Guide de préparation
de lafin de la vie des personnes

”
Preparer ensemble en situation de handicap
() () —_————
I a f. n d e I a vl e Articuler notre action de proches-aidants
et de professionnels pour faciliter

d es p e rso n n es e n lautodétermination jusqu'au bout de la vie
situation de handicap
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Un quide a la disposition des aidants




L'association de multiples acteurs
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Des questionnements, des reéeticences,

des surprises, des reflexions en cours ...

Deux résidents d'un Foyer de vie (réunion de la recherche)

La résidente : Je veux étre incinérée, comme mon beau-frére. C'est trop cher d'aller
dans le caveau de mes parents. |'y réfléchis avec les éducateurs. Mais avant j'irai en
maison de retraite. Pour l'instant il n'y a pas de place, j'attends. ['étais au Foyer d'hé-
bergement avant, ¢a fait treés longtemps que je suis a l'APEL

Le résident : Moi je suis arrivé il n'y a pas longtemps. Je viens ici [a cette rencontre] parce
que je veux comprendre ce qui se passe avec la fin de vie, je me pose des questions par rap-
port a mes parents qui sont morts. Moi je voudrais une messe et des fleurs a l'église.

Une proche-aidante dont le frére réside en Maison d'accueil spécialisée
(réunion de la recherche)

Je pensais que mon frére ne pouvait pas s'intéresser a ces questions, méme s’il a réagi
a la perte de notre meére. Il s'exprime tres peu et c'est des choses compliquées pour lui.
Mais la avec le travail qui est fait par l'équipe du foyer, on voit qu’il se pose des ques-
tions. L'autre jour, il est revenu en disant : “tel résident a dit ¢a ... il a parlé d'enterre-
ment"“... je n'aurais pas cru cela possible.




Une preparation coordonnee tres en amont
d’une degradation de I’etat de sante ...

oo €¢ UINE preparation si la personne

le souhaite et de ce qu’elle souhaite
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Une préeparation renouveléee a chaque éetape
et s’ajustant a ce que la personne
est disposeée a preparer




Lanticipation de la fin de la vie
pour accroitre Pautodeéetermination
des personnes en situation de handicap

1.Donner une place a la fin de I'existence au fil de la vie ordinaire des personnes
pour une familiarisation, des partages d’expériences et la construction d’'une légitimité

a aborder et se prononcer sur ces sujets

2.Situer la personne concernée au cceur d’'une préparation de la fin de sa vie :
proposer a tous de préparer mais s'adapter a la volonté et au rythme de chaque personne

3.Préparer les soins et la qualité de vie en cas de maladie grave et en vue de la fin

de vie : dégager les préférences de la personne sur ses soins et son accompagnement global

4.Rendre possible la réalisation de choix sur ce qui se passe apres la mort
faciliter les dispositions post-mortem : devenir du corps, des biens, de la mémoire du défunt




V
Une recherche appliguée pendant 2 ans
et en 3 etapes

5 mois 18 mois 4 mois
septembre 2021 a janvier 2022 février 2022 3 juin 2023 de mai 2022 a septembre 2023
Des réunions aboutissant Des remontées de 51 fiches A partir de l'analyse
a un référentiel listant les reperes décrivant les situations des matériaux collectés,
d’actions souhaitables pour de mise en ceuvre des conseils dégagés
préparer la fin de la vie avec d’un ou plusieurs repéres pour améliorer la préparation
et pour les personnes de la fin de la vie

en situation de handicap des personnes concernées




Principaux matéeriaux collectes

51 situations décrites en lien avec les références établies

3
Témoignages

18 Développement des situations
. L . sur la durée de I’expérimentation
Retours d'expériences 30
Expérimentations 0
prolongées

21
ponctuelles

20 suivies




Provenance des matériaux collectes

Provenance par structures

des personnes accompagnées des 51 situations
Une focale sur les personnes

CME avec lesquelles
Résidence autonomie la communication est difficile

Foyer d'hébergement
ESAT-SAVS
EHPAD (unité PH)

Foyer de vie

MAS

FAM

0 5 10 15 20 25  Provenance par auteurs des 51 situations

direction
personne handicapée

proche aidant

. . ma ndataire

La participation de tous les acteurs
concernés, avec une contribution de focedh
psychologues particulierement nourrie psychologue
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Les choix sur le devenir de son corps

1l ne s'agit pas d'encourager les personnes en situation de handicap a prévoir tous les détails du devenir

de leur corps, mais de leur permettre d'entrevoir qu'il contient de multiples dimensions et qu'elles
peuvent explorer celles qui les intéressent et négliger celles qui les indifférent. Mais parfois I'indiffé-
rence est liée & la méconnaissance des possibilités ou a la difficulté a déchiffrer le sens des rites et des

symboles.

Les dispositions sur le devenir du corps ne se pas aux

mémes ne se réduisent pas aux alternatives entre cérémonie rellgleuse ou non et entre inhumation
ou crémation du corps. Les questions d'intégrité du corps du défunt en font partie.

Les choix débutent par celui d'une tenue pour revétir le corps du défunt ; parfois le choix de qui, du ce qui conc
soignant ou des proches, ferme les yeux du défunt; d'éventuels souhaits de gestes, paroles, rituels de
toilette funéraires de nature religieuse (distincte de la toilette mortuaire effectuée par les soignants
dans une perspective d'hygiéne aprés avoir retiré les dispositifs médicaux) et de présentation du
corps (orientation du corps, posture des bras et mains, éventuels objets glissés). Elle inclut les cas

des qui elles-

Pour ce qui concerne ce qui est possible, une information sur les droits dans ce domaine est néces-
saire (droit de voir ses volontés funéraires respectées, droit conditionnel a l'intégrité du corps défunt),

mais le pnnclpal est sans doute d'ecla«mrla nature des pratiques. Par exemple, permettre de saisir

particuliers de traitement du corps liés a un prélévement d'organes ou de tissus auxquels le défunt
ou sa famille ne se seraient pas opposés, ou a un don du corps a la science auquel le défunt aurait
explicitement consenti. Elle comprend l'option de pratiques de conservation du corps (thanatopraxie),

de veillée, voire de procession. Les personnes a prévenir (ou a éviter de prévenir parce que le défunt
ne veut pas qu'elles soient averties ou participent a ses obséques), le faire-part, I'annonce dans les
médias et les modalités de condoléances peuvent aussi faire l'objet de choix. La gamme des cercueils
est assez vaste. Et bien sdr la cérémonie d'adieu offre de multiples possibilités (de rituels, textes,
musiques, chants, fleurs, appels aux dons...), le sort de la dépouille dans le cercueil (mise en terre ou
combustion), le lieu du dernier repos (tel cimetiére, tel carré dans un cimetiére donné, quel caveau
s'il y a plusieurs caveaux de famille, tel endroit du colombarium ou telle tombe que va rejoindre

maison de retraite. Pour I

I'urne, ou tel lieu de dispersion des cendres). Le monument funéraire peut connaitre aussi nombre

de variations.

Le droit sur les obséques

Tout majeur ou mineur émancipé, en état de tester, peut régler les conditions de ses funérailles, notamment en ce qui concerne
e caractére civil oureligieux dleur donner etle mode de sa sépulture. Ii peut charger une ouplusieurs personnes de veiller  lexécution

de ses dispositions.

Sa volonté, exprimée dans un testament ou dans une déclaration faite en forme testamentaire,
signature privée, a la méme force qutune disposition testamentaire relative aux biens, elle est soun

1996).

it par devant notaire, soit sous

mise aux mémes régles quant aux
conditions de la révocation (article 5, loi du 15 novembre 1887 sur la liberté des funérailles modifiée par la loi du 21 février

Deux résidents d'un Foyer de vie (réunion de la recherche)

d'une crémation, en trouvant les mots adéquats.
Pour des personnes ayant d' |mponantes difficultés de communication, des outils peuvent aider a
comprendre (mais les outilsimagés sont peu nombreux, parfois congus pour des enfants ou en anglais).
Au-dela de I'information, ils peuvent étre supports d'échange sur les représentations que générent
ces possibilités, les effets possibles pour la personne ou pour ses proches de ces alternatives.

