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RETOUR SUR LES RENCONTRES NATIONALES

VIEILLISSEMENT, FIN DE VIE, MORT

Les débats actuels ne se feront pas
sans les personnes en situation de précarité !



4@%{% ﬁ’g W %ﬁo

|
*Stﬁﬁlm w c\ VR Tu‘-i-]H‘" - urmg. M

mfaw

POUR LAISSER PLAGE
L, ﬁﬂ Fm{ ﬁlu.ﬁ&
A GiAQue Emee
( HOPTAL  FUNERAILLES )

I — S

& ORISR ion = -.-..-,--,é,,,-—,y

w aBdo. T midadde tm o

"-TWH-“ ruchveet )

mﬁﬂﬁmuux ad M“y !
e %ﬁ%‘

. Le Mol

RESPECTER LE CHOIX o
@\\)MW .

MEwtvR
_ﬁ.ﬁ:ﬂm——mnnﬁwﬂ

. — —

CARR & @@wmwms

Sﬁbﬁﬁt ﬁ lg “ @é
] €
e FLURS kD85 —
x ﬂmﬁ- Luu‘rﬁﬁm'munﬁﬁﬁ
. B vigies PREFARATION v VIRDNNEMENTAL |




Ay Juppotiby o
"L CV. post mortem

ES ACCORPAGR USRS

\

\ .dessing. par Le Thait de Lo~ noveniee 21




\NTRODUCT\ON

e Les personnes concernées au
coeur de l'initiative

° Un programme dense et varié

Une mobilisation large et des re-
tours positifs

@ Un difficile travail de synthese

@ Accompagnement au deull

@ La mort des jeunes

@ Sortie d'hospitalisation

@ Mes droits pour la fin de vie

Vieillir, les EHPAD comme seules pers-
@ pectives ?

@ Cimetiére et carré commun



CONCLUSIONS T

RANSVERSES

Parler et rendre visible
Informer
(Dé)formater les professionnel.le.s

Se mobiliser pour faire bouger les choses !






lilikodnClion




Parce qu'en 2022 un certain nombre de chan-
gements ont été engagés au niveau des poli-
tiques publiques sur les thématiques de vieillis-
sement, fin de vie et mort MAIS QUE LA VoIX DES
PERSONNES CONCERNEES N'y EST PAS PRISE EN
COMPTE, ET ENCORE MOINS CELLE DES PERSONNES
EN SITUATIONS DE PRECARITE.

Parce que les dispositifs existants sont TRoP
SOUVENT INADAPTES AUX SINGULARITES de
leurs parcours de vie.

Parce que par MANQUE DE CONNAISSANCE trop
de personnes ne font pas valoir leurs droits.

La Plateforme ViP a organisé les rencontres
nationales “Pas Sans Nous” se sont déroulées
a Grenoble, au Lieu, les 24 et 25 Novembre
2022.

Les personnes concernées
QU coeUvyr de \initiative

L'objectif de ces deux jours était d'ouvrir des
espaces dinformation, de dialogues et de
rencontres pour et par les personnes concer-
nées. Ceci pour permettre de réfléchir ensemble
a des propositions, des pistes d'actions a porter
collectivement pour améliorer les réponses exis-
tantes en termes de droits, daccompagnement
plus digne et d'une plus grande implication des
personnes concernées.

L'ensemble du programme a été pensé a partir
de leurs questions et de leurs préoccupations
concernant les thématiques précarité, vieillisse-
ment, fin de vie, mort, deuil.

Le choix des intervenant.e.s, les modalités d'in-
tervention et de limitation du nombre de profes-
sionnel.le.s s'est fait dans le but d’encourager le
partage et la reconnaissance des savoirs et des
expertises de chacun.e.



Un progromme dense et varie

JOUR1

ACCUEIL & INTRODUCTION DE LA JOURNEE

\ERE SESSiON D’ATELIERS 2EME SESSION D’ATELIERS
L'ACCOMPAGNEMENT AU DEUIL SRR I EORER
LES SORTIES D'HOSPITALISATION LES CIMETIERES ET LE CARRE COMMUN
AVEC JEAN-BAPTISTE MAZOYER VIEILLIR, LES EHPAD
e — COMME SEULES PERSPECTIVES
AVEC STEPHANIE PiERRE AVEC SOPHIE CHAMPETIER

APERO EN MUSIQUE AVEC MUSICALEMENT (IN)

ACTIVIiTES, MiSE EN PRATIQUE CORRECT, ET LA FANFARE DE LUTTE DE GRENOBLE.

