maintien
[2 domicile] difficile » L’admission est
néanmoins soumise au principe de complexité définie par la multiplicité des criteres. Plus loin, la
circulaire précise que I'USP prévoit d’accueillir les patients en séjours « de repli », en situation de
crise, ou bien en séjours dits « classiques », ces derniers étant définis comme « des séjours de fin
de vie dont il est difficile d’évaluer la durée». Autrement dit, si le niveau de précarité
socioéconomique entrainant une détérioration substantielle de la qualité de vie du patient peut
en lui-méme justifier I'admission en USP, il n’est nullement nécessaire que la durée prévisible de
séjour soit établie selon les critéres d'un court ou moyen séjour. A ce sujet, la circulaire ne
déclare aucun impératif de durée, puisqu’elle définit 'USP comme une structure spécialisée « qui
accueille de facon temporaire ou permanente » les patients qui relévent de ses indications.

Ainsi, on ne voit pas ce qui, dans les missions de I'USP telles qu’elles sont définies par la loi, peut
constituer une limite a I'accueil de personnes en situation de fin de vie pour des raisons de
précarité sociale. A priori en tous cas. Car au-dela des directives légales, il faudra également
considérer les politiques de financement, et vérifier qu'a ce niveau, il n’y ait pas de facteurs
limitants. Cette question sera abordée plus largement en troisieme partie, et nous verrons
comment les USP risquent de se transformer, si ce n’est pas déja le cas, en services de courts
séjours.

Alors, que penser de la situation de ces patients en situation de précarité qui, une fois les
symptomes contrélés, et I'état clinique stabilisé, restent dans leur chambre d’hopital sans autres
soins qu’ils ne pourraient recevoir a domicile ? Et ce alors méme que sont alloués aux USP des
moyens importants, a la fois humains?3 et techniques, pour assurer la surveillance rapprochée
de patients dont I'état clinique est instable, et dont les symptdmes sont souvent « bruyants »
(détresse respiratoire, occlusion, plaies avec risque hémorragique, confusion, douleur etc.) ?
Doit-on les juger « encombrants », « indésirables » ?

Car dés I'admission et le premier interrogatoire, mené par un soignant, la situation de précarité
est connue : situation familiale, lieu et conditions de vie, aides financiéres et humaines en place,
et toutes les informations utiles sont ainsi recueillies. Une fois pointé le diagnostic de précarité,
reste a savoir qu’'en faire... Et sur cette question, le service social a un role absolument
déterminant. Le succés de la prise en charge sociale des personnes en USP semble « assistante
sociale - dépendante »

Nous le verrons un peu plus loin, le besoin d’accompagnement est un des besoins spécifiques
majeurs de la personne en fin de vie, qui plus est précaire, ou de la personne en situation de
précarité, qui plus est au terme de sa vie (cf. [1.2.3.3.). Or, méme si le bénévolat
d’accompagnement y est développé, et méme si I'assistante sociale et la psychologue ont un role
dédié et déterminant, 'USP ne semble pas le lieu le plus spécifique de 'accompagnement de la
personne précaire en fin de vie. En effet, de par ses missions particuliéres, I'USP reste un lieu ou
la priorité est a la médicalisation. Et si le ratio du personnel est plus élevé qu’ailleurs, c’est
d’abord et avant tout a la faveur d’un ratio soignant. Ainsi le référentiel de 2008 proposait a titre

13 . . P . N . . 4, . .
Le nombre d’IDE et d’aides soignants par malade est équivalent a celui d’un service de réanimation
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indicatif les effectifs d'une USP de 10 lits: 27 ETP (équivalent temps plein) dont 21,5 ETP de
soignants (2,5 ETP de médecin, 9 ETP d’ IDE, 10 ETP d’aides-soignants), 1 ETP de psychologue et
moins de 0,5 ETP d’assistante sociale

. L’'USP ne semble donc pas, a priori, étre le lieu
privilégié pour la prise en charge du « long mourir » chez la personne précaire lorsque celle-ci,
équilibrée d’'un point de vue clinique, reléve avant tout d’'un accompagnement humain, social,
psychologique et spirituel.

Dans ces situations de précarité ou une alternative a I'hospitalisation doit étre mise en place
puisque le patient ne releve plus des moyens techniques et humains spécifiques de I'USP, le
travail de I'assistant de service social se heurte a plusieurs limites administratives potentielles.
Celles-ci rejoignent les facteurs prédictifs évalués dans notre étude :

- l'offre d’'HAD ou de SSIAD, variable en fonction des régions, le maillage étant globalement
plus lache en secteur rural.

- le délai d’'ouverture de droits ou d’obtention des aides financieres (fond FNASS pour la
mise en place de garde-malades, APA pour I'admission en USLD par exemple)

- larecherche d’aides financieres complémentaires pour les patients ne pouvant pas payer
le restant a charge (aupres des associations, comme la Ligue pour le cancer par exemple)

- le délai d’'obtention de dérogation d’age pour I'admission en EHPAD.

Au-dela des seuls facteurs administratifs, d’autres limites peuvent intervenir dans le cadre de la
précarité, telle un logement inadapté, ou une situation d’isolement (Cf. 11.1.3.). Ces difficultés
s’ajoutent souvent les unes aux autres.

11.2.2.2. Retour a domicile : la panacée ?

Voici ce que I'on pouvait lire en 1853 a Paris, sur I'idée de la prise en charge a domicile comme
alternative a I'hospitalisation : « le traitement des malades a domicile a pour but de favoriser le
développement de [l'esprit de famille et de resserrer les liens des membres dune méme
communauté. Il doit, dans des cas nombreux, substituer a l'assistance étrangere de I'hépital les
soins affectueux et empressés des parents. Il doit en outre, a un autre point de vue, restreindre le
nombre des admissions dans nos établissements, qui pourraient alors suffire aux besoins de la
population parisienne. Il présente donc, sous le rapport moral comme sous le rapport administratif,
une importance particuliéere qui le recommande a la sérieuse attention des Bureaux de
bienfaisance » (extrait d'une circulaire du 19 novembre 1853 portant sur l'organisation du
service et du traitement des malades a domicile) . Cent-soixante ans plus tard,
cette préférence pour les soins a domicile reste de mise, tant pour les malades que pour les
pouvoirs publics.

Reprenant les conclusions du rapport de la Commission Sicard de décembre 2012, les sages du
Comité Consultatif National d’Ethique dans leur avis n° 121 relatif a la fin de vie, a 'autonomie
de la personne et a la volonté de mourir, estiment nécessaire, dans une des six recommandations
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obtenant 'unanimité, le développement de I'acces aux soins palliatifs a domicile
. Cette nécessité est rappelée dans tous les derniers plans de développement des
soins palliatifs, et s’inscrit dans une approche globale de la question de la fin de vie.

Cependant, le rapport de mars 2013 de I'ONFV tend a remettre en question I'idée selon laquelle
le domicile serait nécessairement le lieu idéal pour la fin de la vie ,
s’appuyant notamment sur l'analyse du psychologue Djaoui: « Aujourd’hui, le domicile jouit
désormais d’une forme de « sacralité » et tient sans doute une place quelque peu idéalisée dans la
mise en place d’'une nouvelle « norme du bien vivre et du bien mourir » dénoncée depuis plusieurs
années. 1 existe ainsi une « culture » du domicile, qui repose sur des représentations flatteuses. Il y
a toutefois un risque que cette culture se présente comme une conception idéalisée de la vie chez
soi, mais aussi de la vie en société ». Ainsi sacralisé, le domicile deviendrait le sanctuaire du
groupe domestique. « Cette référence a la religion et a la transcendance signifie que le foyer est,
pour ses habitants, recherche de sens contre le non-sens, de protection contre les violences du
monde, d’ordre contre le chaos, de permanence voire d'immortalité contre la dégradation et la
mort »

L’entourage, confronté a la gestion de I'incertitude et du risque face a la perspective d'une mort
prochaine, se trouve étre la proie d’'une contradiction anxiogene : d’'un c6té on insiste sur le
respect de 'autonomie du parent, de I'autre on refuse d’en assumer les risques

Le domicile n’est pas reconnu comme lieu d’accueil de la mort, celle-ci est expulsée dans
I'univers médico-hospitalier. La culture du domicile défend des valeurs d’épanouissement
personnel, de sécurité, de pérennité et de stabilité. « Se situant résolument du c6té des forces de
vie, elle participe d’'un imaginaire de I'immortalité. La mort, et tout ce qu’elle représente (perte,
échec, impuissance, non-sens, insécurité), ne peut y étre que niée »

Ainsi, alors que 81% des francais déclarent vouloir passer leurs derniers jours chez eux
(sondage IFOP 2010), 25,9% y décedent effectivement!4. La figure 9 illustre pourtant qu’il n’en a
pas toujours été ainsi sur les quatre dernieres décennies.

Les travaux menés par I'Institut National des Etudes Démographiques (INED) révelent que la
proportion d’hospitalisations double au cours du dernier mois de vie, passant de 30% a 63,8%.
Autrement dit, seul un tiers des personnes qui vivaient a leur domicile un mois avant leur déces
y meurt effectivement . Comme-ci, explique Sicard dans son rapport, « la
mort [devrait] désormais avoir le visa de la médecine pour étre acceptée : et quel est le meilleur
visa que celui de la médecine hospitaliére ? »

14 o A , . . . . . s _a
Ce constat doit étre nuancé du fait de la non concordance entre « lieux de fin de vie » et « lieu de déces »
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Si de nombreux aidants se sentent capables de gérer la fin de vie a domicile, rares sont ceux qui
ont la carrure pour faire face au déces a domicile, et la plupart envisage préférentiellement le
déces a I'hopital, quitte a le justifier en invoquant l'intérét du malade . Le
phénomeéne se traduit dans les chiffres : alors que 28 jours avant le déces, le domicile est le lieu
de vie le plus fréquent (44,2% des personnes y résident, alors que « seules » 30,2% sont
hospitalisées), au cours du dernier mois qui précede le déces, la proportion de personnes
hospitalisées double. Cette transition se traduit logiquement par une diminution de la
proportion de personnes vivant a leur domicile. Dans la semaine qui précéde le déces, ce
phénomeéne s’accélere : la part des personnes hospitalisées passe de 47,1% a 60,7 (J-1) puis a
63,8% (J-0). Notons que dans le cas particulier du cancer, 43% sont déja a I'hopital 28 jours
avant leur déces.

Il convient de resituer le rapport que la société entretient avec la question de la mort dans son
contexte historique : la peur de I'entourage dans une société qui n’est plus autant familiere avec
la mort qu’elle I'était autrefois n’y est sans doute pas pour rien dans I'appropriation de la mort
par I'hopital et la médecine. Ainsi I'explique l'historien Philippe Ariés dans son ouvrage
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« L’homme devant la mort: la mort ensauvagée », au sujet de ce qu’il appelle l'inversion du
rapport de 'homme a la mort: « sans qu’on l'avoue toujours, [I'’hopital] a offert aux familles I'asile
ot elles ont pu cacher le malade inconvenant, que ni le monde ni elles-mémes ne pouvaient plus
supporter, se déchargeant sur d’autres, en toute bonne conscience, d’'une assistance d’ailleurs
maladroite, afin de continuer une vie normale. La chambre du mourant est passée de la maison a
I’hépital. [...] L’hépital devient le lieu de la mort solitaire » . Il est loin le temps o,
selon ses mots, la mort était « apprivoisée » : 'heure de la mort « ensauvagée » a sonné. La
médicalisation complete de la mort est I'ultime épisode de I'inversion, toujours selon I'historien :
« par une pente insensible et rapide, écrit-il en 1977, le mourant quelconque était assimilé a un
opéré grave. C’est pourquoi on a cessé de mourir chez soi - et d’y naitre. [...] L’hépital n’est donc
plus seulement un lieu ot 'on guérit et ot I'on meurt a cause d’un échec thérapeutique, c’est le lieu
de la mort normale » . C'est dans ce nouveau contexte ou la mort est devenue
inacceptable et ou le but de la médecine est de la retarder par tous les moyens, fusse au prix de
I'acharnement thérapeutique, que le mouvement des hospices s’est constitué, s’inspirant de
I'hospice Saint-Christopher fondé par Cicely Saunders en 1967 dans la banlieue de Londres. La
méme année, la psychiatre américaine Elizabeth Kiibler-Ross consacre un ouvrage aux étapes du
processus psychologique des mourants.

Au-dela de cette analyse historique, bien plus concretement, la fin de vie a domicile étant passée
de mode, sa mise en ceuvre est de fait devenue également plus chaotique. Les multiples aides
techniques ou aménagements proposés pour permettre a des personnes malades, dgées ou
handicapées de continuer a vivre chez elles le plus longtemps possible sont, paradoxalement,
souvent mal acceptés : le domicile, en s’appareillant, ne remplit plus le réle attendu d’espace
d’expression d’une certaine liberté de I'habitant . Il acquiert le statut d’extension
technicisée de I'établissement hospitalier qui impose ses outils, ses méthodologies et ses
rationalités. Le réseau de sociabilité (conjugal et familial) est peu préservé et la protection de
I'intimité non respectée . Par ailleurs, 'Observatoire National de la Fin de Vie
(ONFV) dans son rapport de mars 2013 relatif a la fin de vie a domicile, pointe du doigt le
manque de coordination autour des patients pris en charge en soins palliatifs a domicile, et ce en
dépit des grandes politiques nationales de santé qui se succedent. L’'ONFV dénonce une offre de
soins de moins en moins lisible, alors que les dispositifs de prise en charge ne cessent de se
multiplier, voire de se surajouter les uns aux autres. De méme, le role des médecins généralistes
dans le dispositif, tel qu’il est prévu par la loi, semble en inadéquation avec ses possibilités
réelles. En effet, alors qu'on attend de ces médecins dits référents un réle de « pivot » dans la
prise en charge a domicile des patients en fin de vie, seuls 2,5% d’entre eux ont été formés aux
soins palliatifs Il faut dire que les soins palliatifs représentent une part
marginale de leur pratique puisqu’ils ne sont impliqués que dans une a trois situations de fin de
vie chaque année. « Une prise en charge aussi complexe ne peut pas graviter seulement autour du
médecin généraliste » conclut 'ONFV.

