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Article abstract

Every human being will at some point be exposed to some degree of suffering.
One segment of the population, people experiencing homelessness, will be
much more likely to experience death, illness and bereavement. In Quebec,
they are four times more likely to develop cancer and their life expectancy is
between 42 and 52 years. The high mortality and morbidity of the homeless
population raises the following question: do these individuals have equitable
access to palliative care resources? The arrival of Bill 2 in 2015, allowed for the
regulation of end-of-life care in Quebec. At the heart of this law is the right of
patients at the end of life to have access to palliative care to prevent and ease
their suffering. Several issues influence the accessibility of palliative care for
the homeless population. Individual factors such as mental illness and
substance abuse complicate access to care. The distrust of individuals with
multiple traumatic experiences adds another barrier. In addition, these
individuals are too busy surviving to navigate the health care system.
Structural factors, such as the lack of affordable housing or the impact of a
siloed system less suited to complex social situations, contribute to a lack of
accessibility. Prejudice is widespread, contributing to the symbolic and
institutional exclusion of this population. The objective of this article is
therefore to deepen our understanding of the issues of access to palliative care
for the homeless population in Quebec.
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L’acces aux soins palliatifs, équitable pour tous? Le cas des
personnes en fin de vie vivant l’itinérance

Marie-Héléne Marchand?

Résumé

Tout étre humain sera exposé un jour a un certain degré de
souffrance. Une tranche de la population, les personnes vivant
l'itinérance, sera cependant beaucoup plus susceptible de
cotoyer la mort, la maladie et les deuils. En effet, au Québec,
elles sont quatre fois plus a risque de développer un cancer et
leur espérance de vie se situe entre 42 et 52 ans. Devant la
mortalité et la morbidité élevées rencontrées dans la population
itinérante est soulevée cette question : est-ce que ces individus
ont un accés équitable aux ressources en soins palliatifs?
L’arrivée de la Loi 2 en 2015 a permis d’encadrer les soins de
fin de vie au Québec. Au cceur de cette loi se trouve le droit des
malades en fin de vie d’avoir accés a des soins palliatifs pour
prévenir et apaiser leurs souffrances. Or, plusieurs enjeux
viennent influencer I'accessibilité aux soins palliatifs pour la
population itinérante, notamment des facteurs individuels tels
que la maladie mentale et la dépendance aux substances,
compliquant la recherche de soins. La méfiance des individus
ayant vécu de multiples expériences traumatiques ajoute une
barriere supplémentaire. De plus, trop occupées a survivre, ces
personnes naviguent difficilement dans le systéme de santé.
Des facteurs structuraux, tels I'absence de logements
abordables ou les répercussions d’'un systeme en silos moins
adapté aux situations sociales complexes contribuent au
manque d’accessibilité. Les préjugés sont trés répandus,
participant a I'exclusion symbolique et institutionnelle de cette
population. L’objectif de cet article sera donc d’approfondir notre
compréhension des enjeux d’accés aux soins palliatifs pour la
population en situation d'’itinérance au Québec.

Mots-clés
itinérance, soins palliatifs, accessibilit¢ aux soins, fin de vie,
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Abstract

Every human being will at some point be exposed to some
degree of suffering. One segment of the population, people
experiencing homelessness, will be much more likely to
experience death, illness and bereavement. In Quebec, they are
four times more likely to develop cancer and their life expectancy
is between 42 and 52 years. The high mortality and morbidity of
the homeless population raises the following question: do these
individuals have equitable access to palliative care resources?
The arrival of Bill 2 in 2015, allowed for the regulation of end-of-
life care in Quebec. At the heart of this law is the right of patients
at the end of life to have access to palliative care to prevent and
ease their suffering. Several issues influence the accessibility of
palliative care for the homeless population. Individual factors
such as mental iliness and substance abuse complicate access
to care. The distrust of individuals with multiple traumatic
experiences adds another barrier. In addition, these individuals
are too busy surviving to navigate the health care system.
Structural factors, such as the lack of affordable housing or the
impact of a siloed system less suited to complex social
situations, contribute to a lack of accessibility. Prejudice is
widespread, contributing to the symbolic and institutional
exclusion of this population. The objective of this article is
therefore to deepen our understanding of the issues of access
to palliative care for the homeless population in Quebec.
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homelessness, palliative care, accessibility to care, end of life,
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INTRODUCTION