La résidente : e veux étre incinérée, comme mon beau-frére. C'est trop cher d'aller
dans le caveau de mes parents. |'y réfléchis avec les éducateurs. Mais avant j'irai en
stant il n'y a pas de place, j'attends. |'étais au Foyer d'hé-
bergement avant, ¢a fait trés longtemps que je suis a I'4PEI

Le résident : Moi je suis arrivé il n'y a pas longtemps. Je viens ici [a cette rencontre] parce
que je veux comprendre ce qui se passe avec la fin de vie, je me pose des questions par rap-

Uexpression des demiéres volontés se fait réguliérement par le biais d‘une lettre, établie notamment en présence de té-

moins quila contresignent eten conservent une copie, ou dans le cadre d'un contrat dassurance obséques. Il st possible
dexprimer ses derniéres volontés  I'oral, notamment a une personne auquel on fait confiance ; dans ce cas, elles auront
une force probante moindre qu'un écrit, en cas de conflit entre les héritiers. Lorsquelles sont exprimées dans le cadre dun

testament authentique, le notaire est garant de leur respect.

Des repéres sur les pratiques funéraires
Bite funéraire, Wikipédia
Toilettes rituelles elon les religions, Advitam

Une mort. mais différents rites de passage, Décés-info fr

Donner aux funérailles un caractére contraire a la volonté du défunt est une infraction relevant du Code pénal.

De nombreuses régles encadrent les funérailles. Par exemple, un défunt ne peut étre enterré que dans le cimetiére de sa
commune de résidence, celle de son décés ou a lendroit d'un caveau de famille. Exceptionnellement, elle peut se faire sur
un terrain privé. Pour une crémation, les cendres sont mises dans une ume funéraire déposée dans une tombe familiale,
le columbarium du cimetiére ou le jardin du souvenir. Conserver une urne funéraire & domicile est interdit, mais on peut

disperser les cendres en pleine nature.

Il est possible de payer les frais avec la valeur de la succession. La personne en curatelle peut conclure un contrat obséques ety Sy net
avec fassistance du curateur. Depuis 2019, le tuteur peut conclure un contrat obséques sans autorisation du juge des tu-
telles. Le seul type de contrat autorisé est le contrat en prestation impliquant que le capital réun soit versé directement a
fentreprise de pompes funébres qui se chargera de forganisation des obséques selon les modalités prévues.

Des repéres sur les pratiques funéraires
Comment parler de Fenterrement avec son enfant 2 Comment_
parler de la crémation avec mon enfant 2 Vivre son deuil
Thinking about your funeral, livret imagé sur les possibilités
pour ses obséques, Macmillan

es volontés d'une personne en situation
de handicap consignées avec ses aidants

Quelquun que faime va mourir, livret imagé en FALC avec
cartes complémentaires sur la mort d'une mére et celle d'un
résident, Palliative Vaud

i guide, Coopé-
rative funéraire de Rennes

Des extraits de matériaux
issus de 'expérimentation

Des éclairages thématiques

et des liens pour des ressources
(documents, partenaires, outils)

port a mes parents qui sont morts. Moi je voudrais une messe et des fleurs a l'église.

Pour ce qui concerne le sens des choix, des pratiques ou des rites, la question est plus complexe. Nul
n'aajustifier ses choix dans ce domaine, maisil peut &tre intéressant que les personnes aient des es-
paces de discussion a ce sujet, entre eux, avec leurs proches ou avec leurs aidants. Des personnes
peuvent choisir un mode de sépulture identique pour des raisons trés différentes, de méme que les
refus de don d'organe post mortem n'obéissent pas forcément aux mémes logiques. Les rites religieux

sont variés et évoluent. Deux per-
sonnes de méme religion nont pas
forcément les mémes rites e, silerite
estle méme, elles naccordent pas né-
cessairement la méme signification a
ce rite. Les non-croyants s'organisent
souvent des rituels profanes liés a
leur culture personnelle ou familiale.
1l est toujours souhaitable de ne pas
faire de présuppositions quant
aux croyances et volontés des per-
sonnes, mais d'explorer leurs désirs
et besoins.

Un guide concret destinée aux aidants

Une introduction des différentes parties
pour tous puis des conseils plus précis
pour chaque catégorie d’aidants

CONSEILS AUX PROCHES-AIDANTS

CONSEILS AUX MANDATAIRES

L'entourage familial est bien placé pour évoquer avec le proche handicapé le vieillisse-
ment, le déclin des forces ainsi que les maladies graves et les décés de membres de la
famille, également la mort d’un animal familier. Il est conseillé d'en parler avec la per-
sonne méme lorsqu’elle communique peu et qu'on n'est pas certain qu'elle comprenne.
On peut s'appuyer sur des photos de famille, des livrets adaptés, ou si c’est possible re-
venir dans un lieu associé au membre de la famille concerné. Il importe aussi d'associer
la personne aux visites d'un proche malade a I'hépital, a la préparation et la cérémonie
de funérailles, aux visites au cimetiére. On peut l'aider a donner sens a ce qui se passe,
aux émotions, aux rites, aux traditions familiales dans ce domaine et aux croyances
religieuses, s'il y en a. On peut l'aider ensuite a entretenir le souvenir des personnes
aimées décédées avec le support

Les mandataires répondent aux questions et demandes spontanées des personnes
protégées en lien avec leurs droits et les démarches les concernant en matiére de san-
té, de fin de vie et de décés.

Al'occasion de démarches liées & des changements de situation (ouverture de mesure,
prise de retraite, entrée en EHPAD, demande d’APA...), les mandataires peuvent aussi
mettre des mots sur les changements de statut des étapes de la vie. Ils peuvent s'inté-
resser a I'expérience ressentie par la personne et l'aider a explorer les préoccupations
qu'elle peut avoir avec son avancée dans la vie.

de photos, d'un album du souvenir,
d'objets du défunt transmis.

Pour aller plus loin .

Si l'entourage est en difficulté pour
parlerdecelaasonproche handicapé,
lui annoncer un décés ou 'emmener
a des obséques, il ne faut pas hésiter
a demander de l'aide aux équipes
des établissements et services pour
trouver une solution appropriée. Si
les proches sont eux-mémes mis en
difficulté par un déces, les profes-
sionnels peuvent leur conseiller des
ressources pour étre soutenus dans
cette épreuve.

Une proche-aidante dont la sceur réside en Foyer d'accueil médicalisé (expérimentation)

J'ai proposé a ma sceur une dis ion en téte-a-téte pour voir elle se re-
pérait sur les décés de nos proches et les liens qu'elle faisait entre leurs maladies et
déceés. ['ai choisi un momcntpruplce et nous avions des albums photos pour favoriser
la ication et la li:

A propos de notre mére, il y a eu des échanges comme :

- (moi) : “Elle est oit maman ?“

- (ma sceur) : “Elle est dans son lit.“

- (moi) : “Non elle n’est plus dans son lit, tu te rappelles 7

- (ma sceur) : “Elle est avec papa au cimetiére.”

Elle a pu reparler de décés de personnes ou animaux qu'elle aimait. Je lui ai demandé si elle
me trouvait vieille, puis si elle se trouvait vieille (elle a 70 ans). Elle m'a répondu que non.

Cette discussion a été bien plus facile que prévu pour moi comme pour elle, visiblement
sans angoisse ou réticence. Son enfance a la ferme, sa proximité avec les animaux et
les déces familiaux ont facilité son intégration des réalités qui restent des expériences
sur lesquelles elle peut s’appuyer. Notre complicité de sceurs est un atout pour ce type
d’échanges méme s'il faut rester vigilant a utiliser son vocabulaire. Mais il aurait fallu
le faire plus tét, quand elle était plus en interaction qu'aujourd’hui ot elle a plus de
mal a communiquer. Ce serait intéressant de combiner les outils de communication
existants avec les albums photos.