ET ViSiTE DE L’EHPAD MA MA|SON

DES PETITES SOEURS DES PAUVRES Avec suplement
raciette
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Musicalement (in) correct




JOUR2

;:?T‘{::ILT?::I-LDEECST:\"}:EL'ERS VERS OES PISTEf D'ACTIONS CONCRETES
ITvTI ! TRAVAIL EN SOUS 6ROVPES

MiSE EN MOUVEMENT ET ANALYSE

! Créer un service public d'accompagne-
AUTOUR DE SiTUATiIONS

ment au devil et de sevrvice Funévaire

Formev les progessionnel.le.s
de santé et du social

Rendvre visible les questions de vieillisse-
ment et de mort




Une mobilisation \avrge et
des vretours positifs

La Plateforme ViP a mobilisé les acteurs.rices
(professionnel.le.s, personnes concernées) avec
qui elle collabore déja autour de ces sujets pour
les associer a I'organisation et a la mobilisation
des personnes concernées:
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Ces rencontres ont été une réussite, nous
étions 45 PERSONNES de toute la France dont
10 PROFESSIONNEL.E.S.

(la majorité présent.e.s pour accompagner
des membres des Conseils Régionaux des
Personnes Accompagnées (CRPA) ou pour
étre « PERSONNES RESSOURCES »).

Les participant.e.s ont pu exprimer le plaisir
et leur intérét pour la richesse des échanges,
la qualité de I'écoute mutuelle qui S'est mise
en place des le début ainsi que la liberté pour
chacun.e de participer commeil.elle le souhaitait.
Les espaces ouverts, la mise en lien d'acteurs.
rices, la démarche pour et avec les personnes
concernées ont favorisé cela.

Un digficile travail
de synthese

Comment étre fideles aux échanges, aux
réflexions, aux partages démotions, a lam-
biance tout en se faisant relais des informations
plus théoriques, mais en restant accessible au
plus grand nombre ? Grand défi que nous avons
accepté de relever ici !

Plus qu'un compte rendu, ce présent document
est une trace de ces deux jours.

Dans les pages suivantes, les informations théo-
riques apportées dans les ateliers ont été Otées
pour laisser une place centrale aux échanges
et a la parole des personnes concernées. Ces
éléments informatifs se trouvent dans bon
nombre d'outils créés (ou en cours de création)
par la Plateforme ViP. Vous pourrez les trouver
la . https://plateforme-vip.org/ressources/

Une version longue et bien plus exhaustive sera
également mise en ligne sur le site internet de la
Plateforme ViP !
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Ce quien ressort gu

LE DEVIL: UNE EXPERIENCE SINGULIERE

On a chacun.e sa facon de vivre avec son deuil.

“Le deuil, c'est comment on fait de la place a nos morts. Le réle d'accompagnatrice au deuil c'est
d'accompagner les gens a créer une présence intérieure.”

L''MPORTANCE DES RITUELS

Les cérémonies et temps dhommages de souvenir sont importants. Il faut faire ce qui parle et
fait du bien a chacun.e : féter les anniversaires, aller sur la tombe (ou non), s'inspirer de rituels
étranges (féte des morts au Mexique)...

Il est important d'en parler entre pairs, entre personnes de la rue, on se sent a notre place,
compris.es et non jugé.e.s.

LA NON RECONNAISSANCE DE CERTAINS DEVUILS

Certains deuils semblent plus légitimes que d'autres aux yeux de la société. Certains deuils ne sont
pas reconnus, comme celui des animaux.

“Il n'existe pas de hiérarchie entre de deuils dhumains et animaux : vivre son deuil, ca dépend de
lintensité du lien que I'on avait avec la personne ou I'animal. En perdant cette personne ou cet
animal, qu'est-ce que je perds ?”

L'ABSENCE DE PRISE EN CHARGE COLLECTIVE DU DEUIL

Il'y a une absence d'accompagnement au deuil, et une grande solitude apres le déces (notamment
apres l'enterrement)

Des violences ont été constatées a différents niveaux, notamment dans 'annonce, mais aussi dans
la gestion administrative : beaucoup de démarches a faire et non reconnaissance de la place des
conjoint.e.s non marié.e.s, des ami.e.s.