Enfin, la continuité des soins se heurte a certaines incohérences, parmi lesquelles un systeme de
tarification inadapté en cela qu'il ne permet pas toujours a un SSIAD ou a une HAD de continuer
a assurer la prise en charge d’'un patient qui sortirait par exemple d’'un séjour en USP. Entre
I'HAD - dont 'activité en soins palliatifs ne représente pas moins de 20% de son activité totale,
qui ne concerne que les patients nécessitant des soins lourds et continus, et le SSIAD qui ne peut
assurer les soins que s’ils sont relativement légers, nombre de patients se retrouvent « entre les
deux ». De méme, se pose la question du financement de garde-malades pour les patients qui,
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s’ils ne nécessitent pas de soins médicaux actifs, nécessitent une présence, lorsque I'entourage
ne peut I'assumer : méme si 'on dispose insuffisamment d’études globales sur le reste a payer, il
apparait évident que, pour une personne malade en fin de vie, malgré la prise en charge des
traitements et de certains accompagnements par 'assurance maladie, le reste a charge, souvent
trop important, peut suffire a faire obstacle a l'organisation de la fin de vie a domicile

Ainsi, si le développement prioritaire de I'accés aux soins palliatifs a domicile parait déja en lui-
méme un objectif difficile a atteindre, combien plus I'est-il pour les personnes en situation de
précarité sociale qui bien souvent n’ont pas de domicile adapté, ou pas d’entourage aidant. Et,
alors que cet objectif s’inscrit dans une réflexion plus globale qui questionne le rapport de notre
société a la mort, au handicap, a la dépendance, peut-on réellement attendre de cette société qui
peine a se réapproprier la question de la fin de la vie en général, qu’elle s’intéresse a la fin de la
vie de ces personnes en particulier lorsqu’elles ne font plus vraiment partie du « corps social » ?

« L’orientation actuelle vers la mort a domicile ne peut faire l'impasse sur les difficultés de
logement, de plus en plus criantes, d’une grande partie de la population et ne fait que masquer un
désengagement de l'institution qui impose aux familles une implication financiére accrue. Si bien
que l'égalité républicaine est douloureusement mise a mal au terme du parcours humain : non
seulement, la durée de l'existence est tristement corrélée avec le statut social, mais nous mourons
comme nous vivons, selon que nous sommes riches ou pauvres » . Rappelons que
I'INSEE recensait 272000 logements « insalubres ou menacant de tomber en ruines » en 2006,
tandis que la Fondation Abbé-Pierre comptait 85000 personnes vivant dans des habitats de
fortune (cabanes, caravanes, constructions provisoires,...) en 2012. « Il ne faudrait pas, conclut
I'ONFV, en voulant répondre au souhait légitime d’une grande partie de la population de finir sa vie
chez soi, négliger celles et ceux pour lesquels — peut-étre — cette question se pose dans des termes
tres différents : une politique de développement des soins palliatifs a domicile ne pourra donc pas
faire I'économie d’une réflexion sur l'accés aux soins de fin de vie des personnes les plus démunies »

11.2.2.3. Transferts vers les SSR : a défaut ?

Si, comme on I'a vu, le retour a domicile, avec ou sans HAD, est souvent difficile a envisager pour
les patients en situation de précarité sociale pris en charge en USP, alors méme que leur état ne
justifie plus les moyens humains et les compétences spécifiques d’'une USP, relevent-ils alors
d’une prise en charge en SSR ?

Car le secteur du SSR connait un développement continu, compte tenu des besoins de soins liés
aux maladies chroniques, aux évenements de santé invalidants et au vieillissement de la
population, et d'une sollicitation croissante en lien avec la diminution des durées moyennes de
séjour dans le champ MCO au profit de prises en charge de plus en plus techniques. C’est ainsi
que la direction de I'hospitalisation et de 'organisation des soins a édité le 3 octobre 2008 sa
circulaire n°DHOS/01/2008/305, dans le but de réviser les orientations et la structuration de
I'activité de soins de suite et de réadaptation
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Parallelement, le plan de développement des soins palliatifs 2008-2012 prévoyait le
développement des LISP en SSR.

Si 'on considere les derniéres directives disponibles dans cette circulaire, il n’y a pas
d’orientation « soin palliatif » spécifiquement prévue. En revanche, la fiche I de ladite circulaire,
relative a la prise en charge des affections de la personne agée polypathologique dépendante ou
arisque de dépendance, stipule que les « structures autorisées » doivent étre capable de prendre
en charge, entres autres patients, ceux qui nécessitent « une charge importante en soins
techniques et de nursing », et/ou « un accompagnement et une organisation de la fin de vie »

Et ceci indépendamment de
'identification ou non de lits de soins palliatifs. Relativement a ces missions, sont jugées
obligatoires les compétences d’'un assistant de service social. L’orientation d'un patient pour une
prise en charge spécialisée SSR « gériatrique » est liée a la complexité de son état de santé:
fragilité, polypathologie active avec risques de décompensation, dépendance physique, mais
aussi problemes d’ordre psychologique ou social

Néanmoins, cette prise en charge spécialisée « gériatrique » correspond a une « mention
complémentaire », comme d’autres SSR sont orientés vers la prise en charge des affections
respiratoires, des affections du systeme nerveux ou des briilés. Et cette mention complémentaire
accompagne ou non l'activité de base du SSR, dit alors « indifférencié » ou « polyvalent ». Or,
cette mention « gériatrie » s’adresse aux personnes dgées, c’est-a-dire ayant plus de 75 ans.

Si théoriquement, rien ne s’oppose a ce que les SSR, qui sont par nature polyvalents, et qui par
mention se spécialisent dans tel ou tel domaine, prennent le relai de séjours en USP ou de
séjours soins palliatifs dans d’autres services de médecine, il parait évident que la question des
moyens peut devenir un frein des lors qu'il s’agit de patients relevant d’'une prise en charge
complexe, avec des soins techniques et de nursing importants. Méme si, théoriquement, la
circulaire exprime l'importance de « mettre l'accent sur les besoins non couverts» dans
I’évaluation des besoins de santé pour I'organisation de 'offre de soins, besoins parmi lesquels
figurent « les patients lourds, avec dépendance vitale, et les patients en "impasse hospitaliére” ».
Cependant, sans moyens techniques et humains dédiés spécifiquement, les possibilités de prise
en charge de ces patients semblent réduites. Sauf a identifier des lits de soins palliatifs.

Alors qu’en 2005, on comptait 400 lits de soins palliatifs identifiés dans des services de SSR, sur
un total de 90 000 lits, on en compte désormais plus de 1500 (soit 30% de 'ensemble des LISP),
ce qui correspond a peu pres a l'objectif fixé par le programme de développement des soins
palliatifs 2008-2012 de multiplier par 4 le nombre de LISP en SSR, via la mobilisation de crédits
supplémentaires de 'ONDAM hospitalier (16 millions d’euros sous la forme de crédits DAF ou
dotation annuelle de fonctionnement)

Néanmoins, le secteur SSR (toutes orientations confondues) enregistre
relativement peu de déces par rapport au secteur MCO, ce constat interrogeant a la fois le role
des SSR dans la prise en charge des patients en fin de vie et leur capacité a le faire, mais aussi les
orientations retenues par les prescripteurs.

Par ailleurs, il est a noter que parmi les catégories de refus d’admission en séjours au sein des
SSR, la rubrique « soins palliatifs et soins de fin de vie » est la plus fréquemment citée. Au titre de
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ces refus, d’aprés une analyse du PMSI et des données issues du logiciel d’orientation des
patients « Trajectoire » réalisée par la région Rhone Alpes en 2010, les motifs les plus
fréquemment cités sont « les soins requis dépassent nos possibilités actuelles (29%), le patient
n’est pas domicilié sur le territoire couvert (22%), le patient tel que décrit releve d'un autre type de
prise en charge (21%) »

La SFAP, dans son guide des LISP publié en 2012 releve trois risques inhérents au systeme de
financement des LISP dans les structures SSR : un risque d’exclusion des patients
relevant de soins palliatifs par les structures SSR ne s’étant pas vu attribuer de LISP ou n’en
ayant pas fait la demande ; a I'inverse, un risque de saturation des services SSR si la valorisation
des LISP est trop importante, en raison du faible nombre global de places d’aval ; et un risque de
niveaux de soins différents créés par I'individualisation des patients relevant de soins palliatifs.

Enfin, si le SSR peut éventuellement prendre le relais de 'USP pour poursuivre une prise en
charge spécifique, un tel transfert ne répondra pas a la problématique sociale si celle-ci, évaluée
par le service social rattaché a I'USP, compromet le retour a domicile. Or, cela est clairement
défini, les SSR n’ont pas plus que les USP la mission d’héberger les patients mal-logés ou isolés.
« Le SSR, précise la circulaire du 3 octobre 2008, ne doit plus étre seulement reconnu comme Il'aval
du MCO, mais comme structure sanitaire apportant une plus-value réelle au patient car permettant
une prise en charge globale destinée a lui permettre de retourner dans son lieu de vie d’origine ». Et
dans son annexe 1 sur l'admission en structure de SSR: «il convient d’accueillir en SSR
uniquement le patient pour lequel un projet thérapeutique pourra étre défini en termes d’objectifs
de soins médicaux, de rééducation et de réadaptation ».

Depuis la restructuration du secteur SSR en 2008 et I'évolution de son périmeétre d’activité, les
USP et les autres services sont en effet confrontés a 'absence de structures d’aval telles qu’elles
existaient auparavant (post cure, convalescence,...) pour prendre en charge les patients en
situation de « long mourir » nécessitant des soins sur une longue période. Ce besoin serait
davantage ressenti dans les zones urbaines dotées de CHU que dans les zones rurales dans
lesquelles I'hopital local assure cette fonction d’hopital de proximité. Notons toutefois qu’'une
réforme des unités de soins de longue durée se prépare, qui peut-étre permettra de répondre a
ce type de besoins.

11.2.2.4. L’'USLD et 'EHPAD : quelles perspectives ?

Auparavant appelées « long séjour », les unités de soins de longue durée (USLD) apparaissent
pour la premiére fois dans la loi hospitaliere du 31 juillet 1991. L’article 46 de la loi de finance
de la Sécurité sociale (LFSS) de I'année 2006 et sa circulaire d’application du 15 mai 2006

apportent les éléments
nécessaires a la redéfinition du périmetre des USLD et a leurs missions, en leur attribuant un
objectif spécifique. Cette loi prévoit en effet de recentrer les USLD sur leur activité sanitaire et
donc sur l'accueil des patients requérant des soins médico-techniques importants. Il s’en est
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suivi la réalisation d'une « partition » des USLD, et certaines capacités ont été reconverties en lits
d’EHPAD (Etablissement d’"Hébergement pour Personnes Agées Dépendantes).

Ainsi les USLD sont-elles destinées a accueillir et soigner des personnes présentant une
polypathologie évolutive, instable ou a risque de décompensation, et pouvant entrainer ou
aggraver une perte d’autonomie. Sur le plan médical, ces unités doivent pouvoir assurer un suivi
rapproché, des actes médicaux itératifs, une permanence médicale, une présence infirmiere
continue et l'acces a un plateau technique minimum

. Les EHPAD sont quant a elles moins médicalisées et ont pour vocation
d’accueillir des personnes agées de plus de 60 ans, en perte d’autonomie, dont I'état clinique est
relativement stable. Les criteres d’admission en EHPAD sont essentiellement 1'dge et le degré
d’autonomie.

Contrairement aux EHPAD, I'admission en USLD n’est pas soumise a un critere d’age. En théorie
en tous cas: les USLD étant nées de la redéfinition du dispositif des maisons de retraite, la
culture gériatrique continue clairement a imprégner ces établissements, et le recrutement se fait
essentiellement dans la population des personnes dgées. D’apres une évaluation réalisée en
2011 aupres des USLD d’lle-de-France, les patients accueillis avaient un 4ge moyen de 82 ans, et
la part des personnes de moins de 60 ans représentait alors 3.4%

. Si la définition 1égale ne prévoit pas de critére d’age, c’est bien le systéme de financement
qui opére la sélection : en effet contrairement a leurs ainés, les personnes de moins de 60 ans ne
peuvent prétendre a I’Allocation personnalisée d’autonomie financée par le conseil général.
L’USLD est-elle donc réservée aux personnes ayant un minimum de ressources ?

De méme, les EHPAD sont par définition prévues pour s’adresser aux personnes agées. Est-ce a
dire qu’il faut considérer I'dge de 60 ans comme la borne basse définissant la vieillesse ?
Question rémanente de notre société: «a quel age est-on vieux?». Cette notion évolue
logiquement en méme temps que l'espérance de vie augmente, et si une personne était
considérée comme « agée » a partir de 60 ans en 1950 lorsque son espérance de vie était limitée
a 16 ans, il apparait cohérent de reconsidérer les choses aujourd’hui alors que I'espérance de vie
a 60 ans a gagné 10 ans (INSEE 2012). Dés lors, le critere de l'dge est-il un critére
pertinent ? Le degré de dépendance, quel que soit I'age, I'est-il davantage ?