La définition de l'itinérance est multiple et complexe; plusieurs la décrivent comme une absence, voire une impossibilité, d’un
chez soi nécessaire a l'identité, a la sécurité et a I'insertion sociale dans le monde (1). Les répercussions de cet état sont
nombreuses, tant sur la vie des individus que sur leur mort. Des statistiques alarmantes sur le haut taux de cancer, la sur-
représentation des maladies chroniques et la faible espérance de vie nous permettent de constater que les gens aux prises
avec litinérance cotoient la mort, la souffrance et les deuils de fagon disproportionnée (2). Les soins palliatifs représentent
une approche désignée a soulager les souffrances des gens vivant avec une maladie potentiellement mortelle. Pourtant,
devant ces faits, une question demeure : est-ce que les personnes en situation d’itinérance (PSI), et donc a plus haut risque
de mortalité, ont un acceés équitable aux ressources en soins palliatifs? Aprés avoir brossé un bref portrait de la situation de
litinérance au Québec, nous aborderons le cadre législatif entourant les soins palliatifs au Québec, les barriéres qui freinent
sa mise en place pour les PSI, puis nous explorerons les enjeux de vulnérabilité structurelle et de justice influengant la réalité
des PSI. Finalement, nous regarderons les ponts prometteurs en matiere d’intervention clinique et de politiques publiques
pour permettre une vie et une mort plus dignes pour cette population.
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ETAT DES FAITS

Définitions et mesures

A la suite de la publication de sa politique nationale de lutte & I'itinérance en 2014, le gouvernement du Québec a tenté de
donner une définition au phénoméne de litinérance (1). On y parle d’une désaffiliation sociale qui s’exprime par la difficulté,
pour un individu, d’avoir un chez-soi stable, adéquat et sécuritaire. Ceci va donc au-dela du lieu physique pour s’abriter. La
politique nationale va ainsi plus loin, elle décrit le domicile dans sa structure idéale comme « un levier au bien-étre, a la
citoyenneté, a la relation de la personne avec sa propre identité et avec son environnement social » (1). La capacité d’habiter
a plusieurs fonctions allant de protéger, d’intégrer I'individu dans le monde, de favoriser son autonomie et d’étre un ancrage
identitaire. A I'inverse, ne pas avoir de chez-soi revient & la perte potentielle de tous ces éléments cruciaux et & la non-
satisfaction des besoins élémentaires.

De plus, mesurer 'ampleur du phénoméne de l'itinérance n’est pas chose simple. En effet, la mouvance y est grande et une
bonne partie de cette population vit une itinérance dite cachée, elle-méme définie par la nécessité d’étre hébergé
temporairement par la famille, les amis ou des vagues connaissances en raison de I'absence d’autres options (3). Ces
individus vivent ainsi une précarité de logement et traversent parfois des épisodes d'itinérance visible. Devant la complexité
de connaitre le nombre exact de gens en situation d’itinérance visible ou cachée, plusieurs initiatives ont vu le jour. Par
exemple, au Québec, un recensement a permis d’identifier, le 24 avril 2018, 5789 personnes vivant en situation d’itinérance
visible (4). Ce chiffre est bien sar limité par cette stratégie de recensement sporadique. Les documents entourant la politique
nationale de lutte a l'itinérance rapportent plutot des chiffres de I'ordre de 30 000 personnes, tout en précisant que ces données
datent de 2005 et sous-estimeraient trés probablement le phénoméne (1). En 2011, une étude longitudinale dans trois villes
canadiennes suivant la santé d’individus vivant l'itinérance cachée et visible a montré que, pour chaque personne vivant dans
la rue, 23 se retrouvaient en situation de précarité de logement (5). Cette méme étude nous a démontré que I'état de santé
de ces deux groupes se compare et se situe bien en-dessous de celui de la population générale.

