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Préambule

a Pr R®gis AUBRY, Pr®si dent de | 60Observatoir

Le constat est simple : malgré un débat public trés vif sur les questions de fin de vie ces
derniéres années, on parle trés peu de la fin de vie des personnes gravement handicapées.
Atelpointquel 6 on pourr aiett ter o irad i q ®e nden est pas une.

Et pourtant, les personnes handicapées vivent, vieillissent et meurent. Comme tout le
monde? Oui, mais pas tout ~ fait dans | es m°mes c

Car plus encor e gue pour l a population g®n®r al e, |
handicapées augmente considérablement, et cela se traduit par | «bavancée en age » de

personnes présentantun grand d®ficit dobéaut onomviennehtse® au ( f
surajouterdes probl mes | i ®s ° | 6©ge et aux mal adies.

Ces situations, peu fréquentes il y a quelques années, sont de plus en plus nombreuses et
posent des questions de plus en plus complexes : ce sont de nouvelles figures de la fin de
vie. Une réalité qui est particulierement marquée dans les établissements médicosociaux,
qui accueillent le plus souvent des personnes dont le handicap est particulierement lourd et
dont | 6®t at de sant® est particuli rement fragil

On pourrait donc s 6 at t e n due eles établisgements aient intégré ces évolutions dans
leur fonctionnement et a ce que | 6accompagnement des pesé&ynnes
développe.

Or, étonnamment on ne sait rien de cette question : ell e nbest au ciur dbéau
santé (ni du cété du handica p , ni du ctt® de |l a fin de vie), e
rigoureuse, etraressontl es m®di a qui | dafsyun coneki®au & dirsde vid est

pourtant régulierementau ciur de | dactualit®.

Tout se passe comme si cette réalité était invisible, oubliée, négligée, voire cachée.

Cbdest pour cette raison que | 60Observatoire Nati
état des lieux détaillé de la fin de vie dans les établissements pour personnes adultes
handicapées. Cette étude estloi n do6°t r.e carewdi nnea premi re fois,
gue nous éclairons une telle z o n e0o md & eyditte d 6 a i |altardnerles cou a certaines

idées regues.

«On ne voit bi enlespentiechestenvisible pourdes yeux,» disait Antoine de

St Exup®ry. Si | 6éon nbéy pr°te pas attention, il
fait m°me de sa vuln®rabilit® et de sa difficul
souvent tout bas.
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Introduction

a L6 Obs er Watiomal de & Fin de Vie

La création de I'Observatoire National de la Fin de Vie fait suite aux recommandations
formulées par la mission d'évaluation de la loi du 22 avril 2005 relative aux droits des
malades et a la fin de vie, présidée par le député Jean Leonetti.

Deuxconstatsont , ~ | 6 ® paoprecoriser lacciationwd'unttel « observatoire » :
l) Léabsence de adpdaomms®esonna’  tre |l es conditions ¢
di ff®rents I i eux de prise en charge (h?

m®di cosoci auxé)

2)Le manque de visibilit® quant aux difficuldt
professionnabsé maent £ sq ®i aecrcsucen n d se net.n dfeisn pd e

Or, comme toutes les autres politiques de santé, la politique de la fin de vie doit reposer sur
des connaissances objectives et précises : la fin de vie est certes une question de société et

une question « éthigueeé, mai s cuf engu de santé miblique.

Tant que | 6on ne di spose palasitddiionndesopersoarnesenns f i al
fin de vie et sur laréalité de leur prise en charge au quotidien, i | est probabl e gt
continueanepas r ®pondre de fa-on optimale ° |l eurs be

C 6 egrace a une meilleure compréhension des obstacles existant dans le parcours des
personnes en fin de vie que les pouvoirs publics pourront proposer des solutions adaptées et
attribuer des moyens surlabas e do ®| ®ment s Ilcd @b g esr Magidnalpdert@c i s .
Fin de Vie a donc trois missions principales :