Quoi qu’il en soit, des dérogations peuvent étre accordées dans le cadre de demandes
d’admission de patients qui bien que jeunes (moins de 60 ans), présentent des problématiques
similaires en lien avec un degré de dépendance s’inscrivant dans le cadre d’une maladie
évolutive. Car les caractéristiques de 'EHPAD peuvent effectivement répondre aux besoins de
certains patients en situation palliative chronique, en termes d’accompagnement, de sécurité, de
soins et de surveillance.

Cependant, plusieurs difficultés peuvent constituer de vrais obstacles lorsqu’'un transfert
s’envisage en EHPAD ou en USLD depuis I'USP, parmi lesquelles le financement, qui reste le
probleme majeur lorsqu’il s’agit de patients jeunes. En effet, I'accessibilité financiere des USLD
et des EHPAD est directement soumise a I’Allocation personnalisée d’autonomie (APA), versée
aux personnes de plus de 60 ans en fonction de leur niveau de dépendance.

75



[l —=FIN DE VIE ET PRECARITE SOCIALE : LA DOUBLE PEINE ?

‘ Zoom sur le financement des USLD et des EHPAD

D’aprés une étude réalisée auprés de 323 établissements publics et privés non lucratifs, et
publiée par KPMG en janvier 2013, le colit net moyen de la prise en charge d'un résident en
EHPAD s’établit a 2700 euros par mois, soit 90 euros par jour. Le restant a charge du résident
correspond au montant payé par ce dernier, diminué de ses aides : il s’éleve a 1790 euros par
mois pour les établissements habilités a 'aide sociale, et de 1857 euros par mois pour ceux qui
ne le sont pas. Il s’élevait a 1448 euros par mois en 2010 (KPM(G, 2013). Parallelement, le
montant moyen des pensions de retraite estde 900 euros pour les femmes (qui constituent
entre les deux tiers et les trois quarts des personnes en établissement) et de 1200 euros pour les
hommes.

Il convient par ailleurs de noter parmi les difficultés s’opposant au transfert des patients
sortants d’'USP, des délais d’admission qui s’accordent mal avec 'espérance de vie limitée de ces
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malades en fin de vie. En cause, un manque global de places, comme en témoigne I'allongement
des durées moyennes de séjours en SSR.

Enfin, au-dela du probleme de I'admission, et quel que soit leur age, il n’est pas dit que les
EHPAD soient les plus adaptés a l'accueil des personnes relevant spécifiquement de soins
palliatifs. C’est ce que suggerent les premiers résultats de I'étude sur la fin de vie en EHPAD
publiés par I'ONFV en septembre 2013, qui reléeve dans 75% des établissements une
impossibilité de joindre un professionnel infirmier dans le cas ou une situation se complique.
D’autre part, les médecins coordonnateurs sont globalement peu formés aux soins palliatifs
(seuls 15% d’entre eux ont regu une formation diplomante). Et ce, alors méme que les EHPAD
sont confrontés en moyenne a 20 décés chaque année La mise en place
d’'une HAD en EHPAD pourrait sans doute pallier a cette insuffisance de moyens, or seuls 8% des
établissements y font appel dans les situations de fin de vie. Et au final, c’est un résident sur
quatre qui décede a I'hopital.

Les USLD sont sans doute plus adaptées, puisque mieux dotées en moyens techniques et en
ressources soignantes, et peut-étre la prochaine réforme de ces unités permettra-t-elle
d’apporter une réponse a la question de 'accueil des personnes sortant d’'USP en situation de
précarité sociale.

11.2.2.5. « L’art du bricolage »

Que ce soit le domicile, I'USP, le SSR, I'USLD dans son état actuel, ou 'EHPAD, nous I'avons vu, il
n’'y a pas d’alternative pleinement satisfaisante pour répondre a la question de l'accueil des
personnes précaires en fin de vie. En attendant, c’est bien « I'art du bricolage » que sont invités a
maitriser les professionnels du service social en USP, pour parvenir, bon an mal an, a trouver
une solution au cas par cas et sans garantie de succes.

Sil'on peut déplorer ce vide institutionnel, il ne s’agit pas forcément de promouvoir a l'inverse la
généralisation d'une « solution miracle ». La singularité de chaque situation, dans ce contexte
particulier de la précarité, s'oppose a toute tentative de formalisation ou de normalisation a
outrance, puisqu’il restera toujours et partout des situations qui ne pourront rester dans des
« cases ».

Si les intervenants n’hésitent pas a dire qu’ils font du « bricolage » et a déplorer parfois leur
incapacité a mieux accueillir les personnes , il s’agit de reconnaitre toute la valeur
de cet art dans lequel certains excellent. Accueillir des personnes qui ne rentrent pas dans les
cadres jugés parfois trop rigides de l'institution, c’est s’autoriser a les élargir, et a redéfinir a
cette occasion le sens de 'accompagnement.
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I1.2.3. Quels soins pour quels besoins ?

« Répondre aux besoins et désirs d'un malade en fin de vie reléve d'un principe d’humanité »
déclare 'ANAES déclare en 2004.

Tanguy Chatel, lors du deuxieme colloque des Permanences d’Acces aux Soins a Paris en 2012,
donnait son analyse sociologique de la question des besoins des personnes en fin de vie, et ceux
des personnes en situation de précarité, dans la perspective de 'accompagnement :

« En premieére analyse, les besoins de la personne en situation de précarité et ceux de la personne en
fin de vie ne sont pas exactement les mémes. Si l'un et l'autre font l'expérience d’'une forme
d’exclusion sociale, la premiére aspire a sortir de sa situation et a retrouver une place normale
dans le monde, s’efforcant de faire autant que possible de son épreuve un accident, et de sa
précarité une parenthese. A l'inverse, la seconde, faute de pouvoir retourner la situation, essaie de
s’y résoudre, en se préparant cahin-caha a quitter ce monde et a y perdre sa place, tentant de faire
de son épreuve et du temps qu'il lui reste a vivre un aboutissement, parfois un accomplissement. Il
peut résulter de ces deux visions des schémas d’accompagnement plutét différents. Dans le premier
cas, l'accompagnement repose surtout sur une posture du refus de la situation vécue (révolte) et
vise a aider la personne précarisée a trouver des remédes, d se redresser et d se reprojeter pour
mieux se rattacher, se resocialiser. Dans le second cas, l'accompagnement repose sur une posture de
I'acceptation face a I'évidence d’une situation inéluctable (la mort). Il consiste a aider le malade a
tenter de consentir a sa condition de mortel et de renoncer a ses projets pour mieux se détacher du
monde, tout en le soulageant de ses souffrances. Il s’agit alors d’un accompagnement qui espere,
mais sur un mode plus désarmé et moins entreprenant.

En seconde analyse pourtant, personnes précarisées et personnes en fin de vie, stoppées net dans
leurs réves d’avenir, sont exposées a une épreuve existentielle et des besoins de fond tres similaires.
La dureté implacable de leur épreuve vient questionner profondément leur identité méme. Elle
active ou réactive sans ménagement la question du « qui suis-je » (souci du « Etre »), qui vient
primer sur celle plus quotidienne du « ou vais-je ? » (prédominance du « Faire »), et appelle une
réponse d’un autre ordre. Leur arrachement a l'avenir les inscrit, sous contrainte, dans une vie au
jour le jour, ramenée au présent, a chaque instant, a la futilité et a la fugacité des choses. Or, c’est
précisément cette précarité, cette vie déprojetée, cette conscience soudaine et souvent douloureuse
de I'éphémere, qui constitue la porte d’une expérience plus essentielle et plus profonde, et la clé d’'un
accompagnement ajusté. »

11.2.3.1. Besoins de la personne en fin de vie

Les «modalités de prise en charge de I'adulte nécessitant des soins palliatifs» sont présentées dans
un guide réalisé en 2002 par 'ANAES a la demande de la Direction Générale de la Santé (DGOS),
dans le cadre de la loi du 9 juin 1999. Cette premiére conférence de consensus distingue, selon
une classification somme toute peu originale, trois types de besoins de la personne en fin de vie :

78



- les besoins physiques et psychologiques, en rapport avec tous les symptomes
« d’inconfort » que la maladie peut générer: douleur, asthénie, anxiété, dépression,
syndromes confusionnels, sécheresse/ulcération de la bouche, escarres, plaies, cedémes,
prurit, dyspnée, toux, hoquet, dysphagie, nausées, vomissements, anorexie, cachexie,
déshydratation, constipation, occlusion, diarrhée, troubles urinaires, etc. Ces symptomes
appellent, on le devine, une prise en charge médicale, et psychologique.

- des besoins sociaux et familiaux, en rapport avec une perte d’emploi, des problémes
financiers, le changement de role social, le changement de réle familial, la peur de la
dépendance, l'isolement, la gestion des personnes a charge, les conflits familiaux. Ces
difficultés appellent une prise en charge psychologique et sociale.

- et des besoins spirituels, en rapport avec une quéte de sens, réclamant pour le patient
d’étre soutenu et respecté dans ses croyances, ses représentations et ses convictions.
L’accompagnement de la part des soignants, de la société «civile» a travers les
bénévoles, et des représentants des différentes institutions religieuses, peut contribuer a
répondre a ses besoins.

On voit bien la difficulté de séparer ces besoins en trois champs distincts, et on devine comment
chaque besoin influe sur les autres, et comment chaque besoin ne peut étre considéré qu’en lien
avec les autres. Nous I'avons évoqué en traitant du théme de la souffrance (I11.1.2.) : la plainte
physique nécessite a la fois une réponse médicamenteuse mais mérité également une attention
psychologique puisque la psychologie de la personne qui a mal est nécessairement affectée par
la douleur ou le symptéme physique. C’est sur ce constat finalement assez banal que Jane
Watson, en 1985, construit sa théorie du caring. Méme si, étrangement, I'auteur la réserve aux
soins infirmiers, sa déclinaison des besoins des malades en quatre composantes mérite d’étre
rapportée ici :

- composante bio-physique (ventilation, élimination, alimentation, hydratation, etc.)

- composante psycho-physique (identité et sexualité, activité et repos, etc.)

- composante psycho-sociale (accomplissement, affiliation, etc.)

- composante « spirituelle », méme s'il n‘ose l'appeler ainsi et lui préfére la notion

d’actualisation de soi (espoir et confiance, recherche de sens, etc.)

Les deux premiers sont qualifiés par Jane Watson de «besoins inférieurs», tandis que les deux
derniers sont des «besoins supérieurs». La théorie du caring repose sur trois éléments : chaque
type de besoin nécessite une attention égale de la part des soignants; les besoins étant
interdépendants, une altération des uns induit (directement ou indirectement) une altération
des autres ; les besoins supérieurs, et notamment les besoins d’actualisation de soi, ne peuvent
étre satisfaits que si les besoins inférieurs le sont. Ce n’est qu’a cette condition, d’aprés I'auteur,
que les patients sont en mesure d’accepter la réalité et de supporter leurs souffrances.

John Heron complete en distinguant pour chaque besoin fondamental de 'homme une forme
passive (ex : étre aimé) et une forme active (ex : aimer), la satisfaction de la premiére constituant
un préalable a la satisfaction de la seconde : ainsi par exemple, pour pouvoir «aimer», il faut
d’abord « étre aimé »

Maslow en 1943, Heron en 1977, Watson en 1985, les besoins de la personne humaine ont été
maintes fois modélisés. Suite au rapport remis en octobre 2003 par Marie de Hennezel au
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Ministre de la Santé , LANAES a publié en 2004 un texte consensuel sur
I'accompagnement des personnes en fin de vie et de leurs proches, qui précise quant a lui les
besoins spécifiques d’accompagnement de la personne en fin de vie, qui « tiennent a [I'] humanité
méme [de 'homme et] sont constants ». Ces besoins sont souvent complexes et difficiles a
exprimer, voire a repérer, et doivent étre pris en compte de fagon d’autant plus scrupuleuse et
spécifique qu’ils émanent de situations de grande vulnérabilité. Le rapport confirme (mais faut-il
le rappeler?) que «les besoins de la personne malade sont multiples et complexes, et qu’ils
concernent tout autant le corps que la dimension psychoaffective et la vie sociale de la personne ».
Ainsi convient-il de prendre en compte

- les besoins de confort, au sens de bien-étre, nécessitant 'atténuation des douleurs
physiques aussi bien que des souffrances morales, cette démarche imposant une
« prise en charge globale de la personne » ; ainsi que les besoins d’information et de
communication, pour favoriser I'expression des volontés, attentes et choix de fin de
vie. « De telles conditions permettent d’établir une alliance thérapeutique solide et
efficace, faite de réciprocité et de confiance. Elles contribuent au bien-étre du malade et
de ses proches, mais aussi a la qualité des échanges au sein de I'équipe soignante et a
son équilibre ».

- les besoins affectifs, (« aimer et étre aimé »), besoin d’estime de soi, de ne pas se
sentir abandonné, isolé ou négligé, d’étre soutenu face a la peur, et ce, sans
compromettre les besoins d’intimité, de respect de la spheére privée et de vie
émotionnelle ; ainsi que les besoins de tendresse et de sexualité : a cet égard, « les
conditions d’hospitalité et d’accueil dans les services hospitaliers constituent un enjeu
déterminant ».