Une mandataire d'un Service de protection judiciaire des majeurs (récit dexpérience)

Madame F. vit en foyer d’hébergement en attente d’un autre lieu de vie suite a son dé-
part en retraite. Elle a perdu ses parents il y a des années. Suite au décés d'un oncle, il
Yy a trois ans, elle a souhaité que ses derniéres volontés soient enregistrées et connues
au foyer. Elle a donc complété et signé la fiche “derniéres volontés*“ dans son dossier.

Elle m'annonce au téléphone le décés de sa tante et dit avoir été trés choquée a ses ob-
séques par le passage “d’une grosse boite” (le cercueil) a “une petite boite” (I'urne fu-
néraire) et par la disparition brutale du corps de sa tante. Je la laisse évoquer son vécu
puis lui demande si cela remet en question sa décision d avoir, pour elle-méme, re-
cours a une crémation. Elle me demande quelles sont ses autres options. Je lui explique
ce qu’est une inh ion et les sur le corps (une lente dégradation du
corps dans le cercueil enterré). Je lui demande ce qu’elle pense des deux options et elle
me confirme son souhait d’une cré, Elle ne haite pas le de

signé. La discussion s’est déroulée sereinement.

Je me suis rendue compte que la premiére fois, elle était dans le prolongement des
habitudes familiales, sans comprendre réellement ce qu'était une crémation. L'expé-
rience récente lui a fait réaliser, elle a pu en parler, affiner sa compréhension des op-
tions possibles et confirmer son choix. Une meilleure préparation lors du choix initial
aurait peut-étre atténué la violence de la confrontation a la crémation de sa tante.

CONSEILS AUX EQUIPES DES ETABLISSEMENTS
ET SERVICES D’ACCOMPAGNEMENT

Les équipes soutiennent les personnes accompagnées lors des événements de vie diffi-
ciles qu'ils vivent, notamment en les aidant a exprimer leurs émotions et leurs pensées.
Elles peuvent aussi faciliter les visites a un proche a I'hépital, la participation a ses ob-
séques et les visites au cimetiére afin que ces temps puissent avoir lieu. En complément
dela famille, ou a la place le cas échéant, les professionnels peuvent accompagner ces
événements de repéres (sur les soins, la mort, le deuil, les rites...) et soutenir des initia-
tives signifiantes qui conviennent a la personne (fleurs, paroles, gestes, dessin, texte...).
Le choix de vétements pour aller a une sépulture peut, par exemple, étre l'occasion de
parler du chagrin, du deuil.
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Formaliser 'accompagnement de la fin de vie
dans les établissements et former le personnel

Récapitulatif de ce que les aidants peuvent faire pour préparer, ensemble
et avec elles, la fin de la vie des personnes en situation de handicap

Garder les informations et les partager
si possible afin de favoriser leur respect




Madame F. vit en foyer d’hébergement. Elle a perdu geg parents il y a des annéeg. Suite au déces d'un oncle, il y a troig ang, elle a gouhaité que seg volontés funéraires goient connues au foyer.
Elle a donc complété et signe la fiche “dernieres volontés” dang gon doggier.

Elle m’annonce au téléphone le déces de ea tante et dit avoir été trég choquée & ses obgaques par le paseage “d'une grosee boite (le cercueil) 4 “une petite boite® (urne funéraire) et par la
digparition brutale du corps de <a fante.

Je la laisge 6voquer gon vécu puig lui demande @i cela remet en question ga décision d’avoir, pour elle-mame, recourg a une crémation. Elle me demande quelles sont geg autres options. Je lui

. ) . . 2 2z . . 2 . ) .
explique ce qu'est une inhumation et leg congéquenceg aur le corpg (une lente dégradation du corpg dang le cercueil enterré). Je lui demande ce qu'elle penge deg deux optiong et elle me confirme
gon gouhait d’une erémation. Elle ne souhaite pag modifier le document gigné. La diccusgion ¢’egt déroulée gereinement.

Je me quig rendue compte que la premiére foig, elle était dang le prolongement des habitudes familiales, sans comprendre réellement ce qu'était une crémation. L'expérience récente lui a fait
réaliger, elle a pu en parler, affiner ga compréhengion deg optiong posgibles et confirmer gon choix. Une meilleure préparation lors du choix initial aurait peut-etre atténué la violence de la
confrontation a la crémation de ga tante.

Une mandataire d'un Service de protection judiciaire des majeurs



Jai proposé a ma gceur une digcusgion en téte-a-tete pour voir comment elle ge repérait ur leg déces de nog proches et leg lieng quelle
faigait entre leure maladieg et déces. Jai choigi un moment propice et noug avions des albumg photog pour favoriger la communication.

A propog de notre mere, il y a eu des échanges comme : ‘Efle est ou maman 2~ ma sceur : “Elle est dang son Iit“~ moi : Non elle n'egt
plus dans son [t tu fe rappelles 2~ ma soeur : “Elle est avec papa au cimetiére . Elle a pu reparler de déces de pergonnes ou animaux
qu'elle aimait. Je lui ai demands i elle me trouvait vieille, puig gi elle ge trouvait vieille (elle a 70 ang). Elle m'a répondu que non.

Cette discugsion a été bien plus facile que prévu pour moi comme pour elle, vigiblement sang angoisee ou réticence. Son enfance a la
ferme, ga proximité avec leg animaux et leg déces familiaux ont facilité son intégration deg réalités qui restent deg expériences sur
lesquelles elle peut ¢’appuyer. Notre complicité de sceurg est un atout pour ce type d’échanges meme gil faut rester vigilant a utiliser gon
vocabulaire. Maig il aurait fallu le faire plug tot, quand elle était plug en interaction quaujourd’hui ot elle a plug de mal a communiquer.

Une proche-aidante dont la sceur réside en Foyer d'accueil médicalisé

Alice meurt & (hapital e lendermain de Noel. Une épidémie de grippe sévit, des régidents sont alités et d'autreg gont partie pagser leg fetes en famnille.
L’ambiance egt moroge, leg going prédominent dang la vie du foyer. Le contexte étant consideré comme suffisamment mortifere, il est décidé d'attendre
le retour de la pggchologue pour annoncer aux réegidents le deces d’Alice.

Leg résidents de son unité sont informés du déces les prerniere car lun d'eux interrogeait son abgence. [l a comprig, pleuré et eu besoin de e rendre dang la
chambre d’Alice. Puig, leg profeccionnele annoncent le décee & chacun, quel que soit con niveau de compréhencion. Dane une autre unite, une résidente
demande : “Elle est morte Alice, hein 2 Compte tenu de la consigne, i accompagnante ne lui confirme pag ce qu'elle a pregsenti. La résidente continue 2
quegtionner et un colleque, rentrant de congés et ignorant la congigne, lui annonce le déces. Deg membres de ['équipe sont trés mal 4 [aige de mentir aux
régidents, craighant d'abimer la relation de confiance.

La gituation est discutée en réunion d’équipe. Jindique qu'on m'a demandé de [annoncer, jen rayppelle leg raigong, tout en présentant le ricques du non-dit
On en digcute et on convient que bien annoncer ce genre de nouvelleg tient plus au lien de contiance établi avec la personne concernée qua la fonction.

[l ect décidé que le retour de la peychologue ne sera plug attendu et que leg personnelg prégente annonceront leg déces, en déterminant les modalités

ang chaque cas. La paychologue interviendra si besoin dang un deuxiéme tempg, avec une reprige de 'annonce et 'accompagnement deg effete individuels ou
collectife. Ces repéres gont consignés dang le compte rendu.