1. Dressrer®t at desdelsi ecuoxndpirt®@coinss de | a fin de vi

2. Eclairer | es choix r®alis®s en mati re de pol
3. Al inmteer | e d®bat puéd igr sduuvi dantf idcedei nvfier mat |

g Lami ssion Jacob sur dedpewcsaennes hamdicapéssoi n s

En septembre 2012, la ministre déléguée en charge des personnes handicapées a confié a
Monsieur Pascal Jacob, Président de l'association I=MC2, une mission sur l'accés aux soins
des personnes handicapées. Dans le cadre de cette mission, la question de la fin de vie a
faitetl &dddlujne r ®f | exi on approfondie, au sein doéun:

L 6 a ¢ ax «ssoires de fin de vie » (qui ne se limitent pas aux soins palliatifs) est en effet un
enjeu considérable pour les années a venir.

Léall ongemente proegme®s aainfce de vie des personnes
(et parfois aussiat t ei nt enaladie grave) est la conséquence de deux phénomenes
combinés: doéune part | 6am®lioration g®n®r ales des ¢



ces personnes, et dobéautre part | es progr s accon
des quarante derniéres années, qui permettent T grace a des techniques de plus en
sophistiquées 1 de maintenir en vie des personnes plongées dans des situations
inimaginables il y a quelques années (le locked-in syndrome et le traumatisme cranien

séveres en étant sans doute les deux exemples les plus marquants).

Autrement di t notr e m®deci ne, en m° me temps
progres, génére des formes de tres grande vulnérabilité, liées a des situations de fin
de vie de plus en plus délicates.

L6 Ob s er v adna derlaeFin NeaMieia donc souhaité interroger les acteurs de terrain a
propos de la réalité de la fin de vie dans les établissements médicosociaux accueillant des
personnes adultes handicapées.

a Lafin de vie des personnes lourdement handicapées : quels enjeux ?

Lafindelavi e ne se r®duit pas ~ | 6agoni e

La question de la fin de vie ne saurait se réduire au seul temps de la « toute fin de vie » : elle
fait irruption d s |l annonce dbdébune maladie et/
progressivement tout au long de cette maladie ou du vieillissement avec ce handicap.

Ce temps de la fin de la vie est donc un temps relativement long, qui peut aller de quelques

jours a plusieurs mois. Pendant toute cette période, de nombreuses interrogations peuvent

apparaitre i a la fois pour les personnes elles-mémes, pour leurs proches et pour les
professionnel s. Cbest notamment | e cas | orsque |
handicap sévére impose de prendre un certain nombre de décisions complexes.

La prise de décision et la participation des personnes handicapées aux choix qui les
concernent : deux enjeux majeurs pour notre société

Dans ces situations, bien plus que le résultat de la décision en lui-m° me , c hanigre | a
dont cette décision est prise qui est importante. On parle alors de « processus de prise de
décision ».

Mais comment identifier et repérer ces situations alors méme que ces personnes

parviennent parfois a survivre trés longtemps avec un handicap et des maladies trés

graves ? Comment amener les soignants, trés marqués par la notion de « projet de vie », a

comprendre et a accepter que face aux lourdes conséquences du handicap, parfois une
existence? sQaehl ee est la r®alit® de | dapplicat
établissements qui accueillent des personnes handicapées ? Comment donner la parole a

ceux qui i du fait de leur (poly-)handicapi nesontpas toujours en c&pacit®

Léoacc s aenfindewie nus enjeu pour notre systeme de santé

Au-deladecesquesti ons touchant aux d®cisions de fin
de | 6auxinssenfindeviequdi | faut explorer. Nous ne sayv



de choses de la facon dont les personnes handicapées en fin de vie sont accompagnées, au
sein de |l eur ®tablissement comme ~ | 6htpital

Alors que la politique de développement des soins palliatifs a connu en dix ans des efforts
considérables, le champ du handicap semble avoir été trés peu investit : que peut-on dire
auj our dohu ientred émgipe Hei spinsspalliatifs et établissements médicosociaux ?