L''\NJONCTION A FAIRE SON DEVIL

Il'y a une injonction a aller voir un.e psychologue apres un déces, a passer a autre chose
qui peut énerver.

“S'ily a qu'un truc a retenir de notre atelier, cC'est qu'on ne dit pas FAIRE son deuil. Il faut arréter et
autour de nous dire maintenant on peut vivre son deuil, ou le traverser.” @
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Ce quien \ressovt

LA MORT DES JEUNES, UNE REALITE SOUVENT IGNOREE

Impression que le sujet ne concerne pas les jeunes et pourtant il est bien réel. Il faut interpeller
les pouvoirs publics et dire que ¢a existe.

Les premieres causes de déces chez les 15/24 ans en France sont les accidents de la circulation,
les suicides et les maladies.

DES BESOINS PLUS MARQUES CHEZ JEUNES
Besoin d'appartenance, d'étre physiquement ensemble.
Besoin de rester en lien ( place des réseaux sociaux).

UNE PLACE DIFFICILE A TROUVER POUR LES PAIRS

Comment faire un hommage, un rituel qui ressemble a ce qu'on connaissait de son ami.e qui ne
correspond pas forcément a ce que propose la famille.

Tensions entre la famille choisie (« de coeur ») et la famille institutionnelle.

Cas spécifique des jeunes en sortie de I'Aide Sociale a I'Enfance, parfois peu de personnes les
connaissent et c'est la famille avec qui ils avaient coupé les liens qui se retrouve a organiser l'en-
terrement sans forcément respecter leurs volontés.
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Ce quien ressort

DES DIFFICULTES INSTITUTIONNELLES POUR UNE CONTINUITE DES SOINS

L'isolement, le manque de ressources, I'absence de domicile peuvent rendre compliqués (soucis
de coordination entre autre) voire impossibles (acces a certaines structures par exemple) les soins
a la suite d'une hospitalisation.

Pour conséquence: mise en place de stratégies + ou - honnétes (ex: fausse attestation
d'hébergement).

DES PROJETS DE SOINS DIFFICILES A TENIR POUR LES PERSONNES

La gestion et stockage des traitements n'est pas simple.

(In)compréhension des soins et du traitement prescrit (ordonnance, effets secondaires, soins de
suite paramédicaux et médicaux a mettre en place).

Difficultés a se mobiliser pour prendre ses rendez-vous, aller dans des lieux ressources (par
manque d'énergie, de reperes).

UN MANQUE D'INFORMATION ET DE COMMUNICATION AUTOUR DES SOINS

Non recours du fait d'une méconnaissance des aides financieres pour la prise en charge des soins
(CUMA, C25S), et de la difficulté a suivre les changements fréquents des dispositifs.

Manque de relais de professionnel.le.s sensibilisé.e.s a ce public, sentiment d'un manque d'écoute,
d'empathie, et de prise en compte par le corps médical.
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Ce quien ressort

\
<
UNE ANTICIPATION RECOMMANDEE MAIS INEGALEMENT ACCESSIBLE

Anticiper sa fin de vie et sa mort est un droit, pas une obligation.

Des dispositifs existent pour permettre cette anticipation (directives anticipées et personnes
de confiance), mais ils sont peu adaptés (passage obligatoire a l'écrit, langue, lien avec
le secteur médical...).

Question du stockage permettant de faciliter les modifications et la circulation de linformation.
Comment stocker le document quand on est a la rue ?

UNE SEGMENTATION DES PARCOURS JUSQU'AU BoUT

La fin de vie et la mort sont des étapes distinctes dans les dispositifs Iégaux. Cela induit une déemul-
tiplication des personnes a désigner pour faire respecter ses volontés qui alourdit les démarches,
voire décourage.

Une vision plus globale serait facilitante.

UNE DUALITE ENTRE FAMILLE DE SANG ET FAMILLE DE COEUR

Quelle place pour nos proches ou nos copain.e.s de la rue, face a une famille qui est prioritaire
dans la loi (quand il y a bien souvent une rupture familiale) ?

Toutes les personnes de confiance ne sont pas considérées comme valables/légitimes.
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Ce quien ressort

DES REPRESENTATIONS NEGATIVES ET UN MANQUE D'INFORMATION

Une vision négative des EHPAD, entre autre, par manque de connaissance.