Problémes de santé spécifiques

Plusieurs études ont montré que les personnes vivant l'itinérance, visible ou non, sont fragilisées de nombreuses fagons (6,7).
En outre, 75 % des individus ont une ou des maladies chroniques, on recense au sein de cette population 28 fois plus de cas
d’hépatite C et 4 fois plus de cas de cancer, et 'espérance de vie chez les hommes en situation d’itinérance est entre 42-52
ans, ce qui est bien inférieur a la moyenne québécoise. De plus, le taux de mortalité chez les PSI est de 3 & 4 fois supérieur
a celui de la population générale et les gens vivant I'itinérance utilisent de 3 a 4 fois davantage les urgences comme porte
d’entrée au systéme de santé alors que leur séjour hospitalier est d’'une durée de 35 % plus longue que les gens avec un
statut domiciliaire stable. Ces gens sont ainsi exposés a une mort « omniprésente », souvent prématurée, violente et
traumatisante (2). Qu’en est-il de I'accés aux soins, et plus particulierement aux soins palliatifs qui visent, selon I'organisation
mondiale de la santé, 'amélioration de la qualité de vie en situation de maladie engageant le pronostic vital (8)? Devant les
conditions listées ci-haut, on peut s’attendre a une présence forte du besoin de soins palliatifs au sein de la population
itinérante.

LA LOI CONCERNANT LES SOINS DE FIN DE VIE ET L’ACCES AUX SOINS PALLIATIFS POUR
LA POPULATION ITINERANTE

Au Québec, la Loi 2 concernant les soins de fin de vie est venue affirmer le droit de recevoir des soins palliatifs a tous ceux et
celles qui le requiérent (9). On y prone I'importance de la continuité et de la qualité des soins tout autant que leur accessibilité
pour toute la population, et cela, sans discrimination. L’acces aux soins palliatifs représente un enjeu important pour la
population générale, mais le demeure encore plus pour les personnes marginalisées. Au Québec comme au Canada, cette
inaccessibilité est en grande partie attribuable a la structure des soins de santé généraux incluant les soins palliatifs. Cette
structure vise principalement a répondre aux besoins d’'une population relativement homogéne ayant des caractéristiques
communes de niveau de vie, de culture et d’appartenance religieuse (10). Il en résulte que les gens vivant une expérience de
vie différente, telle I'itinérance, passent entre les mailles du filet et regoivent des soins trop tard ou pas du tout, connaissant
ainsi des fins de vie moins qu’idéales (10).

Plus précisément, une étude pancanadienne nous a permis de confirmer que les individus vivant I'itinérance décédaient plus
souvent sans support du systeme santé et donc loin des ressources en soins palliatifs. Ces personnes meurent fréquemment
seules, dans des conditions traumatiques et sont mal soulagées (11,12). La surexposition a la mort traumatique méne a des
croyances uniques face a la fin de vie qui sont potentiellement négligées dans la littérature plus large sur les soins palliatifs (2).
Alors que certaines personnes développent une acceptation fataliste de la mort, d’autres vivent dans la peur constante d’'un
décés imprévisible et désagréable (2). La notion de « bonne et de mauvaise mort » s’en trouve influencée. Pour plusieurs, la
« mauvaise mort » sera définie par la violence, I'isolement, la dépendance et la perte d’autonomie (2). En revanche, une bonne
mort sera décrite comme paisible, sans souffrance, entourée de proches et impliquant la résolution de problémes relationnels
et spirituels (2). Les gens en situation d’itinérance souhaitent aussi étre impliqués dans les choix a faire en lien avec leur santé
et leur fin de vie (11). Les droits a I'autonomie, a 'autodétermination, au respect et a la dignité sont ici nommés.