Une psychologue d’un Foyer d’accueil médicalisé



Face a 'abgence de communication autour de la fin de vie qui reste un sujet tabou, noug proposons aux familleg un tempg dinformation a ce gtget Ce projet est discuté en réunion de
Congeil de la vie gociale. L'aggociation Jalmalv est gollicitée et la rencontre est organigée. [l est prévu un accueil du directeur, une intervention dun bénévole de Jalmalv puig du
peychologue de la MAS, et une discugsion avec les participante.

Seulement <4 familleg ont d'emblée répondu positivement. J'ai appelé leg autreg pour leg encourager a venir et finalement (3 familleg étaient prégentes sur les 50 régidents de la
MAS. Quelques profesgionnels et 4 régidents ont ausei participé.

Peu de proches gont intervenug, maig un pere a expliqué la complexité d'avoir un enfant handicapé, parle d'un “double deuil”, dit linquiétude deg parents sur ce que deviendront leurs
enfante lorequeux-memeg geront mortg et limportance de préparer la fin de vie. Les familleg ont été nettement plug bavardeg sur le pag de la porte. Une pergonne, habituellement trég
réservée, a parle de ce quelle vivait a ce sujet. La Flug grande facilité degs proches & g'exprimer ur ce theme lorg de moments informelg noug incite & prévoir pour une prochaine foig
un “pot” en fin de réunion. L'objectif ect defibérer a parole deg procheg eur ceg questiong pour pouvoir y revenir enguite dang un contexte plug personnalige.

a qurprige egt venue de régidente qui anifeaté de ['enthougiagme 2 pri un livret ur le deuil et la fin de vie qui a 616 un upport d’échanges importante avec le peychologue.
La eurprige egt venue de régidente qui ont manifesté de lenthougiagm opog d

régident qui n'est pag en megure de parler g'est levé, est allé chercher le livre e ue venait de parler et [a amené a gon frére en le lui mettant dang leg brag. Ce
Un régident qui negt pag en megure de parler g'egt leve, et allé chercher le livret dont le payeholo t de parler et [a am gon frére en le lui mettant dang leg brag. C
geste a montré quaborder ce sujet difficile ne produit pag forcément de réticences pour leg pereonnes handicapées, et meme peut rencontrer une attente. Noug intégrerong davantage
les résidente une prochaine foig et noug gaurong mieux organiger de telles réuniong et animer la digcusgion, 4 liseue de cette expérience.

Une médecin coordonnatrice d'une Maison d'accueil spécialisée



Aider les personnes a préparer

la fin de leur vie

= Tu as parlé de la fin de ta vie avec ta famille ou avec les professionnels ? On t'a demandé des choses que tu voudrais si t'étais trés malade ou qui sont importantes pour toi quand tu mourras ?
= Onne m’a jamaig demandé ca, je ne me guig jamaig posé la question. J'ai une famille religieuge, on a toujours ét6 a léglise. Maig moi, je suig mi-figue mi-raigin ...

= Quelqu'un t’a parlé de choisir une personne de confiance, a qui tu dis ce que tu voudrais avoir comme soins ou que tu ne veux pas ? Et de mettre ¢a sur un papier pour qu'a I’hdpital ils sachent
ce que tu veux si tu ne peux plus le dire toi-méme ?
= Non, maig ¢’est vrai que moi je n'y penge pag, jai encore toute ma tate ! Je ne penge jamais a ¢a.

= Etsica te venait le désir d’en parler, tu voudrais parler avec qui ?
= Je penge que ce serait ma sceur. Maig je ne gaig pag gi elle serait prate & en parler. Si quelque choge m’arrive, qui ¢’est qui prend la releve alorg 2

= C’est} la personne de gonfiance qui discutera avec les médecins et aidera é} prendre les décisions. Si tu n’as jamais rien dit ou laissé de papier avec ce que tu veuy, ils vont parler a ta famille.
= Ah, c’est comme quand j ai eu mon accident, ils ont da en parler avec mes parente. A époque il y avait encore mon pere.

= Tu penses qu'il faudrait en discuter entre les professionnels et la personne accompagnée quand on fait le projet personnalisé ? C'est des questions trés personnelles, intimes ...
= On ne ma jamaig parle de ca a [ESAT ou au SAVS. Leg réuniong, il y avait la psychologue et lagsistante cociale maig on n'était jamaig invité pour les projets pereonnaligés. Il faudrait en parler, voir ce qu'on en penge.
Avec la famille aussi, parce que ¢a fait partie de la vie avec ea famille. Et pour le testament, il se pagge quoi ?

= Le notaire regarde comment est la famille et va dire “il a encore sa mére, c’est sa mére qui va hériter”. Si tu veux que ¢a soit autrement, il faudrait que tu le dises, que tu fasses un testament.
= Et oi mamere egt partie, elle est vieille ?

= lls vont diviser entre ton frere et ta sceur. ’ ) ) )

= Ah, cest pareil pour lee geng qui ont une maigon et on la partage. Moi j'ai beaucoup de DVD), cagsettes vidéo, CO, qu'est-ce que jen faie 2 Mon frére voulait que je les jette, si je ['avaig écouté je leg auraig jetés.
Si je décede, ¢a va ot 2

= Situnedis rien, ce sera ta mere ou tes frere et sceur qui décideront. Sinon, il faut que tu dises ce que tu veux.

= Clest une digcugsion qui est aggez bien quand meme ! A Poccagion jen parlerai a ma seeur, tieng. C'est vrai qu'on n'y penge jamaig ! Maig je peux dire que je veux par exemple faire hériter meg nieces ?

= Sic'est pour des biens importants, il faudrait voir un notaire, avoir un conseil juridique, je ne peux pas dire.
= Je ne veux pag deghériter mon frére, juste dire qu'ile peuvent partager leg choses. Un jour, il m’a dit e #ai réservé une chambre et je i ai dit ‘ne faie pas ¢4, ¢ eet quand méme moi gui décide “et done je ne suig pag alle
A% (B8N L ey B UG e : ; \ Jour, tradit jera it S B S > J
en foyer. Moi ce qui m’a travaillé, ¢’est que je n'ai pag pu voir mon pére mort a cauge de la pandémie, il y avait encore des regtrictions, ¢’était terrible ...

= Et toi, tu voudrais que ta famille puisse te voir une derniére fois quand tu décéderas ?
= Je ne gaig pag comment je ferai, c’est vrai ... Tag raigon avec tous ces truce-1a maig ¢’est urai qu'on n'y penge pag ... ma soeur, bon jegpére quelle va regter encore longtemps en vie, maig qu'est-ce qu'elle va décider
Elle a deg filles, elle va peut-atre demander a ges fillee. Mais moi, il faudrait que je demande & qui 2 A mon frére, ma sceur ou & ma mere. J'aimeraig bien en parler une prochaine foig que je vaig voir ...

= Et pour sa sépulture aussi on peut dire ce qu'on voudrait. ) , J
= Dour mon pere je ne gais pas comment ca a été decide. Mais mon frére, c’était la premiére fois que je cavaie quiil 6tait croyant. La religion on peut en parler, maig j'y croig sang y croire. Par contre, je voudraig de la mugique !

Moi, j’aime beaucoup la musique de Cloclo, j'aimerais qu'il y ait ¢a, faudrait le dire ... Au fond ¢’est 4 nous de nous en occuper !

lus tard, ce monsieur explique avoir entamé une discussion avec sa mere sur des sujets abordés ici. Il dit avoir fait une convention obséques car il souhaitait que sa famille n'ait rien
y débourser pour respecter ses volontés. Il s'interroge pour savoir si on peut étre aidé a mourir lorsqu'on est trop mal.

Extrait d’un entretien avec un ancien travailleur d'ESAT, retraité



Formaliser 'accompagnement de la fin de vie
dans les établissements et former le personnel

4

Actuellement, la politique institutionnelle nest pag définie ou ligible concernant la préparation de la fin de vie deg personnes accompagnées et
Paccompagnement de la fin de vie. Leg personneg accompagnées (polyhandicapées) sont trég dépendantes et ont pour la majorite d’entre elleg deg
troubles majeurs de ['expreggion. Leg gituationg de handicaps sont complexes et prégentent des fragilites qui conduigent a deg déces soudaing ou
parfoig accompagnés.