Existence de solutions alternatives en terme de lieux (habitat participatif, structure intergénéra-
tionnelle...) et dadmission (accueil progressif).

L''MPORTANCE DE LA PREPARATION LORS D'UN CHANGEMENT DE LIEV
Difficulté a accepter de l'aide, de s'en remettre aux autres.

L'adhésion est un processus fondamental.

Permettre a la personne de quitter ses habitudes sans renoncer a qui elle est.

DES INEGALITES DANS LA PERTE D'AUTONOMIE ET LES POSSIBLES EN TERME DE
LIEV D'ACCUEIL

La perte d'autonomie differe d'une personne a l'autre.

Question de la reproduction / aggravation des inégalités sociales quand on vieillit, avec une sélec-
tion par l'argent, I'age et 'entourage.
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LE CARRE COMMUN : DES ENVIES/BESOINS QUI DIFFERENT

Une envie d'y étre enterré.e pour rejoindre les copains.

Une représentation négative: comment faire malgré le manque de ressource pour
ne pasy étre enterré.e?

Comment faire pour que tout le monde s'y retrouve (allée vs tombe isolée) ?

QUELLE PLACE POUR LES ANIMAUX ?

Question des animaux morts : Ou les enterrer quand on n'a pas les moyens pour la crémation ?
Pourquoi nous ne pouvons pas entrer avec eux au cimetiere ?

Les animaux vivants : sila loi francaise n'interdit pas les chiens au cimetiere, ils ne sont pas toujours
les bienvenus et cela rend compliqué le fait de se rendre aux cérémonies

COMMENT FAIRE RESPECTER SES VOLONTES FUNERAIRES ?

Difficulté pour les ami.e.s et les professionnel.le.s a faire entendre la volonté des personnes face
a une famille.

Importance de lanticipation et de la désignation écrite d'une personne en charge d'organiser
les obseques.

VISIBILISER LES MORTS DE RUE
Importance de la symbolique collective et de la visibilité dans l'espace public.
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“On se rencontre, on échange, on travaille ...
etonenressortavec du concret”, c'est ainsi que
NOus avions communiqué sur ces rencontres.

Dégager des pistes d'actions concretes était d'ail-
leurs 'ambition que nous nous étions donnée
pour la deuxieme journée de rencontre.

Cette troisieme partie essaie donc de faire une
synthese des pistes qui se sont dégagées au
cours de ces deux jours. De la méme maniere
que pour les ateliers, nous avons ici extrait les
idées principales. L'ensemble de ces pistes sera
détaillé dans la version longue.

Parler et rendre Vvisible

« La mort est un sujet pas évident, on a pu quand
méme en parler. »

« Pour moi la mort fait partie de la vie. On en a
parlé facilement, on leve les tabous et c'est bien. »

«Tant gu'on est vivant, on a des choses a dire »

L'expérience de ces deux journées et ces retours
montrent bien que les personnes sont individuel-
lement prétes a parler du vieillissement, de la fin
de vie et de la mort. Cest le constat le plus partagé
par les participantes : il est nécessaire d'ouvrir
plus d'espaces de parole sur ces thématiques pour
écouter et en parler.

© Développer des GROUPES DE PAROLE
entre pairs sur le vieillissement, la fin de vie,
la mort et le deuil.

© Créer des ESPACES CONVIVIAUX ET
FESTIFS.

© Soutenir et diffuser 'OFFRE CULTURELLE
ET ARTISTIQUE pour ouvrir le dialogue.

© RENDRE VISIBLE e vieillissement et |a
mort des personnes précaires dans l'espace
public.
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Les journées « Pas sans nous ! » ont été l'occa-
sion d'échanger sur les droits et dispositifs liés a
la vieillesse, a la fin de vie et a la mort :

TN

«J'ai appris sur les lois. Méme une fois mort, on ne
peut pas faire ce qu'on veut. Et ¢a, ca m'est resté
en travers ! Alors vous allez m'avoir encore long-
temps sur le dos. »

«Quand on perd en autonomie, C'est important de
savoir gu'il existe des lieux ou l'argent n'est pas un
frein pour venir, cela permet de se projeter plus
facilement. »

Pour les personnes concernées, une meilleure
connaissance des droits permettrait un meilleur
acces aux droits et pour les professionnel.le.s
cela permet de mieux accompagner le public.