Les soins palliatifs pourraient s’avérer un moyen tout désigné pour accompagner les grands malades vivant dans la rue a
travers leur quéte de sens, de soulagement et de qualité de vie. En effet, les soins palliatifs, par leur approche inclusive et

Page 38



Marchand 2022

holistique ont, au coeur-méme de leur définition, la prévention et le soulagement des souffrances grace a une reconnaissance
précoce des problémes, qu'ils soit d’ordre physique, psycho-social ou spirituel, et cela, pour tout individu menacé par une
maladie potentiellement mortelle (8).

Pourquoi sommes-nous plutét devant un manque d’accés, voire une absence d’acces, pour cette tranche de la population?

Tout d’abord, certains freins a I'accés aux soins palliatifs pour les PSI sont considérés comme secondaires aux caractéristiques
individuelles. Par exemple, la maladie mentale et la dépendance aux substances sont surreprésentées en itinérance,
compliquant la recherche de soins (6). Ces individus sont souvent trop occupés a survivre et I'énergie manque pour aller
consulter malgré des besoins criants. Il existe ainsi une compétition des besoins (2). Le besoin d’étre soigné peut-étre déclassé
face aux besoins jugés plus importants par certains : besoins de base, besoin de consommer pour éviter des symptdomes de
sevrage, besoin de s’isoler d'un monde pergu comme hostile et menagant, etc. Parallélement, on retrouve chez beaucoup
d’individus une certaine méfiance envers les services de santé. Leur passé parsemé de multiples expériences traumatiques,
que le systéme réactive parfois, ajoute une barriere supplémentaire aux soins (2,11). Par exemple, plusieurs personnes
utilisatrices de drogues décrivent les soins de santé comme étant pleins de préjugés, les culpabilisant de leurs problémes de
santé tout en sous-traitant leurs symptomes et leur souffrance (13). Leur sentiment de rejet peut étre renforcé, les influencant
ainsi a ne pas consulter lors d’'un enjeu de santé (13), faisant ainsi tourner la roue sur elle-méme : marginalisation, expérience
de rejet, amplification de la marginalisation.

Des facteurs structuraux sont aussi a prendre en considération puisqu’ils modulent non seulement la situation globale mais
aussi les caractéristiques individuelles discutées plus haut. Pensons a la perte des prestations d’aide sociale, a 'absence de
logements abordables et aux répercussions d’un systeme en silos, moins adapté aux situations sociales complexes. De plus,
tel que mentionné précédemment, les ressources en soins palliatifs assument généralement que les patients ont un chez-soi
adéquat et sécuritaire, une famille ou des amis et une certaine capacité financiére pour assurer les frais supplémentaires
nécessaires (10). Par exemple, pour recevoir des soins palliatifs & domicile d’'un Centre Local de Services Communautaires
(CLSC), I'adresse de la personne recevant les soins est au cceur de la demande. Or, méme si un refuge s’avére étre le
domicile temporaire de plusieurs personnes, les soins a domicile ne s’y rendent pas. De plus, si certains ont la chance d’avoir
un logement mais que ce dernier est insalubre ou non sécuritaire, une tension apparaitra entre le droit au patient de recevoir
des soins et celui de l'intervenant de travailler dans un environnement sécuritaire. Les soins pourraient donc étre compromis.
Ainsi, comment identifier les patients qui ont besoin de soins palliatifs si on ne peut se rendre a eux? Résultante fréquente — les
patients utilisent 'urgence comme porte d’entrée dans le systeme, méme alors gqu’ils sont mourants (2,11).

Bien qu’elle s’inscrive dans un contexte socioculturel différent, 'étude de De Veer et al. a identifié trois clés pour mieux
comprendre I'accessibilité réduite aux soins palliatifs pour cette population (14). Premiérement, on note un accés retardé aux
soins palliatifs pour les PSI, ce qui s’explique tout d’abord par la difficulté des patients de voir leurs symptdémes reconnus par
les professionnels de la santé, puis par 'ambivalence des patients devant I'acceptation des soins et finalement, par 'absence
de soins palliatifs adaptés aux besoins spécifiques de cette population.