Quelle est |l a r®alit® de | a formation ° [ 6daccom
qui interviennent dans ces établissements ? Quelles sont, en 2013, les besoins des
personnes handicapées vivant en établissement| or squébéel l es connai ssent
progressive et inéluctable de leur état de santé ? Trois questions concrétes auxquelles nous
néavions jusqubd6é”®™ pr®sent aucune r®ponse.

Pour | 60bservatoire Naitestdrappdnt dé eondtader &quel poine Vi e

cette question de la fin de vie des personnes handicapées est restée au second plan
dans le débat public et dans les politiques de santé : nous ne connaissons rien de la
facon dont ces personnes finissent leur vie, et pourtant tout laisse a croire que les
besoins sont immenses.




Methodologie

o]

Etablissements concernés

Cette étude visait | 6ensembl e des ®t abl i ssement s m®di ¢
hébergement complet, des personnes adultes handicapées. Compte tenu de leurs missions

et du profil de leurs résidents, lesMai sons doAcc (MAB)letleSP®¢g émas i d ®Accue
Médicalisé (FAM) étaient particulierement concernés.

En revanche, |l es ®tabli ssements ndbassur ant qudu
dbaccueil de jour nbéont pas ® ® sollicit®s. De |
mi ssion dbéaccueil et/ ou déh®bergement pour enfar

cette étude.

Définitions

Mai son doéAqMASEe i | Sp®ci ali s®

LesMa i s Acoueil SpétialimEoivent des adultes handichpést | aut onomi e est e
et dont | 6®t at mé@icalke stdlesisans coms@ntsstuatuvesrit findneéasmar

| Aésurance Maladiesdéventa ce titrelesAgenesRégionales daanté(ARS)

Foyers doéAqrRAMe i | M®di cal i s®

LesFoyer s doé Acsenudestidé réd@rdirides pérsoria@dicapéaesaptes a toute activité
professionnell e et ayant besoi nsd@lédwverceuramesamsist anc
gue doune,sma@&dsi ctaoluitseaftoiiosn j usti fi er une. prise en

Contrairement au X MA S, doabk sinarcdmeripar Bssurapcévalddi® n ® f i c |
pour les soins epkrsonnel médical, et patdeseilssénéraux pour I'nébergement et I'anjmation

Nombre de structures et de places installées au 31 decembre 2010

Nombre de
Type de structures Nombre de structures ) i
places installées
i - Maison dobéaccueil sp®ci albi9s ® ( MAS) 23968
- Foyer dbéaccueil m®di cal i76® ( FAM) 20 448
Ensemble 1280 44 416

Saurce: Makdessi Y., MordierB. £t abl i ssements et servi ceétqpgE®2010»adul t es hal
Document de travail, DREES, Série Statistiques, n°180, mai.




a Conception de | 6®tude

La conception de | 6®tude a ® ® coordonn®e par
(ONFV), en lien avec les membres de la commission « Fin de vie » de la mission Jacob sur
| 6acc s aux soins des personnes handicap®es. Ce

représentants des associations et des administrations centrales, et des personnalités
gualifiés.

Le questionnaire de nji®itnutdemeant®tmwa r®l lab@mi®e rcwoat o i
Interministériel du Handicap, puis soumis a la relecture des membres de la commission afin

déapporter |l es modi fications n®cessaires. Une
di ff®rents it eéediscdtés adledl@Btpudeacopal es f ®JI®rati ons
afin doébhar moni ser |l e vocabulaire utilis®, do®vi t
déidentifier dé®ventuell es ambigupt ®s dans | a fo
Collaboration avec lessociations et fédérationsd ®t abl i ssement s

Les associations et fédérations qui structurent le champ du handicap ont été largement associées a
conception et a la diffusion de cette étude. Cette collaboration était, du poidt Clévigedde dith
sinequanomeour assurer .la r®ussite de | 6®tude

En premier |ieu du fait de | a capaci tdénsdes f ®d®
paysage institutionnel particulierement fragmenté, les fédérations sont enteffet ud Gectn f or mat |
réactif et trefficace

Mai s aussi (et surtout) parce que |l a valeur d «
changement s qudell e suscite. sdulénests @oduifeedes pour
donnés: c 0 e sde faick @rasbrte gk les actiEutsrrais e emparent, se les approprient et les
utilisetpour améliorer la qualité des prises en charge.