- les besoins spirituels (religieux, philosophique et autres), avec «respect et
retenue », pour lesquels il convient de « faciliter les pratiques religieuses au méme
titre que les attachements culturels; ainsi que les besoins de transmission aussi
importants pour la personne malade que pour la famille, «le sentiment qu’une
mémoire sera préservée au-dela de la mort [atténuant] les souffrances ».

- les besoins sociaux, enfin, qui concernent aussi bien le départ du lieu familier de vie
en période d’hospitalisation, que la possibilité de sa réintégration.

Au-dela des besoins spécifiques de la personne en fin de vie, la précarité entraine ses propres
carences, et ses propres besoins. Ce méme texte de 'ANAES recommande aux soignants de
« consacrer toute leur attention a la solitude et au dénuement des personnes en situation de
précarité sociale et d’exclusion ». Solitude, dénuement, mais aussi, s'inscrivant dans un processus
de déni de soi, «impossibilité pour certaines personnes d’étre capables de la moindre initiative
pour satisfaire leurs besoins fondamentaux ».La précarité ne vient pas forcément ajouter ses
besoins spécifiques a ceux précédemment définis, mais exacerbe certains plus que d’autres:
ainsi, les besoins affectifs, notamment d’estime de soi (I'estime de soi est conditionnée a I'estime
portée par les autres a soi), et les besoins de protection, doivent étre particulierement
considérés. Le sociologue Robert Castel a beaucoup travaillé sur la question de I'exclusion. Loin
d’apporter des réponses « toutes faites », il interroge les rapports de force et de domination qui
s’installent entre personnes « socio-économiquement utiles » et les autres. S’inspirant de son
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concept de désaffiliation, qu’il définit comme « le décrochage par rapport a la régulation a travers
lesquelles la vie sociale se reproduit et se reconduit », on peut proposer au rang des besoins de la
personne précaire celui d’affiliation, en réponse a un déficit de filiation . Ce déficit
de filiation renvoie a l'absence d’inscription dans des liens sociaux primaires (notamment
familiaux) et donc de protection rapprochée. En écho, le besoin d’affiliation, au-dela du simple
besoin de lien, passe par 'inscription dans des formes collectives de protection, desquelles font
partie par exemple les collectifs de travail.

Si les besoins de la personne précaire ont été décrits, si ceux de la personne en fin de vie ont fait
I'objet de « recommandations », il s’agit néanmoins de considérer les besoins comme étant
propres a chaque individu, considéré dans la singularité de son histoire, de son environnement
affectif et social, de ses ressources matérielles, de ses attentes spirituelles, mais aussi de ses
incapacités . C’est 'occasion d’ajouter un besoin pour les personnes en fin de vie,
qui transparait derriere la somme de tous ces besoins ici listés, le besoin d’autonomie : besoin
d’étre reconnues dans leur humanité, leurs valeurs et leurs droits, besoin d’intimité et de
confidentialité, besoin de choisir les relations qu’elles souhaitent maintenir ou renouer, besoin
d’étre protégées face aux contraintes et aux pressions exercées par des proches.

Au-dela de la réponse aux besoins ainsi identifiés, il s’agit de reconnaitre la personne dans sa
faculté d’affirmer ses désirs , ce qui nécessite « une extréme attention » voire
reléve des compétences de I'équilibriste, entre une aide active nécessaire a la satisfaction des
besoins de la personne vulnérable et a sa protection, et la nécessité de respecter son intimité,
son espace privé et son autonomie; entre «n’en faire pas assez » au risque d’aggraver la solitude
et la détresse de la personne, et « trop en faire » au risque d’étre intrusif; entre hospitalité et
hostilité : 'accompagnement est un art (Cf. I1.2.3.4).

11.2.3.2. A un premier niveau de besoins : des moyens matériels

L’ordonnance du 4 octobre 1945 relative a I'organisation de la Sécurité sociale défini celle-ci par
« la garantie donnée a chacun qu’en toutes circonstances il disposera des moyens nécessaires pour
assurer sa subsistance et celle de sa famille dans des conditions décentes. Trouvant sa justification
dans un souci élémentaire de justice sociale, elle répond a la préoccupation de débarrasser les
travailleurs de l'incertitude du lendemain, de cette incertitude constante qui crée chez eux un
sentiment d’infériorité et qui est la base réelle et profonde de la distinction des classes entre les
possédants siirs d’eux-mémes et de leur avenir et les travailleurs sur qui pése, a tout moment, la
menace de la misére. » C'est en suivant cette intention premiére que le systeme de protection
sociale s’est progressivement développé en se complexifiant. Aujourd’hui, le systéme de
protection sociale frangais compte autant de possibilités de prise en charge que de situations (Cf.
ANNEXE III). Dans I'ensemble, les aides sont réservées aux personnes qui ne peuvent subvenir a
leurs besoins, en lien avec :

- une situation de pauvreté économique, dans le cadre de la perte d'un emploi (3,28
millions de personnes inscrits a Pole emploi en septembre 2013), ou d’'un emploi
précaire, les aides étant dans ce cas non spécifiques. Parmi celles-ci on peut citer: le
Revenu de solidarité active, ’Aide au retour a I'’emploi, I’Allocation de Solidarité
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spécifique, I'’Allocation Equivalent Retraite, I’Allocation transitoire de Solidarité, ou
encore I'Allocation Temporaire d’Attente. Et sur le plan de la Sécurité sociale, sous
conditions de ressources, on peut citer : la Couverture mutuelle universelles (CMU),
la Couverture mutuelle universelle complémentaire (CMU-C), l'Aide pour la
complémentaire santé, ou l’Aide médicale d’Etat (AME) pour les personnes
étrangeéres non régularisées.

- une invalidité ou un handicap. En cas de prolongation d'une maladie, 'arrét
maladie est converti en Congé longue maladie, puis en Congé longue durée. Le
patient peut alors prétendre a une Pension d’invalidité, éventuellement assortie en
cas d’invalidité importante (3¢me catégorie) de la Majoration tierce personne. Dans le
cas du handicap, les aides disponibles sont la Prestation de compensation du
handicap, définie par la Maison Départementale des Personnes Handicapées (MDPH)
et attribuée pour le financement d’aides humaines a domicile ou en établissement,
aides techniques, aménagement du logement ou du véhicule; I'Allocation Adulte
Handicapé (AAH) garantissant un revenu minimum, le Complément de ressources
aux personnes handicapées ou encore la Majoration pour vie autonome, réservés aux
personnes handicapées percevant I'’AAH et résidant a leur domicile.

- un age avancé, ouvrant droit a I’Allocation personnalisée d’autonomie (APA) en cas
de perte d’autonomie (personnes agées de plus de 60 ans) pour financer les aides
nécessaires a I'accomplissement des actes de la vie courante, le restant a charge étant
fonction du niveau de revenus. Cette allocation peut contribuer a faciliter I'acces des
personnes précaires en USLD, sous condition d’age. A c6té de I’APA financée par le
Conseil général, I'Aide sociale aux personnes dgées, financée par le Département,
permet aux personnes de plus de 65 ans ne bénéficiant pas de 'APA de bénéficier
d’aides ménageres a domicile ou d’autres aides telles que le portage des repas.

Par ailleurs, la loi prévoit des aides spécifiquement pour les personnes relevant de soins
palliatifs, de natures différentes (tableau III) :

- le Congé de solidarité familiale (qui remplace depuis 2003 le congé
d'accompagnement d'une personne en fin de vie), qui permet d'assister un proche
dont la pathologie met en jeu le pronostic vital ou est en phase avancée ou terminale
d'une affection grave et incurable (quelle qu'en soit la cause). Pendant ce congé d’une
durée de trois mois renouvelable une fois, le contrat de travail est suspendu et le
salarié n’est plus rémunéré par son employeur. Il peut cependant percevoir, sur une
période qui ne peut excéder 21 jours, l'allocation journaliére d’accompagnement
d’'une personne en fin de vie.

I’Allocation journaliere d’accompagnement d’une personne en fin de vie. (crée par
la loi n°®2010-209 du 2 mars 2010, étendue aux fonctionnaires par le décret du 18
janvier 2013), financée par le régime d’assurance maladie dont reléve
I'accompagnant. Le recours a cette allocation demeure faible (548 bénéficiaires
accompagnants sur I'année 2011), en cause sa méconnaissance par le grand public et
par les professionnels de proximité
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- le Fond national d’action sanitaire et social (FNASS) dont l'indication est limitée
par la charge en soins puisqu’il est réservé aux malades pris en charge par une HAD

ou un SSIAD (sont exclus du dispositif les patients qui ne nécessitent pas de soins

méme s'ils justifieraient par ailleurs d’'une surveillance, alors qu'’ils sont isolés, par la

présence d’'un garde-malade), sauf a étre pris en charge par un réseau ville-hopital

spécifique ou par une EMSP, condition qui reste région-dépendante. Enfin, le

dispositif est conditionné au fait de rester a son domicile, étant donc exclues les
personnes hébergées dans les domiciles « de substitution » que sont les EHPAD, les
familles d’accueil, ou encore les appartements de coordination thérapeutique.

Allocation
journaliére
d’accompagnement
d’une personne en
fin de vie

CPAM

54,17€/jour sur 21 jours maximum
ou jusqu’au jour de déces de la
personne accompagnée dans la limite
de 21 jours

27,08€/jour sur 42 jours maximum si
congé de solidarité  familiale
transformé en travail a temps partiel

L'allocation continue d’étre versée
les jours d’hospitalisation.

Elle peut étre versée a plusieurs
bénéficiaires au titre d’'une méme
personne accompagnée dans la limite
totale maximale.

Personnes accompagnant a domicile un patient
en phase avancée ou terminale d’une affection
grave et incurable, qu’elle qu’en soit la cause :

- bénéficiaires du congé de solidarité
familiale, ou I'ayant transformé en période
d’activité a temps partiel

- ou ascendant, descendant, frere ou sceur,
personne de confiance ou vivant sous le
méme toit que la personne accompagnée,
ayant suspendu ou réduit [I'activité
professionnelle

Fond national
d’action sanitaire et
social(FNASS)

CPAM

Recouvre les frais de garde-malade a
domicile (dont la formation), les
prestations non remboursables des

lors qu'elles sont justifiées
médicalement nutriments,
protections urinaires et autres
fournitures (fauteuils de repos,

matelas anti-escarres etc.).

Enveloppe de 3000 € renouvelable
une fois a titre exceptionnel.

Tout bénéficiaire relevant du régime général
suivi limitativement par

- une EMSP

- un réseau de soins palliatifs

- une structure d'HAD

- un SSIAD

Plafond de ressources :
ler niveau (10% restant a charge)

20.000€/an pour une personne seule;
33.000€/an pour un couple

2éme niveau (15% restant a charge)
30.000€/an pour une personne seule

40.000€/an pour un couple

Ces plafonds sont majorés de 3.600€ par an par
personne a charge. Pour la prestation "Gardes
malades" |'aide maximale accordée est de 2.265
€ ou 2.655 € (selon niveau de ressources). Aide
cumulable avec les prestations d’aides légales ou
extra-légales (APA, PCH, ARDH etc.).

Certains malades, socialement moins “visibles" - personnes étrangeres, personnes isolées sans
réseau de solidarité qui ne rentrent pas dans les dispositifs publics prévus - ne sont prises en

charge qu’en dehors du systeme institutionnel par des associations de soutien aux personnes
malades (comme l'association Aux captifs la libération a Paris, ou celle des Petits fréres des
pauvres, entre autres exemples), ou par tout autre groupement de personnes bénévoles, qui
« bricolent » tant bien que mal avec les moyens existants
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Par ailleurs, certaines personnes précaires mal « étiquetés », appartenant a cette « zone grise »,
ou précarité de « second degré » déja évoquée (Cf. I1.2.2.2), ne peuvent accéder au fond FNASS
faute de pouvoir payer le restant a charge (de 10% a 15% de I’enveloppe de 3000 euros, soit
entre 300 et 450 euros). Or bien souvent, le retour et le maintien a domicile sont conditionnés au
financement de garde-malades. Dans le cas ces patients précaires dont les revenus sont juste
supérieurs au bareme, d’autres solidarités peuvent se mettre en place. A Poitiers par exemple,
C'est le cas de l'association Pallium qui rassemble des dons provenant pour la plupart des
familles de patients et essaie modestement, de maniere limitée (200 euros/personne), de pallier
un tant soit peu a ce déficit de prise en charge. Il va de soi que ces solutions relévent d'un
bricolage fragile et ne sauraient se substituer a des mesures qui trouveraient leur pérennité
dans une définition légale.