L’absence de formaligation de ce qui est posaible en termeg d’accompagnement de fin de vie et de préparation a cette 6uentualite, induit incertitude
et ingécurité qui rejaillisgent lorg d’évenemente ou apres un déces : jusqu’ol pouvait-on aller 2 la personne pouvait-elle rester dang ['établisgement

2 comment expliquer aux autreg ce qui ge pagse ¢ quelle communication avec leg autreg familles 2 le recueil anticipé des volontés auraient-il aidé
?

La révigion du projet d’établissement doit permettre d’offrir un cadre rageurant eur lequel ¢’appuyer et qui fagge geng commun.

Des groupes de travail gont mig en place, dont [un agsociant des proches et des partenaires, ur leg themes du cadre ingtitutionnel,

de l'accompagnement de la ganté et deg trangitions. Le travail se déroulera en 2023, [l reviendra gur leg engeignements deg expériences paseées
et recengera leg glémente déja en place (formationg, expériences professionnelles, collaborationg avec deg partenaires, guide aseociatif Conaluite 4
fenir en cas de déces..). |l analysera les besoing spécifiques de notre public et abordera leg reperes éthiques, leg soing réaligable, le soutien des
pergonneg concernées et deg proches, les resgources infernes et externeg, la structuration deg partenariats.

Directrice d'un Centre médico-éducatif et d'une Maison d'accueil spécialisée



Formaliser 'accompagnement de la fin de vie
dans les établissements et former le personnel

La fin de vie reste un sujet trés sengible pour les pereonnelg. La structure étant un lieu de vie, leg professionnelg ont un attachement fort avec leg résidents,
d’ou la difficutté pour certaing de garder une digtance et donc une aftitude profesgionnelle.

[l y a begoin d'informer leg équipes et de dédramatiger leg situationg. Clest pourquoi, nous avong organigé deg réuniong hebdomadaires dang leg 4 unités pendant
[ h pour toug les professionnele prégents. [l y avait & chaque foig une prige de parole du médecin de la MAS, une présentation de aggociation par un bénévole de
Jalmalv et un temps de diccusgion. Certaing profegsionnels ont pu parler de leur vécu professionnel ou pergonnel. D'autreg n'ont pag prig la parole.

On obgerve une déculpabilisation deg profesgionnels 4 propos de situations vécues.

Ce travail a 616 prolongé par une comparaigon du resgenti deg professionnels de proximité face a deux accompagnements palliatife treg différents ayant eu lieu
de maniére rapprochée. Noug leur avong demandé de mettre par écrit leurs resgentis de ceg deux accompagnements.

Dang une deg gituations, une fin de vie préparée avec la famille gest trouvée bougculée par une brutale aggravation conduigant & une hogpitalisation de la
régidente alorg qu'un accompagnement de fin de vie au domicile de ga goeur était gouhaité et devait débuter. L'équipe n'a pag comprig [hogpitaligation tardive
de la régidente et a regretté le manque d'informations sur ce qui ge pagsait a l'hopital, n‘étant informee que par la goeur a son chevet.

Dang [autre situation, une dégradation respiratoire brutale a nécessité [hogpitaligation d'un régident. A deux reprises, il y a eu une amélioration puig un retour
ala MAS. La deuxieme foig, (HAD et les going palliatife ont été mig en place avee un arrét de ['alimentation et de [hydratation. Une amélioration a entrainé une
reprige de lhydratation qui a réaggravé [état du resident. Ces soing ont donc été de nouveau arrétés avec deg soing de confort. Le déces a eu lieu a la MAS.
L’équipe a beaucoup apprécié le soutien de PHAD et de [equipe de soing palliatife qui ont donné des explications, aingi que e médecin et linfirmiere de la MAS.
Cependant le vécu a 61 treg variable : pour certaing, [arrét de ['alimentation et hydratation a été dur a vivre malgré les explicationg ; d’autreg ont trouvé que
laccompagnement de fin de vie avait progreseé par rapport a une gituation précégenfe et [ont mieux vécu ; deg professionnels ayant travaillé auparavant en
EHOAD ont trouve que la prige en charge avait été bonne avec de bonneg explicationg et done une meilleure acceptation de cet accompagnement.

La comparaigon deg réactiong a ces deux gituations noug amene a prévoir une séance d’écoute deg questions et dexplicationg aupres de toutes les équipes
et & faire un débriefing avec équipe la semaine suivante a chaque fois quil y a un déces. De meme, nous allong propoger deg formations sur la juste digtance
des profegsionnelg, ur leg soing palliatife et sur la question de la fin de vie en général.

Une médecin coordonnatrice d'une Maison d'accueil spécialisée



Clarifier le réle de chaque acteur pour fonder une décision de santé en fin de vie

La personne

en mesure Les directives
de s'exprimer anticipées




Noug annongong aux régidents les maladies ou leg déces de proches quand les familles noug le demandent. Mais pour deux résidents, leg parente nont pag
voulu que goit annonceé le déces de grande-parents.

Pour un jeune adulte pggohoﬁgue auivi par hopital peychiatrique avec deg criges clagtiques difficilement gérables a domicile, leg parents craignent ea réaction.
[l est treg violent quand il est frustré et seg parents ne le frustrent jamaig pour éviter des réactiong auxquelles ile ne peuvent plug faire face.

Pour une régidente, ges parente pengent qu’elle ne ge rendrait pag compte du déces du fait de ea pathologie (syndrome de Rett) et quelle a peu de lieng avee
ga grand-mere. C'egt sang doute Flug difficile pour eux d’annoncer le déces que pour elle de lentendre. [l n'y a pag de risque particulier, ginon que leg parente
soient trigtes devant leur fille, et ils ne savent pag lui dire. Ayant apprig ce déces par hasard quelques gemaines plug tard, je n'ai pag pengé 4 leur proposer
une aide pour [annoncer a leur fille et je ne guig pag revenue sur le sujet avec elle.

L'équipe de cette unité de jeunes avec TSA n'egt pag encore gengibiligée a la fin de vie. Noug congidérong que notre role est d’en parler g leg familleg nous
permettent d’en parler au résident concerné. Nous sommes sur un accompagnement structuré autour d'un contrat de comportement, et avangong au rythme
des familleg et deg équipes pour aborder la fin de vie et la mort. Noug travaillong eur une bage de confiance, de lacher—prige loour accompagner les parente
dang la prige de recul sur le devenir adulte de leur enfant handicapé, tout en étant augsi tuteur. [l faut faire évoluer les mentalité maig ¢a reste un sujet difficile
4 aborder pour des parentg et deg profesgionnels, surtout quand ¢a concerne deg jeuneg.

Une psychologue d'unité pour adultes avec troubles autistiques d’'une Maison d'accueil spécialisée

Mongieur J a 5l ans. [l est polyhandicapé, soug tutelle et vit en FAM. [ est quagi mutique lors de nog entretieng, répondant oui a toutes meg questiong sang parler. Je ne suig pag gare quil
caigiege e geng de meg propog. [l y a plusieurs annéeg, gon frére et ea goeur mont interpellée pour gouserire une asgurance permettant le rapatriement du corpg de leur frére au Maroc en cag
de déces. A l'epoque, je connaigsais peu M. J et je n'ai pag pengé a lui demander quels étaient ses souhaite, prenant pour acquig les dires de la famille. La famille n'a pag donné suite
concernant cette ageurance qui devait &tre gouserite par l'intermédiaire d'une banque marocaine.