Ont participé a cette étude

&

FEDERATION HOSPITALIERE DE FRANCE PUBLICS SOCIAUX et MEDICO-SOCIAUX
ATION DES ETABLISSEMENTS HOSPITALIERS & D'AIDE A LA PEF
PRIVES NON LUCRATIFS

75 G

gi’ Fédération des APAJH

FEGAPEI Ap F A;:\JH au servicede lap e
doe Faraiyaes
de France
]
mR
‘\’:': ,'1\‘1‘—"
SN
cesals croix-rouge frangaise
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o Recueil des données

Questionnaired e | 6 ®t ude

Les données ont été collectées grace a un questionnaire comportant au total 34 items
répartis au sein de trois volets distincts :

- L&dagani sation de | 6®t ablissement
- Les situations de fin de vie dans | ' ®t abl
- Les ressources de | 0®tabli $semeret vpeur ac

Le cahier des charges de ce questionnaire exigeait que le temps de remplissage soit
inférieur a 20 minutes, afin de ne pas représenter une surcharge de travail trop importante
pour les professionnels sollicités.

Diffusiond e | 6 @ar woig électronique et courrier postal

La diffusion électronique a été assurée dés le 10 mars 2013 par les fédérations

do®t abli ssements et par certains CREAI (gr ©ce auU
3 relances par courrier électronique ont été effectuées en direction des établissements. Le
guestionnaire ®tait ®galement t® ®chargeabl e sur
de Vie (www.onfv.org/handicap).

L6Observatoire Nat i panallursdlel5 hvil 2023, réalisk eine diffusion a
postale a partir des coordonnées disponibles dans le fichier FINESS. 1280 établissements
MAS et FAM ont ainsi recu un courrier contenant une notice explicative, le questionnaire de

| 6 @tau dhes i enpuelbppendestinée au retour des données.

Enfin, une derniére relance a été effectuée par voie électronique le 15 mai, ciblée sur les
régions dont le taux de réponse était significativement plus faible que la moyenne nationale
(Picardie, Provence-Alpes-Cot e d 6 A zdedFrared). | | e

Retour des questionnaires

Les questionnaires ont été recueilis du 1% mars au 7 juin 2013 (trois mois). Les
établissements avaient la possibilité de retourner leur questionnaire par e-mail ou par
courrier postal, adesadresses s p®ci fi quement d®di ®es au sui vi ¢

Anonymisation des données

D s |l eur r®ception, | es questionnaires ont ®t® a
uni que: | 6ensembl e des i nformations onsdesceptib
établissements ont ainsi été systématiquement détruites (enveloppes, cartes de

correspondanceé) ou rendues illisibles (tampons,

Conformément au chapitre X de la loi n°78-17 du 6 janvier 1978 relatif aux traitements de

données de santé a caractére personnel a des fins d'évaluation, la base de donnée de

| 6®t ude ne comporte aucune i nformati on nomi nat
établissements et des résidents concernés, et contient uniquement des statistiques

agrégeées.


http://www.onfv.org/handicap

o]

Analyse

Les données recueillies ont été traitée parl 6 Obser vat oi r e

L

Nati onal de | a

6ensembl e des aen@ekcyiptivessa ée téaliséigide iaux logiciels Microsoft
Excel® et MedCalc® (version 12.5). L6i nd®pendance
tests du Chi2 et de Student. Les analyses cartographiques ont été effectuées sur le logiciel
Cartes & Données®.

des fibeparidemb| es a

Les données issues de cette étude ont été comparées et mises en relation avec les résultats

de | 6 e«HKablssereents et Services pour enfants et adultes handicapés » réalisée en
2011 parlaDi rection de | a recherche, des ®tudes, de
du Ministere de la Santé.
L 6 e n q BS’Hargicap 2020
/4