11.2.3.3. A un deuxiéme niveau de besoins : des moyens humains

Les moyens humains disponibles pour les personnes en situation de précarité sont représentés
par les institutions, les associations, et les différents professionnels qui y sont affectés. D’emblée,
des lors que l'on s’intéresse a la précarité, la frontiere devient incertaine entre le champ du
social et celui de la santé. Héritage de I'Histoire, puisque jusqu’au XIXéme siécle nous 'avons vu
(Cf. 1.3.2.1), l'assistance ne faisait guere de distinction entre les malades et les pauvres, malades
et pauvres étant souvent les mémes. Issues de la profession infirmiére, en premiere ligne depuis
les origines, et seule représentée a co6té du médecin pendant longtemps, les professions
sanitaires et sociales se sont diversifiées en méme temps que se spécialisait la médecine, et
qu’étaient redéfinie I'hopital et I'assistance. Désormais, travaillant aux c6tés de l'infirmiére et du
médecin, on trouve les professionnels du « social » (assistants de service social, animateurs,
éducateurs spécialisés), et ceux du « paramédical » (garde-malades, auxiliaires de vie, aides
médico-psychologiques, psychologues, infirmiers psychiatriques, aides-soignants), dans des
missions qui se complétent et souvent se chevauchent

De méme concernant les structures disponibles pour I'accueil des personnes précaires, 'ordre
n’est pas clairement établi et les missions de chacune ne permettent pas une lecture aisée de
leurs singularités . Ces structures, d’orientation sociale (Espaces Solidarité
Insertion, Centres d’hébergement et de réinsertion sociale, Centres de stabilisation, Centres
d’accueil des demandeurs d’asile, Centres d’hébergement d’urgence), sanitaire (Centres
municipaux de santé ou dispensaires, Centres Médico-Psychologiques, Centres d’Accueil de
Soins et d’Orientation, Lits Halte Soin Santé), ou mixte le plus souvent (Appartements de
Coordination Thérapeutique, Maisons d’accueil spécialisée, Equipes Mobiles Psychiatrie
Précarité, Centres Médicaux Sociaux), sont réparties de maniére tres disparate sur le territoire,
et répondent a une organisation régionale plus qu’a des politiques nationales clairement lisibles.
La répartition entre le public et le privé reléve quant a elle de données géographiques et
socioéconomiques: les établissements privés non lucratifs (gérés par associations,
congrégations religieuses ou associations « loi 1901 ») se situent davantage autour des grosses
villes, les établissements privés commerciaux sont implantés dans des zones a fort rendement
résidentiel, les établissements publics (rattachés a collectivité locale, ou hdpital) sont créés en
fonction des initiatives locales.
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11.2.3.4. Un troisiéme élément de réponse : I'art de 'accompagnement

Accompagner, étymologiquement renvoie au « partage du pain ». Hautement symbolique, le
partage du pain évoque le repas, réunissant autour d’'une méme table des hotes affamés, et
ouvrant entre eux un espace de parole, d’écoute ou de silence ; mais aussi la « familiarité » au
sens de proximité et de confiance (il faut faire confiance pour accepter de recevoir un morceau
du pain d’un autre).

La précarité conduisant a une rupture des liens, 'accompagnement permet la restauration
identitaire. « Il va mourir, a quoi lui servira donc cette estime de soi ? Justement, a quitter ce
monde, peut-étre de maniére apaisée » nous propose Michel Billé

[’accompagnement suggere également une certaine bienveillance, garantie par la gratuité. Au
moment ou les normes et protocoles de bientraitance nous submergent, la bienveillance gratuite
pourrait bien redonner sens a ces démarches normalisées. Le regard bienveillant de
I'accompagnant tente de ne pas réduire I'autre a 'un de ses attributs, surtout négatifs. Ce regard
confirme « la personne dans son identité et dans sa dignité», peut-on lire dans la circulaire de la
DGOS du 25 mars 2008 il reconnait a 'autre
pleine humanité: l'autre mon semblable. 11 me faut «envisager » celui qui fut si souvent
« dévisagé ». Envisager s’entendant ici selon la pensée levinassienne comme le fait de considérer
I'autre dans ce qui le défini autre que moi, au-dela de ses attributs, et en échappant a la
connaissance que je peux en avoir : « Je pense que l'accés au visage est d'emblée éthique. |...] La
meilleure maniére de rencontrer autrui, c'est de ne pas méme remarquer la couleur de ses yeux.
Quand on observe la couleur des yeux, on n'est pas en relation sociale avec autrui. La relation avec
le visage peut certes étre dominée par la perception, mais ce qui est spécifiquement visage, c'est ce
qui ne s'y réduit pas. [...] Le visage est sens a lui seul. Toi, c'est toi. En ce sens, on peut dire que le
visage n'est pas "vu". Il est ce qui ne peut devenir un contenu, que votre pensée embrasserait ; il est
l'incontenable, il vous méne au-dela »

L’'importance de 'accompagnement bénévole est aujourd’hui reconnu par tous les rapports et
circulaires. La circulaire DGOS 2008, qui consacre son annexe V au bénévolat
d’accompagnement, en est un exemple. Le dernier bilan du Comité de suivi du développement
des soins palliatifs, publié en juin 2013, atteste du développement effectif du bénévolat sur ces
dernieres années, en termes quantitatifs, tout en soulignant une insuffisance de développement
de formations de qualité. Telles doivent désormais étre les perspectives de développement. Car
I'accompagnement est un exercice difficile, et subtil, qui ne saurait s’improviser. En témoigne le
travail réalisé par Tibi Levy dans une thése de santé publique qui releve, décevant paradoxe,
une appréciation mitigée du bénévolat d’accompagnement par les malades : si certains malades
sont trés élogieux et attestent de leur grande capacité d’écoute, de service, et de présence,
d’autres pensent qu'’ils sont surtout utiles pour les personnes isolées, mais peu pour eux-mémes,
et d’autres enfin expriment de la méfiance a leur égard. En cause, le manque de neutralité ou de
discrétion de certains bénévoles, ou le fait qu'ils puissent projeter leur propre histoire sur celle
des malades

C’est qu’accompagner s’apprend. Entre hostilité et hospitalité, 'accompagnant doit apprendre la
subtilité. Car, la circulaire 2008 le rappelle, il s’agit bien de proposer « une présence, une écoute »,
dans la« discrétion et le respect de l'altérité, le non jugement et le respect de l'intimité de la
personne malade et de sa vie familiale »
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Patrick Verspieren relie ce nécessaire apprentissage de la subtilité au « paradoxe de 'hospitalité,
qui est d’offrir a I'h6te accueilli ce dont il a besoin et d’instaurer ainsi une dépendance tout en
veillant a maintenir une distance pour respecter sa liberté » . Il rappelle
I'équation de départ, totalement déséquilibrée : «l’accueilli est un étranger, menacé dans sa vie s'il
ne trouve pas un accueillant qui lui permettra, dans le désert, de refaire ses forces ou, dans la cité,
de trouver la protection nécessaire contre la suspicion générale dont il est I'objet. Cet étranger
étant en danger, I'héte, 'accueillant, le fait pénétrer chez lui, dans sa tente ou sa maison. Mais la
vraie hospitalité essaiera [...] de combler [le fossé] pour établir, sinon une pleine égalité, du moins
une véritable réciprocité ». Mais, laissant alors la parole a Montondon, le citant dans « Miroirs de
I'hospitalité », il décrit au dos de cette face positive de '’hospitalité, une autre face plus sombre,
car «l'héte, I'étranger, apparait souvent comme un réservoir d’hostilité: qu’il soit pauvre,
marginal, errant, sans domicile fixe, qu’il soit le fou ou le vagabond, il recéle une menace ». Il parait
intéressant de remarquer que dans la relation d’accompagnement en soins palliatifs, c’est le
bénévole, 'aidant, qui entre chez le malade, I'aidé. L’aidant est accueilli par I'aidé. Aussi le terme
«d’hoOtes » parait particulierement approprié pour parler de ces deux personnes en relation,
dont on ne sait pas qui, de I'aidant ou de l'aidé, accueille qui. Cette égalisation, n’est-elle pas le
propre de la mission d’accompagnement ?

« L’hospitalité n’a pas pour vocation premiere l'intégration qui en un sens est appropriation de
I'autre pour le transformer dans le méme. Intégrer, c’est soumettre l'autre a ma loi [...], exercer,
d’une certaine maniére, une violence. L’hospitalité cesse oii commence lintégration. Ainsi
I'hospitalité est-elle entre deux limites : le rejet et I'absorption » . Paul Ricceur
lui aussi remarque cette tension dans la relation d’accompagnement, dans «le pernicieux
mélange d’exigence excessive et de méfiance larvée » qui risque de « corrompre le pacte de soins ».

Par exemple, s’agissant de la personne précaire, il s’agit de lutter contre toute tentation de
projection. Si de prime abord, le besoin d’étre en lien, de faire du lien, semble évident, pour nous
qui avons en téte que la personne est un étre de relation, et ne peut s’épanouir qu’au travers de
la relation, il s’agit avant tout d’abandonner toutes les idées recues ou les repéeres habituels, pour
s’ouvrir a I'éventualité que 'autre puisse ne pas trouver son compte dans cette relation que nous
voulons lui « offrir ».

I1.2.4. Au final : double peine ou « total pain » ?

Nous avons vu que précarité et fin de vie partageaient des réalités communes. Un méme rapport
a la souffrance, a la dépendance, a la fragilité. Un méme rapport au temps, puisque la perte d’'une
ou plusieurs sécurités les contraint a I'incertitude.

Nous avons vu que si la fin de vie en mauvaise santé gagne du terrain, en méme temps que les
soins palliatifs se développent, la pauvreté et I'isolement augmentent également, sans qu’aucun
signe puisse aujourd’hui présager d'une inversion de la courbe des inégalités sociales. Ainsi, tout
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laisse a penser que la population ici étudiée, celle des personnes en situation de précarité
relevant de soins palliatifs, ne cessera de s’accroitre dans les prochaines années.

Nous avons réfléchi aux besoins de cette population particuliere, et avons pu identifier
I'accompagnement, au sens tres large du terme, comme le cceur de la prise en charge. Enfin, nous
nous sommes interrogés sur la capacité de l'offre de soins telle qu’elle existe aujourd’hui en
France, et notamment les unités de soins palliatifs, a répondre a ce besoin tout particulier.

Car, plus que toute autre peut-étre, cette population particuliére qui cumule précarité sociale et
physique, est vulnérable. Peut-on alors parler de « double peine » ? Si la souffrance liée a la
précarité et celle de la maladie grave se cumulent, est-ce en s’additionnant, pour doubler selon
une loi mathématique le poids de la misére de celui qui, faute de chance, ou pour étre né au
mauvais moment au mauvais endroit, connait déja une vie de misére ?

Cette idée semble en complete contradiction avec celle formulée par Cicely Saunders du « total
pain », ou souffrance globale. La personne ne souffre pas de multiples maux distincts les uns des
autres, mais d’'un mal qui est la résultante de toutes les souffrances qui s’intriquent les unes dans
les autres, certaines pouvant étre d’ailleurs la cause ou la conséquence d’autres. Ainsi, nous
I'avons vu (I1.2.1.1.), la précarité n’y est pas pour rien dans la maladie chronique, notamment
dans le cancer, et dans sa gravité. La maladie ne « tombe » pas sur le parcours de la personne qui
souffre déja de pauvreté ou d’exclusion, l'écrasant subitement d'un nouveau fardeau,
indépendant de la souffrance jusqu’alors supportée. Non, elle s'immisce progressivement dans
sa vie, s’'intégrant peu a peu au paysage de son présent, a I'’horizon de ses lendemains, n’ajoutant
pas une seconde souffrance a une souffrance initiale, mais modelant différemment la réalité de
sa vie, en faisant la « synthese » de tout ce qui la constitue dans son humanité : son rapport a
elle-méme, aux autres, a son environnement, au temps. Nous le savons, une méme douleur, une
méme souffrance, ne produira pas les mémes difficultés en fonction des individus, et chez un
méme individu en fonction du stade de sa vie ou de bien d’autres parameétres. Cela dépend de
I'histoire singuliére de chacun, de son environnement propre, de sa personnalité aussi.

Généralement dans la douleur chronique, la plainte des patients intéressera celle qui masque
toutes les autres, qui focalise toute 'attention du sujet, tandis qu’elle retentira sur le sommeil,
I'autonomie, le moral, le rapport aux autres, selon la capacité du patient a endurer. La souffrance
est la résultante de tous les maux, la douleur physique (ou tout autre symptdome difficile)
pouvant générer la souffrance morale, la souffrance morale pouvant diminuer le seuil de
tolérance a la douleur physique, cette derniere, a travers sa plainte, étant susceptible d’éloigner
I'entourage qui se sent impuissant, et générer un sentiment de solitude, la solitude induisant
elle-méme le risque pour le malade de se focaliser sur sa douleur, etc. Cette intrication complexe
des maux, physiques, psychiques, spirituels, sociaux, qui fait écho a ce concept du « total pain »
de Cicely Saunders, a été maintes fois démontré et analysé dans la littérature

A priori donc, I'idée d'une peine qui serait double, et permettrait d’identifier ces patients
précaires et en fin de vie comme les plus souffrants, n’est guere pertinente. Cependant, certains
évoquant une « précarité dans la précarité », voient dans la maladie grave qui intervient dans le
parcours de la personne précaire, I'événement qui va venir déstabiliser sa vie, violemment et
souvent définitivement, alors que jusqu’alors, il parvenait bon an mal an, a faire face a sa
situation de précarité, a s’y adapter. « La maladie vient mettre en cause une situation précaire
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dont les personnes se débrouillaient jusque-la tant bien que mal. Sous cette perspective, la précarité
apparait comme restant toujours latente, se révélant au gré de ruptures et catastrophes
personnelles, de mises en échec etc.,, qui ne peuvent pas étre compensées par les protections et
solidarités ordinaires. » . Lorsque la maladie ou le handicap vient se greffer sur
une situation de précarité, les personnes se retrouvent d’autant plus isolées, et I'isolement
aggrave a son tour le cours de la maladie, selon les mécanismes déja décrits. Ainsi les personnes
handicapées sont deux fois plus isolées lorsqu’elles sont en situation de pauvreté (34 % contre
17 %)

« Double pain » ou « totale peine », quelle que soit la pertinence de la qualification, on peut
admettre, selon le bon sens, que la personne en situation de précarité est d’autant plus
vulnérable qu’elle connait la maladie grave. Et a ce titre, elle mérite d’autant plus d’attention de
la part de la société de laquelle elle dépend. Dés lors, comment cette société peut-elle s’organiser
pour répondre favorablement, selon un principe de solidarité, aux besoins en soins palliatifs des
personnes en situation de précarité ?
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III - QUESTIONNEMENT ETHIQUE

III.1. CONTEXTE ECONOMIQUE

I11.1.1. Crise économique et assurance maladie

La France consacre 11,6 % de son produit intérieur brut (PIB) a la santé (2010), un chiffre en
augmentation constante depuis 1995.