Deuxiémement, De Veer et al. décrit une trajectoire de soin « sinueuse » en raison de comportements qui posent parfois des
défis. A cet effet, il précise que plusieurs professionnels trouvent ardu de maintenir une communication fluide avec cette
population. Pour décrire les comportements jugés problématiques, les professionnels utilisent des étiquettes d’agressivité, de
manipulation, de violation des normes et des régles, etc. Il en résulte une continuité de soins non optimale avec des pertes
aux suivis ou des suivis en dents de scie. La trajectoire sinueuse se manifeste également au niveau de la progression
imprévisible de leur maladie en raison d’'un mode de vie instable et de ses répercussions sur I'état de santé de l'individu (14).
Nous pouvons avancer que méme avec une sensibilisation préalable a la réalité de l'itinérance, il peut étre ardu pour un
professionnel d’identifier la détérioration en raison de la nature de la pathologie sous-jacente, des comorbidités physiques et
psychiatriques et des interactions chaotiques avec le systeme de santé (2).

Troisiemement, une complexité se juxtapose devant le contrdle difficile des symptdmes ainsi que devant I'absence d’un tissu
social fiable (14). Les PSI ont souvent des besoins de soins complexes en plus de symptomes difficiles a reconnaitre et a
interpréter. Par exemple, le contréle de la douleur chez cette population est fréquemment un défi en raison d’abus de
substances augmentant la tolérance aux analgésiques ou encore devant des enjeux de santé mentale complexifiant le
questionnaire médical (14). Ainsi, la non-reconnaissance ou la prise en charge insuffisante de la douleur par les
professionnels, souvent mal outillés devant la réalité des PSI, peut décourager plusieurs individus a chercher des soins
médicaux méme lorsqu’en fin de vie (15). Puis, méme au sein d’'une prise en charge médicale adéquate, la continuité des
soins est menacée par la difficulté a impliquer les proches. En effet, alors que dans la population générale, les parents sont
souvent directement impliqués dans les soins en contexte de fin de vie, dans la population sans domicile fixe, la famille est
souvent absente. Des démarches peuvent étre entreprises pour rétablir les liens familiaux, mais cette tdche s’avére rarement
possible (14).

L’acces aux soins palliatifs est certes influencé par différents facteurs individuels et structuraux, mais nous devons souligner
que les PSI sont souvent exclues des considérations politiques entourant les soins de santé. L’exclusion est ici multiple.
Prenons I'exemple des personnes agées en situation d'itinérance. A ce sujet, un article paru dans Frontiéres mentionne que
litinérance est le résultat de multiples formes d’exclusion mais que, chez les personnes agées vivant l'itinérance, deux types
d’exclusion participaient davantage a leur désaffiliation (15). D’abord, I'exclusion symbolique, qui est le fruit des stéréotypes
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accolés aux personnes agées, mais aussi aux itinérants, qui sont parfois considérés comme étant nuisibles, invisibles ou les
deux. Ensuite, I'exclusion institutionnelle comprend « I'absence d’accés aux mesures de protection sociale et sanitaire prévues
par les institutions. » (14) Cet exemple nous permet de souligner que bien que la mort soit une expérience universelle, la
grande majorité des personnes qui ont actuellement accés aux soins palliatifs s'inscrivent dans des profils
sociodémographiques et économiques particuliers (ex. : diagnostiqués avec un cancer, issus de groupes culturels et religieux
majoritaires, de niveaux de revenu moyen a élevé, logés de maniere stable, socialement connectés) (10,16). Les expériences
d’autres groupes de population, en particulier les personnes structurellement vulnérables, sont largement invisibles, ce qui fait
que leurs besoins restent sans réponse et que les institutions, tout comme les politiques publiques, ne s’y attardent guére (16).
Pour preuve, notons qu’aucune référence aux personnes en situation d’itinérance n’est faite dans les rapports de la
Commission sur les soins de fin de vie, malgré son mandat donné par la Loi 2 « d’examiner toute question relative aux soins
de fin de vie » au Québec (9).