Léoenqu°te ES ¢ handides @tpbliseemestd et
services pour personnes handicapées, au personnel en fonction,
des personnes pr®sentes dans ¢
qguo- cel ui des personnes sort
pr ®c ®duéta.t | dengq

Elle couvrda France métropolitaine et les. (EDM2010, 96% des
structures pour adultes ont r®

Les premiers résultats sont disponibles sur le site internet de la

[en savoir plus]

QLU des
sultats

dacti

Ilr es au
5 struci

enqu°te

Cliqgues u r

pour accéder a la public

Les donn®es de | 6®t ude relatives aux r ®si den
®t abl i ssements en mati re dbébaccompagnement de | ¢
systématiques avec les caractéristiques précisées dans le premier volet du questionnaire

(nombre de places, statut de | 6®t ablissement, pro(

des personnes accueillies, etc.).

o]

Echantillon et taux de réponse

Un échantillon final de 778 établissements

Autotal, 784 ®t abl i ssement s o n Parnp s quastonnair@s recus,|6 @t@dnu d e .

trop incomplets pour étre effectivement intégrés a la base de données. L 6 ®c hant i | | on an
st donc compos® de 778 nrEentapgolripersoanae adules d 6 h ® b
handicapées, incluant notamment 288 MAS et 285 FAM.

e

La qualité des réponses est trés satisfaisante, puisque le nombre de questions non-
renseignées est en moyenne infér i eur ° 5% (7 Vadiable « stgiut », oon de | a
renseignée pour 73 établissements).
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http://www.drees.sante.gouv.fr/l-enquete-aupres-des-etablissements-et-services-pour,6554.html
http://www.drees.sante.gouv.fr/l-accueil-des-adultes-handicapes-dans-les-etablissements-et,11098.html

Un taux de réponse supérieur a 50% au niveau national

Il est tres difficile de calculer avec précision le taux de réponse, compte tenu a la fois de

| 6absence de donn®es actual
d®cembre 2010) et de

de type MAS/ FAM et un autre
ces ®tablissements ne sont e
Toutefoi s, en focalisant [

i s®es

type

battenti

on uni

national est de 52%, et varie selon les régions de 31% (Picardie) a 89% (Auvergne).

Repr ®sentativit

® de |

O0®chant

il 1 on

Parmi les établissements répondants, 83.5% sont des établissements privées a but non-
lucratif (contre 82.5% des MAS/FAM enregistrés dans le FINESS) et 15.7% sont des
établissements publics (contre 16,8% des MAS/FAM enregistrés dans le FINESS). La
| 6 @pa ésedoric irés largement garantie.

représentativité public/privé d e

Tableau 11 Répartition des établissements selon leur statut juridique

Statut Etude ONFV FINESS
Effectifs o %
Public 111 15,7% 16,86
Privé a but non lucratif 589 83,90 82,5%
Privé a but lucratif 5 0,06 0,5%
Nonrenseigné (NS) 73 NS NS
Total général 778 100% 100%

(I es ad3Ilnn®e s
| 6 emixtes b assurart a ld i® tinaabclegil s s e me n
doh®ber gement
n dahet| 6@mpdabil is®@

guement

* La répartition des établissements est calculée uniquement sur la base des 705 établissements pour lesqattula variable «

est renseignée (73 valeurs manquantes)
Autre variable importante pour

pour |l es FAM, |

assurer I a
établissements, ou plus exactement le nombre de places installées. Or pour les MAS comme
r®pondant s

e profil

des

| 6 e n g S hardicap » menée par la DREES.

repr ®s enla tillei des t ®

Tableau 21 Répartition des établissements selon le nombre de places installées

Type do®t abl i ss MAS FAM
Nombre de places installées Etzjnd:ez(gé\;FV Enquéte DREES Et?r?:ezggl)\)”:v Enquéte DREES
45 placesu mins 60,1% 59,2% 77,9% 84, 7%
Plus de 45 places 39,9% 40,8% 22,1% 15,3%
Total général 100% 100% 100% 100%
* Source Makdessi Y., Mor di er B. , 2013, o £tabli ssement s

2010», Document de travalDREES, Série Statistiques, n°180,3itaation au 31 décembre 2010.

de

6®t ud

et

Enfin, mal gr® | es disparit®s interr®gional es <cot
r®partition g®ographique des r®pondants per met
des différents territoires i e t tout | e moins doé®viter | e biai:¢

concentration des répondants dans une zone géographique spécifique.