En 2011, du point de vue des contributeurs, le financement de la Sécurité Sociale était assuré a
45,3% par les entreprises, a 45,7% par les ménages, et a 9% par les administrations publiques.
Du point de vue de la structure des recettes, le financement est assuré par :

les cotisations sociales a hauteur de 59,1%;

la contribution sociale généralisée (CSG) pour 20,5%;
les imp6ts et taxes pour 12,3%;

des transferts pour 6,1%;

d'autres produits pour 1,9%.

Le solde de la sécurité sociale est en permanence déficitaire depuis 1989 (figure 9).

30

3.5

-10,2 95 2
133

1998 1989 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2008 210 2011 2012

Le risque Maladie est considéré comme le principal responsable du déficit du Régime général. En
1995, un premier coup de frein est imposé au déficit de la branche Maladie (organisation du
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dossier de suivi médical, décret sur le codage des actes). En 2004 un deuxieme coup de frein est
obtenu par la participation forfaitaire de 1 euro a la charge des assurés, la création du dossier
médical personnel (DMP), le parcours de soins organisé autour du médecin traitant (minoration
de remboursement en cas d’absence de médecin traitant), le durcissement du dispositif des ALD,
le renforcement de la lutte (par des sanctions financiéres) contre les arréts de travail injustifiés
et les actes ou traitements ne respectant pas les bonnes pratiques.

Méme si I'assurance maladie est restée déficitaire, la période 2004-2008 a été marquée par une
meilleure maitrise des dépenses, conjuguée a un apport substantiel de recettes, et globalement,
cette période « pré-crise » a permis de contenir le déficit structurel de 'assurance maladie

A partir de 2008, a 'occasion de la crise économique, s’Tamorce a nouveau une forte détérioration
du solde de la branche maladie qui tombe de - 4,4 milliards d’euros a -13,1 milliards d’euros en
2010. En deux ans, les dépenses se sont accrues d’environ 7 % contre seulement 1,5 % pour les
recettes. Cet écart d’évolution de 5,5 points, s’appliquant a des montants de I'ordre de 300
milliards d’euros, explique le creusement du déficit du régime général

L’explosion du déficit entre 2008 et 2009 est liée
a la forte diminution des recettes et non a un dérapage des dépenses.

En 2011, les dépenses courantes de santé en France (dépenses totales de santé moins les
dépenses d'investissement) s'élevent a 240,3 milliards d'euros, dont 35% sont consacrés aux
soins hospitaliers

{ Transferts et équilbres dautres |
H organismes H
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Charges de gestion
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I11.1.2. Retentissement sur le financement de I’hopital public

I11.1.2.1. Financement de I'hdpital

Chaque année depuis 1996, en votant la loi de finance de la sécurité sociale (LFSS), le Parlement
fixe I'Objectif National des Dépenses de I’Assurance Maladie (ONDAM), qui définit le montant des
enveloppes accordées aux Agences Régionales de Santé pour le financement des établissements
de santé, entre autres. Ce montant augmente annuellement depuis 2010.

Le financement des établissements publics de santé et des établissements privés exercant des
missions de service public est assuré par la tarification a l'activité (T2A), a hauteur de 100 %
depuis 2008. La T2A se décline selon deux types de financement complémentaires (ANNEXE V):

- le financement de l'activité de diagnostic, de traitement et de soins par des tarifs
nationaux de prestation et des forfaits nationaux. Ces crédits proviennent largement de
I'assurance maladie obligatoire (90,4 % en 2011), le reste a charge net des ménages
s'élevant a 3,2 %. La part des organismes complémentaires (3,6 % en 2000 et 5,4 % en
2011) a progressé en raison des hausses du forfait journalier, des tarifs journaliers de
prestations (T]P), qui lui sont facturés par les établissements publics de santé, et de la
participation sur les actes lourds.

- de fagon moindre, le financement par dotations des missions d’intérét général et d’aide a
la contractualisation interne ou MIGAC (dont les missions d’enseignement, de recherche,
de référence et d'innovation ou MERRI), qui concernent en fait les activités difficilement
identifiables par patient ou nécessitant une permanence quel que soit le niveau effectif
d’activité. Ainsi sont financés par exemple les Permanences d’acces aux soins de santé
(PASS), et depuis 2009 les dépenses spécifiques liées a la prise en charge des patients en
situation de précarité par des équipes hospitaliéres. Ces missions sont clairement
identifiées et rémunérées par établissement, d’apres une liste nationale. Elles s’élévent a
8,2 milliards d'euros en 2011, soit plus de 11 % de 'ONDAM hospitalier.

Une part du financement des MIGAC est transférée vers le FIR (pour Fond d’Intervention
Régional), qui finance sur décision des ARS des actions, des expérimentations et, le cas échéant,
des structures concourant notamment a la permanence des soins, I'amélioration de la
coordination des soins et de la répartition géographique des professionnels de santé et des
structures de santé.

En début d'année, chaque établissement de santé présente un budget grace a des prévisions
d'activité, 'EPRD pour Etat prévisionnel des recettes et des dépenses (figure 12).
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Comme pour n'importe quelle entreprise, la viabilité d’'un hépital dépend de I'équilibre du
budget, entre les dépenses et les recettes. Il arrive alors que certains hopitaux présentent en fin
d'année un déficit, les dépenses ayant été plus importantes ou augmentant plus rapidement que
les recettes, suite a la tarification a 1'activité. Ce déséquilibre est favorisé par la nature méme du
systeme de financement, qui repose non plus sur un budget global réel (et donc maitrisable),
mais sur un budget prévisionnel (et donc soumis aux aléas de la conjoncture économique et
sanitaire): on postule sur une activité théorique en fonction de I'activité des années précédentes,
pour évaluer le montant prévisionnel des ressources, et en fonction déterminer le niveau de
dépenses possibles (figure 13).

Titre I : Charges de personnel Titre I Produtts versés par I'assurance maladie
Titre 11 Charges & caractére médical Titre I1: Autres produits de ['activité hospitaliere
Titre 111 : Charges a caractére hotelier et général Titre 11 : Autres produts

Titre IV : Charges d'amortissements, de provisions et
dépréciations, financiéres et exceptionnelles

TOTAL DES CHARGES TOTAL DES PRODUITS

RESULTAT PREVISIONNEL (EXCEDENT) RESULTAT PREVISIONNEL (DEFICIT)
TOTAL EQUILIBRE DU COMPTE DE TOTAL EQUILIBRE DU COMPTE DE
RESULTAT PREVISIONNEL RESULTAT PREVISIONNEL
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Or, tandis que les recettes continuent de diminuer (pour 'année 2013, la tarification a I'activité a
diminué de 1,19%), les dépenses continuent d’augmenter a un rythme annuel de 2,5 % environ
(en 2013, ’ONDAM hospitalier est fixé a 76,5 milliards d’euros, soit + 2,6 % par rapporta 2012).

Les principales sources de difficultés financieres peuvent étre :

- en lien avec un exces de dépenses : faible productivité du personnel, recours élevé a
I'intérim, surconsommation de certains produits, défaut d’organisation (pouvant se
traduire par exemple par une durée moyenne de séjour supérieure a la moyenne, par un
fonctionnement cotiteux du bloc opératoire, par un faible taux de chirurgie ambulatoire),
politique d’investissement surdimensionnée etc.

- enlien avec une insuffisance de recettes : positionnement fragile de I'établissement dans
son territoire de santé (bassin de population limité, taux de fuite élevé, concurrence forte
d’une clinique privée ou d’un hoépital voisin, poids moyen du cas traité non conforme au
role d’hopital de recours ou de référence incombant a I'établissement), difficulté de
recrutement médical, démarche qualité lacunaire nuisant a lattractivité, sous-
développement des relations avec la médecine de ville (adressage), faible taux de
recouvrement des recettes, défaut de codage de I'activité.

Aussi, pour équilibrer le budget, plusieurs leviers peuvent étre modulés afin de « maitriser les
dépenses » en « rationnalisant les soins ». Dans les derniéres directives internes
des établissements de santé concernés par I'étude, on peut entre autres mesures citer :

- la suspension des projets d’investissement coliteux et moins rentables

- la suppression du recours au personnel intérimaire ou aux contrats de remplacement a
durée déterminée

- lincitation a 'amélioration du codage!s

- la définition d’un objectif chiffré d’augmentation de 'activité, confié aux chefs de poles et
de services

- la minimisation du « taux de fuite » (terme emprunté au milieu de la gestion comptable,
mais désormais utilisé par les directions d’hdpitaux) des patients

- la préférence pour les prises en charge en HAD et la prise en charge ambulatoire aux
dépens de I'hospitalisation compléte, pour rogner sur les frais d’hébergement.

l11.1.2.2. Financement des unités de soins palliatifs!¢

Force est de constater, quelles qu’en soient les raisons, que la durée moyenne des séjours a
I'hopital en général, et en USP en particulier, a nettement diminué. Par exemple, lorsque les
premieres USP ont ouvert leurs portes, la DMS considérée comme usuelle était de 35 jours

 Tous les médecins DIM rencontrés s’accordent 2 estimer le mangque a gagner de la non cotation d’actes entre
5 et 10%
16D’aprés les données 2013 recueillies aupres du SIM du CHU de Poitiers
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contre 10 jours aujourd’hui. Certes, les conditions générales de prise en charge
des malades graves se sont améliorées, de sorte que, peut-étre, le recours a I'USP est demandé
plus tardivement. Certes la conception méme des soins palliatifs et les missions des USP ont
évolué. Mais, méme si a ce jour la littérature ne s’est pas encore intéressée aux liens éventuels
qui existent entre contraintes budgétaires et sélection implicite des patients sur des criteres
pronostiques, on peut légitimement se poser la question.

Car les USP, désormais considérées comme des services de médecine classiques, sont assujetties
comme les autres a la tarification a I'activité. Cela n’est pas éthiquement neutre, et si les unités
de soins palliatifs ont « accepté » ce cadre réglementaire (avaient-elles le choix ?), il leur reste a
en assumer les conséquences.

Tous les séjours de soins palliatifs sont envoyés dans un Groupe Homogene de Malades (GHM)
spécifique appelé 23Z02Z. Le GHM de soins palliatifs est rémunéré, aux derniéres nouvelles
(2013), 6169,92€, valorisation que les auteurs du dernier bilan du programme de
développement des soins palliatifs jugent plutét correcte

. Cette somme concerne tous les séjours dont la durée
va de 4 jours (borne basse) a 12 jours (borne haute).

En deca, un abattement de 1404,99 euros par nuit sera appliqué. En somme un séjour de 4
nuitées est payé comme un séjour de 8 ou de 12 nuitées, c’est-a-dire 6169,92 euros, ce qui donne
une valorisation a la nuitée de 1542,48 euros ; un séjour de 3 nuitées est rémunéré a 6169,92 -
1404,99 = 4764,93 euros ce qui donne une valorisation a la nuitée de 1588,31 euros, supérieure
donc a celle d'un séjour de plus de 4 jours ; et ainsi de suite : un séjour de 2 nuitées est rémunéré
a 3359,94 euros pour une valorisation a la nuitée de 1679,97 euros, et un séjour d'une nuitée est
rémunéré a 1954,95 euros. Pour les séjours inférieurs a 1 jour, le GHM 23MO2T a été créé et
valorisé 553,98 euros. Les séjours de tres courte durée sont ainsi pénalisés, ce qui est normal :
un malade qui ne passe méme pas une nuit dans une unité de soins palliatifs aurait mieux fait de
ne pas y venir. Il y a la une incitation forte a anticiper les situations, et a éviter que les services
d’amont se bornent a évacuer vers les unités de soins palliatifs des malades agonisants.

Au-dela de la borne haute (12 jours), une indemnité journaliere est versée pour chaque journée
supplémentaire, de 402,91 euros.

En définitive, 'USP réaliserait son meilleur chiffre d’affaires avec les malades qui resteraient de
1a4jours.

La définition des bornes hautes et basses, et celle des niveaux de financement, ont été établies
relativement a une DMS de 10 jours considérée comme « normale ». Ce jugement a été posé en
considérant trois indications « type » de 'admission en USP :
- I'équilibration des symptomes difficiles
- les séjours de répit
- la prise en charge de la toute fin de vie. Les USP ne sont plus un lieu ot on entre pour
finir ses jours quelle que soit la durée. On ne saurait mieux inciter les USP a transférer les
malades, certes dans la mesure du possible, mais aussi dés que possible, soit a domicile,
soit en institution, soit en soins de suite, soit en hospitalisation a domicile.
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Avant d’aller plus loin il s’agit de prendre conscience que 'enjeu financier est un enjeu éthique :
le médecin a le devoir de garantir que les moyens de la collectivité qui lui sont alloués sont
utilisés au plus juste.

Le fait que les USP soient financées sur le mode de la tarification a I'activité fait d’elles des unités
de médecine comme les autres. L’accompagnement a la mort, situation trés particuliére, ne
bénéficie plus d’'un statut particulier : 'une des idées de base des soins palliatifs, qui est en
somme qu’a celui qui meurt on n’a rien a refuser, cette idée n’est plus de mise, ou tout au moins
on nous annonce qu’elle a des limites.