Cette situation préoccupante souléve plusieurs autres enjeux relatifs a I'équité dans les soins de santé, a la justice et au
concept de vulnérabilité.

VULNERABILITE ET JUSTICE

En premier lieu, il est intéressant de peaufiner le concept de vulnérabilité. Selon Serge Boarini, « la vulnérabilité exprime un
moment de tension, de crise, voire de révolution, entre un étre et les conditions nécessaires pour la pérennité de son intégrité
et de son identité » (17). Sans étre pure passivité, le vulnérable n’arrive ni a répondre « a I'atteinte a son intégrité, a son
autonomie, a son projet » (17), ni a s’'insérer dans le monde alors qu’il le devrait. Ryoa Chung va plus loin et nous parle de
vulnérabilité structurelle (18). Selon ses propos, la catégorisation de certaines personnes en tant que vulnérables provient
principalement de leurs conditions sociales et ces gens n’ont pas de « statut ontologique avant les injustices structurelles qui
les définissent politiquement plutét qu’intrinséquement. » (18) On peut ainsi naitre avec ou développer des vulnérabilités
physiologiques mais ce sont les conditions structurelles extérieures, économiques, sociales ou politiques qui nous rendent
vulnérables ou non. Ainsi, a la lumiére de cette réflexion, nous en sommes a comprendre que le systéme devrait tout d’abord
travailler a abolir les injustices structurelles afin de rétablir les conditions nécessaires a une vie digne, et d’ainsi considérer
lindividu dans son intégrité et son identité.

En fait, de nombreux programmes ou politiques publiques en itinérance ont été élaborés pour répondre a cet objectif. Les
orientations sont prises en fonction d’'une conception de ce qui est juste et acceptable. Par exemple, dans son rapport en 2013
sur les « Aspects éthiques de la prise en compte des populations dans le processus d’évaluation d’'impact sur la santé » (19),
I'Institut national en santé publique du Québec (INSPQ) mobilise la théorie de Norman Daniels qui identifie comme prémisse
que la santé est particuliére et constitue un bien fondamental. Elle se mérite ainsi un cadre de justice bien a elle. Daniels
avance, en s’inspirant des théories égalitariennes, que la justice est bonne pour la santé puisque « les inégalités économiques,
sociales et politiques sont nuisibles a la santé, peu importe le niveau auquel elles s’expriment. Les inégalités sociales de santé
qui, elles, découlent directement des inégalités économiques, sociales et politiques constituent ainsi une cible importante dans
la poursuite de la justice. » (18) Selon cette approche les institutions doivent travailler a la correction des inégalités en santé
pour permettre une réelle égalité des chances. Egalement, le rapport de 'INSPQ présente les travaux de Amartya Sen qui va
un peu plus loin en stipulant que I'accés équitable aux ressources, en diminuant les inégalités, ne suffit pas a s’assurer que
les gens arrivent a les utiliser pleinement. Sen propose ainsi que « les politiques soient développées de facon que tous
puissent développer leur plein potentiel humain, a partir de leurs capabilités. » (19) L’objectif d’'une société juste, selon ces
termes, est de satisfaire les besoins de santé des individus, mais ici, dans I'optique qu'ils puissent développer leur capacité
selon leur plein potentiel. Cette capacité leur permet ainsi d’étre en mesure de choisir ce qu’ils identifient comme bon pour
eux au lieu d’étre contraints a un mode de vie et a un niveau de vie qu’ils n’auraient pas choisis. Et ceci devrait s’appliquer a
tous les stades de la vie, incluant I'approche de la mort.