Je prévoig d’aborder avec M. J geg volontés en cag de déces, lorg de la rédaction de son Document individuel de protection du majeur. Noug faigong le point eur ga gituation. Je lui dig que je
ne aig pag ce qu'il souhaite pour lui en cag de déces. Je mentionne que son pere a 6té enterré au Maroc et lui demande ¢l le eouhaite aussi. [l me répond oui, maig alore quil est souvent dang
une attitude pagsive tant verbalement que corporellement, il accompagne ce oui d’un geste du pouce et d'une expreagion faciale sang équivoque sur limportance pour lui d’gtre rapatrié

au Maroc. La référente éducative qui le connait bien pointe augsi ea réaction particuliere. Je lui explique que je vaig me rengeigner pour voir comment asgurer gon rapatriement au Maroc.

Jai pu replacer M. J au centre de la question de ges obseques au lieu de me contenter de ('avig de la famille, ce qui me parait esgentiel. [l a pu exprimer a sa maniére son désir d'étre enterré au
Maroc comme les membreg de ga famille. Je n’ai pag abordé la question de la personne de confiance ni celle deg directives anticipées avec lui. Je guig & ['aige avec la question deg obgeques,
maig pas avec celle deg directives anticipées et ¢a ne me gemble pag pogsible pour linstant.

Une mandataire d'un Service de protection judiciaire des majeurs



La loi sur la préparation de la fin de vie

par les ESMS médicalisés

Les établissements et services médicalisés \ A
doivent définir l'ensemble des mesures propres & Des reperes pour connaitre
assurer les soins palliatifs que I'état des personnes o . .
st donersed ot b g e la Iégislation dans ce domaine
spécifique ¢ . . . : . . “\ ,
comporteal L'évolution de la loi de protection des majeurs et la traduire de maniere adaptee
o la réalisa

(articleaDB1 En 2007, la réforme de la protection juridique a encadré la protection pour les décisions relatives a la pour |e5 personnes aya nt deS
familles). ¢  Personne : c'est au majeur protégé, quelle que soit la mesure, de prendre les décisions relatives a sa . , , .

le médecin  Personne, dans la mesure o son état le permet (article L459-1 du Code civil). S'il ne peut pas prendre seul d IfﬁCU Ite de comp rehen5|on
sement en Une décision éclairée, il peut se faire assister de son curateur, de son tuteur ou de la personne exercant

de la struct  'habilitation familiale. Si cela ne suffit pas, seul le tuteur ou la personne habilitée avec représentation a

(établissem la personne peut prendre la décision, mais en R ' -

handicapés : > - ~_ Ledroit concernant les directives anticipées pour un majeur protégé

blissement L@ loi a hiérarchisé les protecteurs en prioris

polyhandic  Sure avec le mandat de protection future. C La loi dit que Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas ou elle serait un jour hors d'état

IME, IEM, §  Professionnels, soumis a davantage d'exigenc  d'exprimer sa volonté. Lors de la création de ces directives anticipées (loi Léonetti de 2005) toute personne pouvait

les rédiger seule. La loi a renforcé la portée de ce document en en faisant de véritables “directives” et non plus

de simples souhaits. Ces volontés s'imposent désormais au médecin, sauf exception. Il a été ajouté une condition

pour les personnes en tutelle (loi Claeys-Léonetti en 2016) : Lorsqu'une personne fait I'objet d'une mesure de protection

Pour aller plus loin juridique avec représentation relative a la personne, elle peut rédiger des directives anticipées avec l'autorisation du juge ou
du conseil de famille s'il a été constitué. L'autorisation ne requiert pas de certificat médical attestant des capacités du

La protection juridique des majeurs. Bien coopérer en majeur protégé a |

pratiques..., guide CREAI HdF, 2022 . . . s
o 9 ,, : - .. Ledroit sur les donations et testaments concernant les majeurs protégés

Participation des personnes protégées dans la mise en (RS EEER Il

ceuvre des mesures de protection juridique, HAS 2012 senter le majeur p | 3 personne en curatelle peut faire des donations avec l'assistance de son curateur. Le curateur est réputé en oppo-

e e Unﬁ-‘ perso_nne’dan sition d'intéréts avec la personne protégée lorsqu'il est bénéficiaire de la donation. La personne protégée en tutelle
Pag ; qu'il est bien I'expr  peut, avec I'autorisation du juge ou du conseil de famille, étre assistée ou au besoin représentée par le tuteur pour

protection juridique dans l'exercice de ses droits et - ) _ ar
faire des donations (articles 470 et 476 du Code civil) .

La personne en curatelle peut librement tester sous réserve des dispositions imposant que pour faire une libéralité, il
faut étre sain d'esprit. La libéralité est nulle lorsque le consentement a été vicié par I'erreur, le dol ou la violence.
La personne en tutelle ne peut faire seule son testament aprés lI'ouverture de la tutelle qu‘avec l'autorisation
du juge, sous peine de nullité de I'acte. Le tuteur ne peut ni I'assister ni la rebrésenter a cette occasion mais beut

I'assister |
la tutelle 1 La loi sur le don d'organe pour les majeurs protégés
tutelle (ar

De leur vivant, les majeurs protégés ayant une mesure de protection juridique avec représentation relative a la
Dans le cz personne ne peuvent donner leurs organes (depuis la loi du 29 juillet 1994), sauf des organes prélevés a l'occasion
s e d'une intervention chirurgicale, pratiquée dans l'intérét de la personne opérée, a des fins thérapeutiques ou scienti-
figurerait fiques. Ils peuvent s'opposer a ce prélévement, ainsi que leur protecteur (depuis la loi de bioéthique du 2 ao(t 2021,

article L1235-2 du Code de la santé publique).

Pour le don d'organe post mortem, les majeurs protégés relévent désormais du droit commun, quelle que soit la
mesure de protection. Le Code civil prévoit que la mesure de protection et la mission du protecteur prennent fin au
décés de la personne protégée. Le Code de la santé publique prévoyait une exception pour les majeurs en tutelle : le

AL omNos a




Ben a 63 ang et Line 34 Lui ne parle pag mais fait deg gignes pour g’exprimer. [l est marqué par le déces
de ges parents. [ montre le ciel pour dire que sa maman est en haut. Elle digpoge du langage et ge montre trés
curieuge, malgré une déficience intellectuelle sévere. Je leur propose de regarder un livret illustré sur le déceg
d'un proche. [ comprennent et acceptent.

Ben est tree attentif et réactif aux images et parait bien retrouver e pr Fpre expérience avec [ annonce

de la maladie de la maman, les visites & [hopital, et la participation aux offices religieux. Line, qui n’a pag vécu
de deuil récent en famille, suit ceg histoires en ponctuant de questions : il est malade € pourquoi il pleure € ..
Nous commentons leg images et les émotions des pergonnages.

Dernierement, ile ont 6té confrontée au déeee brutal dun résident de leur unité. Le liret propose un autre récit
aur lequel ’appuyer. lls font treg bien le lien avec ce deces. Noug digong limportance d'accompagner la pergonne
et les procheg, dont ils gont, 4 viure en congcience cette période. Ben réagit avec émotion.

Noug avong pu gortir du récit et adopter une formulation eur megure pour eux et retracer les événementg de
leur vie quils ont begoin d'aborder. Le livret soutient 'échange verbal et leg images leur permettent de préciger
ce quiile obgervent en pointant du doigt, ce qui est appréciable.

Un psychologue d'une Maison d'accueil spécialisée




De nombreux outils disponibles

Lucie est soignée pour
un cancer
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3 types d’outils a combiner selon les besoins

Outils Outils sur
d’éducation I'expérience
thérapeutique de la maladie

Des contenus permettant
I'exploration du vécu corporel,
émotionnel, relationnel,
social, spirituel de la maladie

Des contenus pédagogiques Outils d'auto- grave et de lafin de vie

centrés sur les aspects médicaux détermination
de maladies évolutives graves

Des contenus permettant de dégager
et de consigner les préférences de la
personne pour sa maladie et sa fin de vie



Paul a 61 ang et présente une déficience intellectuelle gévere. [l et mutique maig peut ¢’exprimer a l'aide de mimiques, gestes et bruitages. Deg gignes cliniques
alertant ont conduit a un dépistage du cancer colorectal. Le résultat nécessite quil pagse un gcanner abdominal. L'équipe pluriprofessionnelle ginterroge gur leg outils
qui peuvent préparer Paul 4 cet examen. [l ge laisge généralement bien goigner maig il peut atre anxieux. Je propoge dimprimer deg supporte (pictogrammes, degsing,
photog) qui pourront venir en appui de linformation orale donnée gur le scanner.