CarteliNombre do6é®t abli ssements MAS et FAM ayant
et taux de réponse selon les régions (n=652 1 Source : FINESS)

Taux de réponse
[odedlads %
B ded46a55%
B de 55265%

Nombre de répondants

-
®-
. 15

Graphique 17 Taux de réponse par région (champ : MAS, FAM et mixtes)

100%-
89%
90% -
80% - 6705 70% 72%
70% - 620 63% 65% 77
60% - Jaon 49% 51% 51% 55% 56% 56%
0
50% - 44% 45% 46% "2
37% 38%
40% - 310, 35%
30% -
20% -
10% -
0% -
@ @ O @ § @ @ © & X W L Q. .&PS %Y.
O & F & & S F LT & E NS S E FS S
¥ T @ T o0 o oo o o & &
& S No® N & ® TSN
A\ © 1 AR < 5 NI\ P @
S P SHN SN & <
NN R & & N
& ~ e} &
Q)Q
N
S
Q’\

pa

T .



14

Résultats

o Déces et situations de fin de vie dans les établissements

Des données existantes largement insuffisantes

Les r ®s uénguéte s ESHendidcald» menée par la DREES permettent de déterminer
assez précisément, pour deux années consécutives (2009 et 2010), le nombre de déces
dans les MAS, dans les FAM et dans les autres établissements. Ainsi 58% des personnes
sorties des MAS en 2010 sont en réalité décédées, contre 32% des personnes adultes
handicapées sorties des FAM (DREES, 2013). Ces établissements sont donc des lieux
régulierement marqués par les questions de fin de vie.

Tableau 371 Proportionder ®s i dent s d ®c ke dpsasortants dn @04t

Type do®t abli ssement Hommes Femmes Total
Foyer doAccueisdrtiegn®d i 31,6% 34,1% 32,5%
Mai son doéAdqrc=89&drties Sp ® 56,7% 60,1% 58%

Source Makdessi Y., Mordier B., 2013, « Etablissementsretsec es pour adultes handicap®s.
2010», Document de travail, DREES, Série Statistiques, n°18&xptaiation ONFV, 2013

Cependant, ces données trés générales ne permettent ni de connaitre la fréquence des
d®c s -J-doedlest nombre de d®c s sur une p®riode dRe
conditions et les circonstancess el on | e type doé®t ablissement

| ®t ai t donc n®cessaire, " travers | 6®tude men
de Vie, de mettre en lumiére de facon plus précise la réalité des déces en

établissement : la r®alit® telle qubelle est per-ue pa
telle qudelle est d®crite par | es chiffres dbau

La fréquence des situations de fin de vie percue par les professionnels

Les représentations des professionnels sont importantes pour mettre en perspective les
données plus « objectives » telles que le nombre de déces, le type de pathologie ou encore
la nature des traitements mis en place dans les dernieres semaines de vie.

Or il existe indéniablement un écart entre le ressenti et les faits : les professionnels ne sont
manifestement pas toujours en capacité d 6 i d e lest«isifuatiens de fin de vie ».

Le questionnaire de | 6®tude compor tifavidant deux it
décrire la perception des répondants quant & la fréquence des situations de fin de vie dans
leur établissement.