© Créer des ESPACES D'INFORMATION
GENERALE 5 destination du grand public
mais aussi dans les structures.

© Mieux informer sur LA PERSONNE DE
CONFIANCE en particulier.

© Rendre plus ACCESSIBLES les outils et
dispositifs existants.

(dé)Formater

\es progessionnel.\les
010,
@

« Quand jentends “faire son deuil”, ca me met en
colere. »

« Parfois on tombe sur des médecins qui ne nous
écoutent méme pas. Le dialogue c'est la premiere
des bases. »

Dans presque tous les ateliers, nous avons
évoqué le formatage des professionnel.le.s et le
besoin de formation et d'échange de pratiques
pour un meilleur accompagnement des situa-
tions de vieillissement, fin de vie, mort et deuil
des personnes précaires. L'ensemble des
professionnel.le.s en lien avec du public est
concerné par ce point : les professeur.euses,
instituteur.rice.s, travailleur.euse.s sociaux.ales,
animateur.ice.s, soignant.e.s...

© FORMER 5 parler de la mort et du deuil.
© DECLOISONNER |es pratiques et les
réponses entre les champs du social, de la
santé, de la gérontologie et du funéraire.

© Développer les actions d/ALLER=VERS

© REMETTRE AU CENTRE de tout les
personnes concernées et leurs expériencesa



Se mobilisery pouyr Faire

bougevr les choses !

« Mais ca il faut que ¢a monte plus haut, nous on
pourra rien y faire | ».. et faire remonteyr
sous Forme d'un travail de plaidoyerv,
c'est déjd paire quelque chose.

Quelques idées a défendre :
© REPENSER |également |a HIERARCHIS

SATION DES PROCHES (famille de sang vs
famille de coeur).

© RENDRE POSSIBLE 'expression des
volontés AUTREMENT que par l'écrit.

© Reconnaitre le PEUIL ANIMALIER comme
un deuil a part entiere.

© SIMPLIFIER |es démarches autour du peri-
mortem pour la personne et son entourage.

© Rendre LES EHPAD DESIRABLES ET
ACCESSIBLES.

© Veiller au respect des VOLONTES et de |3
PIGNITE des personnes.

© Rendre ACCESSIBLE 3 tous.tes 'ACCOM=
PAGNEMENT AU DEVIL.









Aux participant.e.s qui se sont également investis dans \'organisation et
nous ont régalé des spécialités \ocales : Isa, Messaouda, Evic, Renaud, Max,
Christian, Murielle, Sophie, Guill\aume.

Aux membyres du Lieu qui nous ont accueilli avec simplicité, chaleur et
convivialite.

A\'ensemble des intervenant.e.s et des animateuy.rice.s pouv \eurs -
précieux apports lors des ateliers, TiFFany, Martin, Stéphanie, :
Jean-Baptiste, Sophie, Pauline, Lovise

A \a Pagaille pour nous avoir aidé d réflechir en viant,

A celles et ceux. qui ont permis de laisser une trace de ces deux jours:
JeanNo, Colin, Jasmine, Té\éLiev, Lov, Jasmine.

A\a Fanfare de \utte de Grenoble et Musicalement (in)correct de nous
avoir fait danser et chantev.

ILLUSTRATIONS
LE TRAIT D€ lov,
FeLiniis 6 PARSE

ENFIN, MERCI AUX PARTENAIRES FINANCIERS POUR LEUR CONFIANCE
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LA PLATEFORME VIP EN 2 MOTS



PLATEFORMEVIP

Le Relais ~
Ozanam
NER ~ HEBFRGER — LOGER

LIPS GROUFEMENT DES I:Z':‘E"-.Lii: £

Prochaine édition des
journees «Pas sans Nous»
es 18 et 19 octobve 2023
auv Liev, & Grenoble !

Au programme : deUx jouvs
déchanges, dinformation et de
construction de solutions par et
pour \es personnes en sitvation de
précarite sur \e vieillissement, \Q
Fin de vie et \a mort. Le tout dans
une ambiance festive et chaleu-
veuse !

$i Vous voulez venir avec un groupe
oL tout simplement en savoir plus,
contactez nous par mail :
plateforme-vip@vrelaisozanam.ovq