Paul est rencontré par 'educatrice spécialisée et [infirmiere du FAM, deux personneg quil connait treg bien. [l e montre attentif, hochant la tete, regardant leg images
prégentées, eang manifegter d'anxiété. Puig il gaigit une image (de la fiche Santé BD ecanner) qui lui est laisgse. [l [utiliee enguite pour parler de gon examen

a venir avec leg accompagnatrices : il leur tend l'image, avec une mimique d'inquiétude, bouche pincée, sourcile froncés. Le jour de (examen, il prend spontanément
gon image et est accompagné par une aide-oignante quil connait bien. L'examen ge pagge bien, gang gigne d'anxiéte. Leg profesgionnelg ont le gentiment d’avoir

616 bientraitante en cocongtruigant un accompagnement adapté a ses begoing. L'équipe hogpitaliere a apprécié cette qualité de 'accompagnement, ce qui a congtitué
une validation pour ['équipe du FAM.

Ce qui ge pagge enguite lorg du déces de ga mere vient confirmer que outil viguel est un support utile pour Paul. Bour lui annoncer ce décss, noug lui prégentong
différenteg imageg (une femme alitée hogpitalisée, un cercueil a léglice.... [ a de nouveau pris possesgion d'une image puie 'a montrée aux profesgionnels, agsocié
a un vigage fermé, le regard baiseé. [l semble venir chercher leg mote qu'il n'a pag pour extérioriger et partager ges émotiong.

En [absence de douleur, de plainte, dinquiétude de sa part au ujet de ga gante, linformation réalisée avait uniquement porté sur le scanner. Depuig, on a apprie quil y
a une tumeur et quune opération est indiquée. Leg infirmieres lui ont expliqué a [aide de mote simples quil devait &tre opéré. Afin de congtruire une trace viguelle

de gon expérience, noug prévoyong dingerire avee lui dang un “carnet de goin® leg différentes étapes de sa maladie et des soing, leg commentaires sur gon vécu, son
comportement, [a relation aux soignants, 'accueil, des photos deg lieux et des personnes... ou dutiliger loutil belge découvert dang le cadre de l'expérimentation
(Comment vivre le tempg de la maladie ?).

La medecin coordinatrice a été informée des suites post opératoires par courrier du chirurgien. Une chimiothérapie gerait une option maig, compte tenu deg troubleg
cognitife du patient et de son refug deg going, cette option n’est pag retenue. La médecin fait un courrier pour dire que Paul n'est pas opposant aux going, qu'il peut
atre accompagné par des professionnels et deg outile dang gon aceés aux going et qu'avant de conclure a gon inaccesaibilite, il doit lui &tre permig d’en faire l'eseai.
L'équipe hogpitaliere a répondu en évoquant le rigque de douleurs neuropathiques avec la chimiothérapie, que Paul ne pourrait pag identifier du fait de “ces troubleg
cognitife”. La pogition n'a pag bougé et ga sceur est d'accord avec cette décigion meédicale. Paul lui-meme n'a pag 616 conaulté a ce sujet.

Une psychologue d'un Foyer de vie - Foyer d'accueil médicalisé



Garder les informations et les partager
si possible afin de favoriser leur respect

Les souhaits
pour la fin
de vie

ce qu'on souhaite vivre
quand on sera affaibli et
qu'on n'aura plus beaucoup
de temps a vivre

nos volontés nos volontés pour
en matiére de soins ce que deviendront apres
pour quand on notre mort notre corps,
ne sera plus en mesure nos biens, les traces
d'en faire état de notre existence

Les Las Des documents pour formaliser
directives derniéres différentes facettes

anticipées volontés

des veeux de fin de vie




Garder les informations et les partager
si possible afin de favoriser leur respect

Lorg du travail sur un nouveau projet personnalice, il est apparu comme une évidence qu'il fallait que nous abordions le sujet de la fin de vie, meme i le sujet est difficile.

Nous aviong pour projet d'améliorer le projet personnaligé en y intégrant toutes les étapes de la vie, dont la fin de vie, en couhaitant faire prendre congcience quelle fait aussi partie
de la vie et quon ge joi’r d’en prendre goin particulierement. La réaligation du projet personnaligé est un moment adapté pour recueilir les souhaite. Ou fait du polyhandicap, la plupart
des résidente ne peuvent participer que treg partiellement a [élaboration de leur projet personnalisé, qui nécessite une co-congtruction avec le régident et entre les familles, leg
tuteurs et leg profesgionnels de la MAS. En amont de la eynthége le regident est conaulté puig il egt invité a participer aux 6changes. Cest Foceagion d'une expresgion maig ausgi
d’une écoute deg différents points de vue.

Noug saviong le gujet de la fin de vie délicat pour les proches car chargé de souvenirg douloureux, de culpabilité, de tristesse. Depuig le plug jeune age de leur enfant, nombre de
parentg ont 616 confrontées au risque de son décés prématuré. [l fallait [aborder de fagon douce, apaigée, naturelle. Nous pensiong que le fait de prévoir allait soulager et libérer
les proches.

Noug avong organigé deux réuniong de travail avec [équipe éducative et goignante et avec les familles, qui ont raggemblé chacune une vingtaine de personnes. La premiére réunion
a porté aur le projet personnalisé repengé et le sujet de la fin de vie a été prégenté avec un mandataire judiciaire en décrivant accompagnement de fin vie et leg différentes
posgibilites offertes.

ug avong enguite réaligé un questionnaire pour leg famille ernant leg souhaite de leu e et, en cag d’expreggion impoggible de celui~ci, leure souhaite concernant
Noug avong enguite réaligé un questionnaire pour leg famillee concernant leg gouhaite de leur proche et, en cag d ,

laccompagnement de ga fin de vie. Ce questionnaire leur a 616 remig lorg de la deuxieme réunion. [l porte sur les “souhaite anticipés™ de fin de vie : la limitation deg thérapeutiques
actives, la prige en charge en soing palliatife, leg prélevements dorgane, les pompes funsbreg, leg rites funéraires..

La propogition a été bien regue par leg familleg. Huit familleg prégentes ont répondu au questionnaire et certaineg ont fait part de leur vécu lore du rempliseage du questionnaire (véeu
comme une nécesgité de le faire, difficulté a le remplir geul.)

Chaque famille réagit de facon différente maig toutes aboutisgent a remplir le questionnaire et a entamer une réflexion constructive a ce sujet. Un parent a propogé un ajout.

Une mére qui pengait pag néceseaire de préparer la fin de vie (‘o forg comme cela vient a dit qu'elle se gentait comme dépogeédse du fait de remplir ceg couhaite par écrit.

Je lui ai dit qu'elle pouvait revenir qur geg écrite i elle le voulait et cela I'a rageurée. Une autre famille, qui m’avait recemment exprimé limposibilité de pencer au déces de <a fille
et de tout ce qui ge rattachait, a totalement changé : elle a rempli le questionnaire, a pu converser 4 ce sujet avee moi dang leg quiteg et exprimé un soulagement que cela goit fait.

Une médecin coordonnatrice d'une Maison d'accueil spécialisée



Mme G a 82 ang et vit en EHPAD dang une unité pour personnes en gituation de handicap. Elle a une tutelle. Elle peut verbaliger, elle pouvait écrire il y quelques
annéeg et gait lire avec ['aide d’un tiers. Elle est croyante et part en pelerinage chaque année. [l n'y a aucune congigne concernant gon déces dang gon dosgier car le
sujet n'a jamaig été aborde avec elle ou ga famille.