Encadré B Extrait du questionnaire (voletBe s s i

B1. Au sein de votre ésdalient vous rencontrez des situations de fin de vie :

tuati

ons de f b)n

c Jamais

c Moins déune fois par
¢ Environ une fois par an

¢ 2a3fois par an

¢ Plus de 3 fois par an

9 B1.1 Selon vous, ces situations de fin de (i@ w@niériode de 5 & 10 ans)

an

¢ De plus en pltquente

c Aussi fr®quentes
¢ De moins en moins fréquentes

¢ Ne se prononce pas

gubavant

Selon les professionnels eux-m° me s | es si
39, 3% de | 6ensembl e des
confront ®s au moins une
MAS, contre 31,9% des FAM. A | 6i nver s e,
confront®s ° la fin de vi

[
établissements privés (p=0,99).

r®pondant s

€,

fin de
( t oinsis
on de fin
que «jaMak» des

cas

tuations de
situati
al or s

ce nbdest | e

n 6 enxrévanche aucune différence significative entre établissements publics et

Graphique 27 Fréguence percue des situations de fin de vie
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Graphique 3 7 Evolution percue de la fréquence des situations de fin de vie dans les
®t abl i ssements doh®bergement pour (nyp8¥)sonnes adul

De moins en moins
fréquentes De plus en plus

3% fréquentes
32%

Aussi fréquentes
gu'avant
38%

Ne se prononce pas
28%

*Remarque ne sont pas concernés ici les 145 établissements ayant déclaré
ne«jamais€e rencontrer de situations de fin de vie ou ndayant pa

La seconde question a, quant a elle, été beaucoup moins investie par les répondants
puisque 28% des établissements déclarant rencontrer des situations de fin de vie (n=599)

néont pas souhait® se prononcer. Toutefois, une
obtenus : alors que seuls 3% des établissements estiment que les situations de fin de vie
sont «de moins en moins fréquentes », 38% jugent «quss dréqleatss s ont

gudawaht 32% qu éaéd plus en peiofireduentes » (29% des FAM et 34% des
MAS).

Dans un tiers des établissements, la fréquence des situations de fin de vie serait donc plus
élevéequdbauparavant . Si l a question («xBelxm®as, lesst ®mi r
situations de ») cesréglmts soiroborestparfaitément la réalité des déces

décrites par les enquétes menées par la DREES : alors que les décés représentaient 54%

des sorties de MAS en 2000, ils représentent prés de 60% des sorties en 2010.

Méthode

Evolution de la part des décés dans les sorties de MAS
entre 200l et20d&a ns | 6enqu°®°te ES Handicap (DREES)

_____ 2001 M

el 6%

_____ 010 e

Compte tenu des modifications apport®es ~ |1 06engq
d®t er miner pr ®ci s®ment | 6®v ol uti on cdilongoedlanbr e de
modalité Kébergemensans objétdécée ndexi st ait ai nsi pas dans ES.
Sources

> Makdessi Y., avec la collaboration de Mainguené A., 2@1Btablissements et services pour adultes handicapés résultats
de | denqu°t esclEdologiquestloos a 2066®wcunents de travail, DREES, série Statistiques, tomes 1 et
2, n° 141, janvier.




En outre, l e vieillissement progressif ddéune p
®t abl i ssements (en particulnierdobduannes a uegsmeMA X i o
mécanique du nombre de déces. Entre 1995 et 2010, la proportion de résidents agés de 60

ans et plus est ainsi passée de 1,9% a 8,2% dans les MAS et de 2,7% a 12,1% dans les

FAM (DREES, 2013). Or des travaux antérieurs ont montré que la grand majorité des

personnes agées de 60 ans ou plus sorties des MAS/FAM sont décédées: cdest ai nsi I
de 92% des sorties dans les MAS et de 69% des sorties dans les FAM (DREES, 2012).

Graphique 4 i Evolution de la part des résidents de 60 ans et plus selon le type
do®t abl i ssement e(8durceeDREESI20HFEmquéte?ES Handicap)
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4% ~

2%

0% T T 1
1995 2001 2006 2010

Dans ces établissements, la question de la fin de vie est au croisement de deux questions
traditionnellement séparées et que les évolutions récentes ont fait se rejoindre: celle du
handicap grave doébune part, et celle du vieilliss

L d¢idence réelle des déces dans les établissements

Si le nombre de « situations de fin de vie » déclaré par les établissements est une donnée
largement subjective, le nombre de « déces » est quant & lui facilement quantifiable.