Si on entre dans les détails, on s’apercoit que toutes les particularités tarifaires appliquées aux
soins palliatifs sont porteuses de sens. Répétons la aussi que ces particularités tarifaires sont
largement amorties, de sorte que les unités de soins palliatifs gardent pour I'heure un statut
privilégié. Mais ce privilege repose désormais sur une notion quantitative, non sur des positions
de principe : les soins palliatifs sont bien payés, ils ne sont pas hors considération d’argent. Cela
dit quelque chose sur une société, comme nous l'aborderons un peu plus loin.

111.1.2.3. Financement de la précarité : les MIGAC

La dotation « MIG précarité », mise en place en 2009, sert a financer les surcofits structurels et
organisationnels générés par la présence, dans une proportion plus forte que la moyenne, de
patients précaires au sein de la population prise en charge dans I'établissement de santé. Il s’agit
majoritairement de frais de personnel dédié (y compris interprétes/médiateurs éventuels) et de
factures impayées.

Au regard du financement MIGAC, la précarité est définie par la cotation « CMU/CMU-C/AME »
du séjour. Cette dotation concerne donc les établissements recevant beaucoup de patients en
situation de précarité, « beaucoup » étant entendu ici comme « au-dessus de la moyenne ».

Selon le dernier modeéle de financement, établi en 2010, 'enveloppe est répartie entre tous les
établissements dont la part de séjours CMU/CMU-C/AME dépasse le seuil fixé a 10,5%. S'il
s’avere apres ce premier calcul que la somme allouée est inférieure au seuil de 40 000 euros,
alors il n'y a pas de dotation pour I'établissement pour éviter le saupoudrage des sommes. Le
reliquat ainsi obtenu est réparti de nouveau sur 'ensemble des établissements.

L’éligibilité a cette dotation s’inscrit dans le cadre de l'attribution de la mission de service public
(MSP) relative a la « lutte contre I'exclusion sociale, en relation avec les autres professions et
institutions compétentes en ce domaine, ainsi que les associations qui ceuvrent dans le domaine de
I'insertion et de la lutte contre l'exclusion et la discrimination » (9° de I'article L.6112-1 du Code
de la Santé Publique). Tout établissement rentrant donc dans ce modéle de financement est
attributaire d’'une mission de service public

Les crédits des MIGAC sont aujourd’hui en stagnation. Au lieu des +3,16% annoncés en 2013, on
constate dans la réalité que 'augmentation ne sera que de +0,26%.
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II1.2. SOINS PALLIATIFS, PRECARITE, EFFICIENCE

I11.2.1. T2A et QALYs : quand la médecine se met au service de I'’économie

« Que le ciel vous aide si I'on vous force a vivre lorsque vous voulez mourir. Rien qu’a penser que
c’est payé par le gouvernement, on a du mal a dormir », Il semblerait que seul le Bromazépam
permette a Taro Aso de s’endormir le soir malgré I'idée saugrenue que la société ait a supporter
le colit de la fin de vie des personnes agées. Ministre japonais des Finances, il pense que celles-ci
devraient, selon ses mots,« se hdter de mourir ».« On ne trouvera pas de solution a moins de les
laisser se dépécher de mourir », a-t-il estimé. Rappelons que le Japon, avec ses 950 milliards
d’euros de PIB, est la troisieme puissance économique mondiale. Est-ce a penser que la
puissance économique est incompatible avec la considération portée a la faiblesse humaine ?

A en croire en tout cas le Comité Consultatif National d’Ethique (CCNE), la mission de I'hopital a
effectivement « dévié de sa mission primaire essentielle d’accueil de la précarité et de la maladie
[...] vers la situation actuelle qui fait de plus en plus de I'hdpital un service public, industriel et
commercial qui a pour conséquence de déboucher sur un primat absolu donné a la rentabilité
économique, au lieu de continuer a lui conférer une dimension sociale »

Et pourtant, d’aprés ce méme CCNE, « I'économie n’est pas I'ennemie de I'éthique ».La maitrise des
dépenses de santé en vue d’optimiser 'utilisation des ressources est une nécessité éthique

111.2.1.1. La T2A, ou comment I'hdpital est devenu une entreprise du soin

« Réfléchir a la [tarification a I'activité dite] T2A, énonce Didier Sicard, c’est interroger le transfert
de soin sur une quantification temporelle avec cette obsession d’'un temps pour lui-méme (RTT, etc.)
qui entraine une perte de sens. Le temps de 'annonce, le temps de I'angoisse du malade, le temps du
médecin, le temps infirmier, les temps administratif, tous ces temps ne coincident plus. La T2A finit
par privilégier des temps codés dont I'absurde le dispute a I'inhumanité »

Certes, chacun des systemes de financement de I'hopital en France qui se sont succédés a induit
ses effets pervers : ce fut d’abord, jusqu’en 1983, un systeme de financement basé sur un prix de
journée, dont l'effet était d’allonger la durée des séjours; puis, avec le dispositif de dotation
globale, la diminution du nombre de malades pris en charge, pour dépenser moins et augmenter
autant que possible la marge entre les dépenses réelles et les sommes allouées. Mais dans cette
évolution ici dénoncée par le CCNE, le passage a la tarification a I'activité, dite T2A, a marqué une
étape majeure.

La Tarification a l'activité constitue un mode de financement issu de la réforme hospitaliére du
plan Hopital 2007, qui vise a médicaliser le financement tout en équilibrant l'allocation des
ressources financieres et en responsabilisant les acteurs de santé, par la mise en place d'un
cadre unique de facturation et de paiement des activités hospitaliéres des établissements de
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santé publics et privés, quels que soient leur statut et leur spécialité. Ce sont désormais les
recettes issues des activités hospitaliéres qui déterminent les dépenses et non l'inverse.

Ces évolutions reglementaires qui poussent a une meilleure productivité, incitent a renoncer
parfois a des actes peu rentables, au risque, si 'on pousse cette logique de rentabilité a I'extréme,
de délaisser la prise en charge des patients les plus « fragiles », dont la durée de séjour prévisible
sera plus longue que la moyenne visée, pour un nombre d’actes souvent moins élevé. Car
globalement, plus les séjours sont courts, plus ils sont rentables. A titre d’exemple, un lit occupé
par un séjour de quinze jours rapportera trois fois moins a la structure hospitaliére que trois
séjours de cinq jours . La méme tendance peut s’exprimer en soins
palliatifs dans la préférence portée aux patients dont I'espérance de vie correspond a peu pres a
la DMS définie par le baréeme en vigueur, ou dans l'organisation d'un nomadisme des patients
entre plusieurs services, ou entre leur domicile et 'USP. Par ailleurs, puisque la différence entre
la somme versée par I’Assurance Maladie et le coiit réel de la prise en charge varie d’'un Groupe
Homogéne de Malades (GHM) a l'autre, certains malades sont plus rémunérateurs que d’autres
pour ’hdpital, d’ot un biais potentiel de sélection des patients.

La rémunération a l'activité incite a effectuer plus d’actes, ou a choisir des actes mieux
rémunérés, au détriment de la relation moins valorisée : ainsi par exemple, I'alimentation par
voie parentérale classant le séjour en « prise en charge lourde », bien valorisée, pourrait étre
maintenue sans intérét sur le plan symptomatique, ou sans légitimité sur le plan éthique

, alors que la préférence pour une alimentation orale aidée impliquerait un
« temps soignant » plus long. Dans le méme esprit, le travail mené par le professeur Sicard dans
le cadre de son rapport sur la fin de vie en France de décembre 2012, traduit de fagon trés
concrete les effets de la logique utilitariste dans les choix budgétaires des institutions, face au
probleme que pose «le transfert d’une part du coiit de la médecine curative, génératrice de
consommation de ressources inutiles, vers la médecine palliative, toujours plus fragile dans la
pérennité de ses financements. Un robot chirurgical, un appareil d’IRM plus performant, un cceur
artificiel, des chimiothérapies au coiit considérable, sont toujours protégés au détriment d’un
personnel infirmier et de structures peu techniques toujours difficiles a évaluer.»

Dés la mise en place de la T2A, ces déviances étaient d'ores et déja connues du ministére de la
Santé et des Agences régionales de santé. Ainsi, la réduction des durées de séjour et le
développement des prises en charge ambulatoires ainsi que de 1'Hospitalisation a domicile pour
des «patients non rentables», la segmentation des séjours, la sélection des patients,
I'inadaptation des soins en fonction de la gravité des besoins et la transformation de certains
actes externes en hospitalisation étaient annoncés par la DGOS comme des effets pervers
potentiels. Et Didier Sicard, en 2010, de confirmer ces craintes en établissant la liste des
conséquences multiples immédiatement visibles de la tarification a l'activité

- Les pathologies et les disciplines accessibles aux gestes techniques apparaissent
immédiatement rentables (gynécologie, urologie, gastro-entérologie endoscopique,
orthopédie, cardiologie interventionnelle, etc.).

- Les pathologies nécessitant peu de techniques sont dévalorisées. « Le précaire, l'usager
d’alcool, dépressif, diabétique, dgé, n‘ont plus leur place dans un tel systeme. Chaque
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établissement tente de rejeter et au mieux de le confier a une autre structure. Certes, ce
rejet a été prévu par la mission d’intérét général (MIGAC) réputée subvenir a ce genre de
situation. Mais comme celle-ci est peu financée et qu’en outre, elle constitue une variable
d’ajustement a la T24, il n'y a plus de ressource pour elle. »

- Le codage devient un acte médical plus important que le soin. Peu a peu s’installe la
prime aux logiciels qui orientent vers les antécédents les plus rémunérateurs, les choix
les plus intelligents de classification et surtout prime a l'orientation vers des actes
choisis comme augmentant la T2A plutot que vers des actes réellement nécessaires
(césarienne, amputation du pied diabétique plutot que soins de longue durée,
intervention chirurgicale aux dépens du malade au-dela de toute ressource
thérapeutique, hopitaux de jours plus rentables que l'éducation thérapeutique,
accumulation d’actes inutiles et de diagnostics par exces, etc.).

Des lors, le malade qui a une pathologie mal identifiée ou qui ne requiert pas d’'une technicité
suffisante « devient un maillon perturbateur du systéme que chacun se renvoie comme dans un
flipper », a I'inverse de celui dont la maladie est bien identifiée et fait appel a une technique
standardisée, peu coliteuse, qui deviendra un partenaire privilégié d’autant plus qu’il rapportera
de larichesse

Dans son avis n° 101 du 28 juin 2007, le CCNE recommandait de limiter les systemes de cotation
tel que la T2A aux actes techniques spécialisés pour le diagnostic et les soins, et de juger selon
des criteres différents les autres missions de service public de I'hépital. « Des éléments
supplémentaires (ou complémentaires), d’essence qualitative devront étre intégrés dans le systéme
d’évaluation pour ne pas succomber a ce qui pourrait étre vécu comme une sorte de tyrannie du
"tout quantitatif ".»

Aussi peut-on s’interroger sur la responsabilité de ce systéeme de financement dans I'évolution
de la vocation des unités de soins palliatifs. Alors que celles-ci étaient pensées « pour pouvoir
substituer un temps apaisé au temps rapide et saccadé des soins curatifs », selon les mots du
psychologue Jérome Alric; alors que leur raison d’étre originelle était cette éthique de
I'accompagnement, au-dela des seuls aspects techniques, a laquelle contribuait largement « la
fixité de lieu, d’espace et surtout de temps », les USP ont connu progressivement, au fur et a
mesure que la médecine se mettait au service de I'économie, un changement dans leur définition
méme. En effet, les patients qui integrent ces unités, apres sélection, font aujourd’hui I'objet d'un
« projet-départ de service » (officialisé ou non) puisqu’il s’agit désormais de faire en sorte qu’ils
puissent sortir du service avant le douziéme jour d’hospitalisation pour réintégrer leur domicile
ou un autre établissement, selon la fourchette de « rentabilité » établie par la T2A. .
Ainsi Didier Sicard, qui reconnait pourtant que « la T2A a eu pour effet de développer I'activité de
soins palliatifs », accuse cette méme T2A d’étre « totalement inadaptée pour que ces mémes soins
[palliatifs] soient correctement dispensés. Le blocage dans le temps [entre 4 et 12 jours] fait que
s’il décéde le premier jour, il va cotiter, et s’il décéde le 35¢me jour il va coilter. La mort rapide est
plus rentable que la mort subite ou la mort lente », et de conclure ainsi : « rendre des comptes de
fagcon transparente est une nécessité éthique, mais ne voir le malade qu’a travers le prisme de la
T2A est une situation non éthique. Il y a un moment ou l'outil exerce sa dictature sur le soin. Je
crains que nous en soyons arrivés la »
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111.2.1.2. Quand les QALY se moquent de la vulnérabilité

Contre I'idée recue d’'une vie dont la valeur serait « inestimable », les économistes Weinstein et
Stason sont parvenus a créer un indicateur visant ni plus ni moins a estimer la valeur de la vie :
le QALY, acronyme anglais de « Quality Adjusted Life Year » ou « année de vie ajustée par sa
qualité » est une mesure de 1'utilité percue par les patients d'une action médicale qui correspond
a une année de vie gagnéel”. Elle vise ainsi a évaluer simultanément l'espérance de vie et la
notion de qualité de vie. Or, appliquée au champ de la fin de vie, les soins palliatifs sont
relativement peu efficients puisqu’en fin de vie, le gain de quantité est faible, et le gain de qualité
est également faible

Issu de l'application a la santé publique de la théorie de I'utilité en économie, telle qu’elle
gouverne actuellement la politique de gestion de 'hopital en France, le concept du QALY pose
une question fondamentale qui, en 'occurrence, sous-tend I'ensemble de notre réflexion au sujet
de I'équation entre soins palliatifs et précarité. Cette question est ainsi exprimée par le CCNE:
est-il conforme a la justice de limiter les soins a une personne parce-que le cofit de sa prise en
charge parait trop élevée au regard des ressources disponibles ? Faut-il, le cas échéant, sacrifier
le principe de I'égalité de tous face a la maladie afin de répartir plus équitablement les biens et
services sanitaires collectifs ? Deux réponses s’opposent, voire s’affrontent

- Une réponse égalitariste, dite déontologiste, dans 'esprit du principe kantien : «Agis de
telle sorte que tu traites I'humanité, aussi bien dans ta personne que dans la personne de
tout autre, comme une fin et jamais simplement comme un moyen ». Est juste 'action qui
respecte la dignité de la personne humaine, «dignité» désignant ici une valeur
inconditionnelle, al'inverse du « prix » dont la valeur est relative a 'usage d'un bien ou a
l'utilité d’un service. La dignité a le sens d’'une grandeur morale qui impose un devoir
d’hospitalité inconditionnel. Le deuxieme article du code de déontologie médicale
s’inspire de ce principe, et stipule que chacun doit étre soigné en fonction de ses besoins,
sans condition d’existence, d’age, de position hiérarchique ou de degré de rentabilité
sociale.