Bref, en nous familiarisant avec ces théories, nous concluons que les politiques publiques tentent de tenir compte des
injustices et de s’y attaquer pour le bien de tous et toutes. C’est aussi ce qui est clairement véhiculé dans la politique nationale
de la lutte a l'itinérance en nommant des axes d’actions prioritaires pour enlever des obstacles systémiques tels que le manque
de logements abordables, la difficulté d’accés aux soins de santé, le revenu minimal, etc. (1). |l n’est cependant pas si facile
de savoir comment ces politiques se concrétisent sur le terrain puisque les données de santé catastrophiques persistent et
'accés aux soins reste encore trés difficile pour les PSI. Les mesures déployées sont-elles suffisantes et surtout pensées et
appliquées pour que les individus puissent les utiliser selon leur plein potentiel? Est-ce secondaire a un enjeu de distribution
des ressources devant une demande grandissante et des ressources limitées? Sommes-nous devant un tabou social autour
de la mort et, peut-étre méme, un tabou de la pauvreté extréme au sein d’'un pays développé? Ces questions restent en
suspens.

LES PISTES DE SOLUTIONS

Soins directs aux patients

Devant I'acces aux soins plus difficile pour la population itinérante, de nombreuses études pointent I'importance d’avoir des
initiatives allant rejoindre les gens directement dans leur milieu. Par exemple, les refuges seraient considérés par plusieurs
comme des lieux privilégiés pour fournir des soins palliatifs (2), tout d’abord par la présence de personnel agissant souvent

Page 40



Marchand 2022

en tant que défenseurs, amis et famille pour les PSI (2), puis par le fait que, pour plusieurs individus dans la rue, les refuges
sont reconnus comme étant leur domicile, leur lieu sécuritaire et familier (2). Une initiative en ce sens a vu le jour dans un
refuge a Ottawa, ou non seulement des gens ont pu vivre leur dernier moment en toute dignité et sans douleur, mais cette
initiative a également permis une économie au systeme de santé de 1,3 million de dollars (20). La maison du Pére a Montréal
offre également quelques lits de soins palliatifs au sein de son organisme (21). Des programmes de soins palliatifs sous forme
de soins de proximité ont aussi émergé devant le manque de ressources adaptées. Pensons au programme P.E.A.C.H basé
a Toronto qui offre directement dans la rue des soins infirmiers et médicaux spécialisés en soins palliatifs pour les PSI (22).
Et plus récemment, toujours a Toronto, la création d’'une maison de soins palliatifs destinée aux PSI est venue offrir une
alternative pour cette population autrement difficilement rejoignable (23).

Le partenariat patient en contexte de précarité sociale

Le concept de patient partenaire prend de plus en plus de place dans les différents programmes et services de santé. Le
patient partenaire est considéré comme un membre a part entiére de I'équipe soignante et son savoir expérientiel permet de
réellement orienter les soins vers le bien-étre du patient (24). Ce concept n’est pas encore répandu dans tous les domaines
de soins mais plusieurs initiatives s’en inspirent. En itinérance, la notion de pair aidant ou de pair navigateur peut étre un atout
pour faire entendre la voix d’un individu ayant a naviguer dans le systéme de santé (25). Cynthia Lewis va plus loin dans son
rapport Pour le mouvement pour mettre fin a l'itinérance a Montréal en nous listant plusieurs impacts positifs de l'inclusion de
personnes ayant vécu l'itinérance au sein de structures allant du soin direct a I'organisation globale du systéme de santé (26).
Selon elle, cette présence permet d’attaquer les préjugés et leurs répercussions subtiles sur les soins et I'accés aux soins,
tout en veillant a ce que les politiques publiques s’adaptent concrétement a la réalité des gens en situation de précarité sociale.
Nous pourrions croire que I'implication d’un patient partenaire vivant I'itinérance a la Commission des soins de fin de vie, par
exemple, ou encore lors de la rédaction de politiques publiques entourant les soins palliatifs permettrait de nommer
linadéquation des réalités entre 'omniprésence de la maladie et de la mort au sein de ce mode de vie et 'absence d’acces
aux soins.