Au total, 1 772 décés ont été enregistrés entre le 1* janvier 2011 et le 31 décembre
2012, dont 839 en 2011 et 933 en 2012. 2%, 7% d6
établissements publics et 67,3% dans des établissements prives.

Parmi les 778 établissements répondants, 537 (69%) ont enregistré au moins deux déces
sur cette période de deux ans. Parmi eux, 235 (32%) été confrontés a un seul décés, 174
(25%) ont enregistré deux déces, et 228 (43%) ont enregistré trois déces ou plus.
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Graphique 57 Répartition des établissements MAS et FAM selon le nombre de déces
survenus entre le 1* janvier 2011 et le 31 décembre 2012
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moyenne 1.14 décés chaque année (1IC95%= 0.87-1.40). Ce nombre moyen de décés est
plus élevé dans les MAS que dans les FAM (1.3 vs. 0.79), confirmant ainsi la perception des
professionnels (cf. graphique 2).

Tableau 47 Nombre moyen de déces en 2011 et 2012 dans les MAS et FAM

MAS(n=288) FAM(n=285)
[44 places en moyenne [39 places en moyenne
2011 2012 2011 2012
Nombre total de déces 351 377 196 223
Nombre moyen de déces par établissement 1.28 1.31 0.74 0.79
Intervalle de confiaa@5% [L121.44] [1.141.48] [0.620.86] [0650.93]

mesur e

La survenue de décés au sein des établissements est donc une réalité qui, sans étre
fréquente (et donc sans constituer le «xc T ur
relativement réguliére.

pour |
le nombre de résidents accueillis dans ces établissements (44 en moyenne).

d e »nd®e prafessionnels), est
Cébest particuli rement unemaindrepour | e
es FAM, dbéautant que ce nombre de

Maisons d6 Accuei |
1400

Chaque année en France, par extrapolation des données issues de cette étude, les
Epl&cFioayleirss® d 6 Ac c u e éntregidtrénd énvirh i
d ® c -asdire pceé @esAtdéces chaque jour

[ g




Toutefois, cette approche par le nombre total de décés est quelque peu simpliste, et ne rend
pas pleinement compte de la réalité des situations de fin de vie: tous les déces ne
correspondent en effet pas nécessairement a des « situations de fin de vie ».

Lorsque le décés est brutal, soudain et totalement inattendu (crise cardiague, accident
domestique, etc.), les semaines et les mois qui précédent la mort ne sont pas identifiés
comme étant la « fin de vie » par la personne, par ses proches, ou par les professionnels qui

| 6accomplegnento.f essiangimpalss | md qroastigipeble déces @ ded 6

mettre en place une prise en charge spécifique pour accompagner la personne.

Ce n doacsque lorsque le déces est non-soudain et plus ou moins attendu que la notion
de «fin de vie » prend tout son sens: dans ces situations, le décées peut en effet étre

précédé de symptbmes do6éi nconfort sp®cifiques ~ |l a fin de
accrue de | a personne handicap®e, ou encore doa
professionnels face a la perspective de la mort a venir du résident.
En miroir, c 0 e $ tautowro dec cesa wisuations g u 6 un V®ritahbl
accompagnement de la fin de vie peut étre mis en place, a la fois pour les résidents
concer n®s, pour | eurs proches (y compris |l es au
pour les professionnels.
a L @didence des situations de fin de vie a travers la notion de « déces non
soudains »
39% de | 6ensemble de d®c s enregistr®s par | es
par les répondants comme « totalement inattendus ». Cbest | e6% adesdécate 41
enregistrés par les MAS (n=377) et de 42.2% des déceés enregistrés par les FAM (n=223),
contre 32.5% dans les autres établissements.
A | 6i nR2eécéasé6l%)Sont comptabili s®s dano soudaist»u d e on

et correspondent donc potentiellement aux situations de fin de vie effectivement rencontrées
dans les établissements.

Graphique 57 Nombre et proportion de décés soudains et non-soudains en 2012*
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