- Une réponse utilitariste, dite de justice distributive, de laquelle s'inspirent les principes
des QALY et de la T2A, qui préconise de faire valoir I'exigence d’une distribution
rationnelle des services de soin en fonction des besoins a I’échelle collective. De ce point
de vue, étre juste, c’est étre équitable. De ce fait, il n’est pas nécessairement conforme au
principe de justice d'investir des sommes d’argent considérables pour un nombre de cas
trop faible.

Et le CCNE de s’interroger, dans son avis n° 101, sur l'influence grandissante de la philosophie
utilitariste dans notre société : « sommes-nous donc arrivés a un moment de notre histoire ou il

Y En pratique, le QALY est utilisé pour évaluer la valeur monétaire d'une intervention ou d'un traitement
thérapeutique. Une année en bonne santé correspond a un QALY de 1; une intervention causant la mort
correspond a un QALY O; une année dans laquelle l'intervention thérapeutique permet de prolonger
I'espérance de vie effective tout en affectant les conditions de vie (par exemple en évitant le décés au prix d'un
handicap) sera située entre O et 1.
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n’est plus permis au médecin de soigner en considérant aussi la personne dans son humanité ?
Certes, la démarche utilitariste peut servir a mettre en relief les intéréts contradictoires qui
traversent la société. Il reste que le principe utilitariste du "plus grand bonheur pour le plus grand
nombre " ne peut répondre aux exigences de justice s’il s‘accomplit au prix d’un grand malheur
pour un petit nombre ». Et de poursuivre : « Compte tenu de la dimension éthique de sa mission, la
gestion de I'hépital peut-elle, et doit-elle, étre non seulement équitable mais aussi rentable ? [La
rentabilité] ne peut étre évaluée comme celle d’une entreprise ou les coiits sont équilibrés par les
recettes provenant de la vente de biens ou de services. Les clients de cette entreprise sont a la fois
capables de les acheter a leur prix véritable, et libres de les acquérir ou non; telle n’est
manifestement pas la situation des usagers de 'hdpital. Serait-il par ailleurs éthique de privilégier
les soins qui « rapportent », c’est-a-dire ceux dont le colit réel est inférieur aux recettes que procure
leur tarification ? [...] Il faut donc définir des critéres de choix acceptables a la fois par la société et
par les malades, et ces critéres ne peuvent prendre en compte la seule rentabilité. La préservation
du bien commun « santé publique » ne peut pas étre comptabilisée comme un « produit » ordinaire :
elle est aussi la pierre angulaire d’un service public qui maintient un lien avec les citoyens ; pour la
société, le bénéfice de ce lien est inestimable. Son colit n’est d’ailleurs pas aussi exorbitant qu’on le
croit au regard de cette mission fondamentale. »

Toujours dans son avis n°101, qui éclaire a lui seul I'ensemble de la problématique ici
considérée, le CCNE propose de promouvoir, dans la répartition des colits et des soins entre
individus, a coté d'une équité horizontale au nom de laquelle les cas identiques doivent étre
traités de fagon identique, une équité verticale « qui traduit la fagcon dont la société peut traiter
difféeremment des individus appartenant a des catégories différentes en pratiquant une forme de
discrimination positive au profit de ceux qu’elle juge prioritaires sur les bases éthiques évaluables.
C’est a ce titre que devrait étre pris en compte le critére de vulnérabilité ».

Le rapport Sicard sur la fin de vie qui dénonce « l'indifférence des institutions au mourir »,
regrette que la France « confie aux structures le soin d’apporter de I'aide a ceux qui en ont le plus
besoin, sans porter attention aux solutions concrétes. Dans ce domaine, la non prise en compte du
vieillissement croissant de la population, de I'augmentation du nombre de personnes nécessitant
d’étre accompagnées du fait de I'dge ou de la maladie, s’apparente a une véritable indifférence. »

Dans ce méme rapport, la commission sur la fin de vie résume bien le probleme : « Outre cette
médicalisation jugée sans dme ou excessive, l'allongement de la durée de vie, I'angoisse des
situations de perte d’autonomie, I'éclatement des familles, l'isolement social, un individualisme de
plus en plus présent, et la pression économique que la collectivité exerce sur les personnes dgées
malades ou handicapées, et sur leurs familles, en exigeant qu’elles prennent en charge la totalité
des cotits d’hébergement liés a leur perte d’autonomie dans les structures de soin - tout ceci
concourt dans notre société, confrontée a des contraintes budgétaires, a faire de la fin de vie, et de
la période, parfois tres longue, qui précéde cette « fin », une question de plus en plus angoissante et
difficile. En effet, qu’entend-on par « fin de vie » : les trois semaines qui précédent la mort, comme le
suggeére le délai accordé récemment aux proches pour accompagner une personne en « fin de vie »,
ou les mois ou années de vie qui suivront le diagnostic d’'une maladie incurable ? Pour la personne
en fin de vie, tout ceci concourt a accroitre parfois le sentiment d’étre seule, d’étre une charge, voire
d’étre « de trop », d'étre indigne de vivre ainsi, et de coliter, inutilement, cher aux siens. »
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Le psychologue Jérome Alric pousse plus loin la réflexion, et estime que l'effet de cette
« médicalisation sans ame », qui s’apparente, nous I'avons vu, a une industrialisation du soin et
de la fin de vie, est plus pervers qu'il n’y parait, puisqu’elle instillerait une « dynamique groupale
de culpabilisation » telle qu’il devient fréquent d’entendre chez les patients en fin de vie eux-
mémes leur souci de ne pas coliter trop cher a la Sécurité sociale. « Dans cette logique, le malade
tend a devenir aujourd’hui entiérement responsable et acteur de sa fin de vie. Etre responsable ici
revient a étre en mesure de calculer I'équilibre colits-bénéfices des soins qu'il recoit au regard du
Bien commun et du principe de justice ». . Cette logique qui attend du malade qu’il
devienne « responsable et acteur de sa fin de vie », en ayant conscience de I'impact de sa prise en
charge sur le Bien commun et le principe de justice, est également dénoncée par le rapport
Sicard: « La situation économique difficile peut susciter l'idée chez ces personnes d’interrompre
prématurément leur vie, et d’éviter ainsi les dépenses pour elles-mémes et leur famille. [...]Certes,
peu de familles et de malades I'exprimeront ainsi, mais l'inconscient collectif peut trouver bénéfice
a ce que des personnes conscientes du poids qu’elles font peser sur leur entourage demandent a
interrompre prématurément leur vie. Le simple fait que la collectivité demande a des personnes
dgées malades de payer la totalité des colits d’hébergement liés a leur perte d’autonomie, en
structure de soins (alors que la collectivité ne le demande pas a des personnes non dgées qui sont
dans la méme situation) signifie clairement, dans « l'inconscient » et « le conscient » collectif, que
leur sort ne concerne plus la collectivité. « Payez, débrouillez-vous, ou que vos familles se
débrouillent...» semble dire la société aux personnes dgées malades ou handicapées.»

111.2.1.3. De la « performance » des unités de soins palliatifs

« On peut comprendre, en période de contraintes économiques le besoin d’optimiser la gestion qui
est au cceur du concept de performance, d’autant plus lorsqu’il s’agit de dépenses financées sur des
fonds publics. « Faire bien les choses » restera toujours un objectif louable. Mais la premiére
question est d’abord de « faire bien les bonnes choses » ! La performance est loin de n’étre qu’une
question financiere. Elle concerne tout autant la qualité des pratiques médicales et soignantes. On
ne portera pas le méme regard sur l'activité soignante si l'on cherche a réduire les coiits et plus
encore l'inutilité d’'une thérapeutique, ou si 'on ambitionne de choisir parmi les thérapeutiques
celle qui est la plus rentable et qui apporte le plus de ressources ! »

Du point de vue de I’hopital :

Nous l'avons abondamment évoqué, la gestion de ’hdpital s’apparentant désormais au systéme
de gestion d’'une entreprise, il s’agit des lors, et c’est 'obsession de tous les établissements de
santé, d’équilibrer le budget, en optimisant la production de soins pour augmenter les recettes,
tout en minimisant les cofits « inutiles », c'est-a-dire non rentables du point de vue économique.

Du point de vue financier, une USP performante, qui produit peu de recettes, serait donc une USP
qui limiterait les dépenses. En limitant les colits de fonctionnement ? En favorisant une DMS
courte, entre 1 et 10 jours (Cf. IV.3.4.3,, tableau V) et donc en privilégiant les situations dont la
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DMS prévisible serait courte (un patient sans trop de dépendance, ni trop de précarité) ? En
favorisant le «turn over » des patients, quitte a fragmenter les séjours, en multipliant le
nomadisme entre les services, ou entre le domicile et 'USP ? En privilégiant les actes rentables,
et en limitant ceux qui le sont moins, au risque de sélectionner les patients plus rentables du
point de vue des actes, ou bien d’étre un peu plus invasif si les actes sont bien valorisés
économiquement, sans pour autant qu’ils apportent un bénéfice clinique ou éthique ?

Du point de vue des malades et de leurs proches:

Les patients et les proches quant a eux, jugent la performance d'une USP sur des criteres tout
autres, et essentiellement humains. Ainsi schématiquement, la performance d'une USP
réside

- dans la qualité de la relation entre soignants et soignés, comprenant une qualité
d’écoute, d’attention, une disponibilité, une discrétion, un respect, mais aussi une
certaine efficacité définie par « le soulagement rapide des symptomes et la douceur des
gestes ».

- dans la flexibilité de I'organisation (personnalisation des soins, notion de « service a la
carte ») nécessaire a la mise en confiance des patients et favorisant ainsi I'expression des
besoins, dans un espace de parole, par opposition a une unité de soins classique fondée
sur la technicité et la rigidité.

- dans la capacité d’adaptation des membres de l'équipe vis-a-vis des situations
singuliéres rencontrées, au-dela des normes de comportement.

- dans la qualité de I'environnement, congu de telle sorte que les chambres ne « fassent
pas hopital », et ouvert sur le monde extérieur, pour recréer un univers domestique et
familial, favorisant le sentiment d’étre entouré et donc en sécurité. Et dans la petite taille
de l'unité, procurant aux patients comme a leurs proches un sentiment « d’humanité ».

De fagon tout a fait manifeste, apparait un conflit aigu entre les criteres de performance d’une
USP au regard des patients et de leurs proches, et ceux qu’attribue ’hopital. Une disponibilité, du
temps, qui se heurtent aux injonctions de rentabilité; une flexibilité, une adaptabilité, qui
semblent incompatibles avec la rigidité du cadre et de ses normes. Un environnement qui « ne
ressemble pas a I’hdpital » et qui soit « ouvert sur le monde extérieur », comme un « chez soi »
relié a d’autres « chez soi », au sein de la société...

Entre les deux, entre les attentes des patients et celles de I'institution de laquelle ils dépendent,
les soignants sont partagés, et les discours peuvent diverger sur la vocation méme des USP. Si
certains défendent le respect d'un statut bien a part, sur I'argument que la démarche palliative
ne peut répondre a une logique de rentabilité sans perdre son dme, d’autres semblent composer
avec ces exigences budgétaires, en recherchant le plus haut niveau d’éthique possible compte
tenu des moyens alloués.
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II1.2.2. « Critéres d’exclusion » : petite histoire du Docteur Storm

En 1932, parait aux Etats-Unis un roman d’anticipation dystopique dans lequel I'auteur, Aldous
Huxley, dépeint un monde régit par le seul principe du rendement, au sein duquel les hommes
sont réduits a des outils de production d’'un bien nommé bonheur, vouant tous a 'unisson un
culte au dieu de l'efficacité, pour le meilleur des mondes possible. Un monde qui est le meilleur
parce qu'il exclue le fragile, le faible, I'inutile.

Vingt ans plus tard, sur un autre registre, Bernanos publie La France contre les robots, dans
lequel il accuse la premiere machine a tisser dans I’Angleterre d’avoir fait le lit (avec des draps
tissés en coton de Saint Domingue), d’'une évolution sociétale, dont il prédit qu’elle ira jusqu’'a
voler la liberté de 'homme pour le soumettre au dieu Machine, au dieu du rendement, du profit,
de l'efficacité.

Aujourd’hui et sous une au