Agir en amont : Accés a un logement

Logement d’abord est une stratégie de santé publique de plus en plus reconnue ou I'objectif est d’offrir rapidement un logement
supervisé ou non a des individus en contexte d’itinérance. Plusieurs études nous montrent 'impact de cette stratégie sur I'état
de santé des gens en bénéficiant ainsi que sur I'accés aux soins. Par exemple, en Oregon, les participants a un projet pilote
de logement supervisé ont déclaré y avoir un meilleur accés aux soins et une meilleure perception de leur état santé (27).
Puis, pensons au projet pancanadien Chez soi réalisé de 2009 a 2013 a Montréal avec 469 individus vivant dans la rue avec
un probléme de santé mentale (28). Les participants ont noté une nette amélioration de leur qualité de vie, une diminution de
leur consommation de drogues ou d’alcool et un grand sentiment de paix et de sécurité. Nous n’avons pas de données par
rapport a I'impact de telles initiatives sur 'accés aux soins palliatifs, mais ceci demeure une avenue prometteuse.

Les communautés compatissantes

Finalement, le mouvement des communautés compatissantes s'infiltre de plus en plus dans les réseaux de soins palliatifs,
dans les communautés en général ainsi que dans les politiques de santé publique. Leur objectif est d’augmenter les liens
entre les communautés et le systéeme de santé afin, d’'une part, de démédicaliser la fin de vie, considérée ici comme un
phénoméne social, mais aussi d’assurer une continuité des soins pour ceux qui nécessitent une expertise en soins palliatifs
(25,29,30). L'atteinte de leur objectif peut prendre plusieurs variantes, allant de I'organisation de café deuil a la mise en place
d’'un réseau pour supporter autant les endeuillés que ceux en phase palliative de leur maladie. Le mouvement s’intéresse plus
particulierement aux populations vulnérables, puisqu’il est démontré que les communautés compatissantes augmentent
I'utilisation des soins palliatifs et enrichissent le réseau de soutien des personnes seules, tout en diminuant I'épuisement des
proches (29,30). Bref, les communautés compatissantes sont des atouts majeurs en contexte de fin de vie en situation de
précarité sociale.

CONCLUSION

Nous avons vu que les populations itinérantes, malgré les statistiques alarmantes de santé, incluant un haut taux de mortalite,
n’ont pas ou trés peu acces aux soins de santé incluant les soins palliatifs pourtant désignés a soulager les individus cétoyant
la mort. La Loi 2 nous promet pourtant un accés équitable aux soins palliatifs en I'érigeant comme un droit. Il reste que sur le
terrain, la réalité concernant le manque d’accés persiste. Les raisons en sont multiples, allant de caractéristiques individuelles
tel que les problemes de santé mentale ou de toxicomanie mais surtout d’enjeux structuraux touchant de maniére
prédominante cette tranche de la population. Les politiques gouvernementales en matiére d’itinérance nomment bien ces
enjeux, mais les initiatives pour y remédier demeurent malheureusement rares. Pensons aux mouvements des communautés
compatissantes, au concept de pair-aidance ou encore aux projets de logement d’abord et aux soins de proximité, qui sont
tous des alternatives innovantes, mais trop peu, trop tard. Une question demeure toujours en suspens : si I'équité et la dignité
sont des valeurs reconnues par les politiques gouvernementales se retrouvant au coeur-méme des lois, pourquoi la réalité
terrain ne change-t-elle pas? Pour mieux répondre a cette incohérence, il faudra réfléchir aux réles des différentes instances
de notre systéme de santé et revoir les moyens qu’on leur donne pour réellement inclure la dignité et I'équité dans les soins.
Puis, plus globalement, une réflexion s'impose sur la considération accordée dans nos sociétés aux expériences limites telles
que la mort et la marginalité.
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