Chaque année, une rencontre a lieu a FEHPAD avec le mandataire, la référente éducative et FAMO autour du projet personnalige. J'en profite pour dire a Mme @. qu’en
faigant le point eur ga gituation j'ai remarqué que je n'avaig pag d'indication en cag de déces, que lorequ’elle gera morte je ne gaie pag i elle souhaite que gon corpge soit
enterré ou &i elle souhaite qu’il goit bralé. Elle parle du paradis, ce qui n'est pag surprenant, puis elle dit “Je veux faire comme ceux du Chéteau” La ré%éren’re évoque
lenterrement récent d’une régidente de l’EHKg)AD et je demande a Mme G. gi elle veut etre enterrée comme cette régidente dang le cimetiere de la commune (Y) ol egt
implanté TEHOAD. Mme G e rend parfoie dang le cimetiere pour voir ol est enterrée la défunte 6voquée. La référente précige  Mme G que eg parents ont enterrés
aur la commune X. Elle demande “Vous voulez étre enterrée 8 X ou 4 ¥ 2 Mme G répond qu'elle veut étre enterrée a Y, done un autre lieu que la gépulture familiale, ce
quelle a bien comprig.

Leg interlocuteurs gemblent a laige avec le fait que j'aborde la perepective du déces avec Mme G. Et celle-ci a un avig gur la question et ¢’appuie ur le déces d'un
résident pour faire comprendre ce qu'elle veut.
Une mandataire d'un Service de protection judiciaire des majeurs



Les principaux enseignements
de cette recherche appliquee

. Il existe souvent un intérét des personnes en situation de handicap pour les questions
de fin de vie et de mort

. La marge de progression en matiere de communication entre les aidants et les personnes
en situation de handicap est souvent importante, des lors que les modalités sont propices

. Beaucoup de personnes en situation de handicap se saisissent des informations
qui leur sont données sur les possibilités et sur leurs droits relatif a la fin de la vie

. Les situations de regrets rétroactifs de ne pas avoir exploré les attentes a temps et les situations
ou I'évolution se précipite avant qu’on ait consulté la personne ne sont pas rares

. Faire des choix de fin de vie revét des enjeux importants pour des personnes en situation
de handicap, sur le plan personnel, relationnel et social

. Dans les situations ou la personne ne parvient pas a faire des choix, ses proches peuvent étre
soulagés de pouvoir prendre les dispositions qui leur paraissent souhaitables




Pour finir, ’histoire de €lara ...

Clara est une récidente de 66 ang dont le pere est mort lorsquelle avait 7 ang et le beau-pere 27 ang. Apreg avoir vécu avee sa mere, elle est entrée a la MAS a 50 ang. Sa mere a maintenant 85 ang et vit seule. Clara

g’inquiste de son état, d’une 6uentuelle entrée en EHOAD et 3’un rigque de déces dang un proche avenir. Clara n'a pag de déficience intellectuelle maig une infirmité motrice cérébrale la privant de presque tout mouvement aingi

que de la parole. Elle peut produire deg gong agsociés a des mimiques et des gestes rudimentaires et pointer des pictogrammes. Elle ge fait augsi comprendre en répondant par oui ou non aux questions. Elle et alimentée par

gonde depuig plusieurs années. Elle présente deg troubles de attachement du fait de gon higtoire malmenée par le handicap. Ses souffrances paychiques et physiques ont ét6 précoces et persistent. Elle a investi le guivi

ngchologique et parle de ce qui "anime : la recherche d’amour et ea quete de ame sceur ur les régeaux gociaux. Elle parle aussi de gon mal atre qui peut 'amener & une agressivité contre elle-meme et deg pengéeg morbides.
epuig longtemps, elle exprime le souhait de mourir et a pu demander [euthanagie. Noug expliquong que noug ne pratiquong pag l'euthanagie maig que noug accompagnong les pergonneg le morment venu.

De nombreux élemente font des questione autour de la vie et la mort un sujet & forte intengité pour Clara. Elle accepte volontiers la ?ro ogition de venir en discuter avec moi 4 partir dun livret. Lidée et de la faire élaborer sur la
fin de vie de ea mere avec une premiere higtoire, puis d’aborder la question de la mort dang établissement avec un second récit sur le oli’zcég d’un résident. Elle guit leg deux higtoires avec grand intéret. Le récit de fin de vie dune
mére la plonge dang gon higtoire familiale et les ambivalences vig-a-vig de sa mere. Sur la bage du support image, Clara peut ¢'inquister de la fin de vie de sa mére 2 laquelle elle reste attachée et formuler une sorte dindifférence
emotionnelle du fait de rancunes. Avec le récit de la mort d'un réident, elle évoque le déces soudain dun résident de letablissement. Elle met en cause le personnel et pointe un membre de ['équipe comme regpongable de ce décas.
Depuis ea chambre, elle a entendu ['agitation dang la salle commune qu'a produit la crige cardiaque de Luc et sa tentative de réanimation par les soignantes. Culpabiligée de ne pag avoir pu le sauver, une professionnelle a dit : e /ar
#ue " Temoin auditif maig non visuel, Clara prend ce propos au pied je la lettre. Cette gituation fut tres projective pour elle, animée de sentimente trég ambivalente enverg cette profegsionnelle, adorée un temps puis tyrannisée par
Clara qui cherchait 4 lui nuire. Ceg puliong eont liéeg au gentiment de grande vulnérabilité qui 'a conduite au desegpoir abgolu, avec mige en ceuvre de mécaniemes de défenge o lomnipotence magque un éprouvé dimpuiggance.

Clara avait pu exprimer beaucoup de chose eang laide du livret. Maig ce support offre une occagion et un angle particulier pour réaborder ceg themes. Il permet de préciser en ouvrant eur deg situationg ou deg détaile non
évoqués précedemment. Les navetteg entre leg images prégentées et leg situationg vécues la conduigent a de nouvelles associationg didées. Cela permet d’adapter lentretien clinique a ges préoceupations.

L'schange ¢'est poursuivi quelques moi¢ plus tard en lien avec accompagnerment palliatif puic le déces de deux autreg résident. Clara gest trég investie pour accompagner ces deux personnes qu'elle connaisgait bien. Elle a euivi
de preg ?a degradation rapide 39 letat de santé de Jean et lingtauration de soing palliatife avec le concours de PHAD. Elle a éprouvé le choc de cette réalite venue ¢imposer puig vécu chaque 6tape avec encore une dimengion
projective marquée. L'identification avec Jean était d’autant plug forte quil était, comme elle, alimenté par sonde gastrique. Elle a percu [arret de [alimentation puis leg variationg d'orientations concernant lhydratation et
questionnait ceg limitationg volontaireg de going. Elle a augsi partagé l’acoomFagnemenf de fin de vie de Léna, une de ges proches dang [unité de vie, qui 61ait 4gée et en soing palliatife depuig deux ang. Elle a intégré
progressivement la perspective de ce déces, ce qui n’était pag le cag pour celui de Jean, et a souhaité stre prégente a la veillée du corps de Léna. Emue, elle ¢’est approchée de sa vieille amie pour la toucher et lui mettre, en ultime
cadeau, une barrette de cheveux ornée d’une roge noire.

Les questionnemente de Clara sont nombreux et profonds et elle demande a etre accompagnée a ce sujet. Je laide & ge situer dang ces expériences de fin de vie et 4 aborder ce quelle souhaiterait pour elle-meme. Leg dernierg
deces survenug dang [‘établisgement [‘aident 4 e figurer ea propre fin. Sa reprégentation de la mort était jusqu'a présent que cela arrivait soudainement. Or, elle a fait lexpérience concrete que c'est un processus qui prend du
fewl\\;g, un temps incertain, difficile a supporter pour elle. Elle ginterroge eur la douleur en fin de vie. Elle dit refuger K)/?ur elle la gug:freggion de [alimentation entérale. Elle souhaite ne pag souffrir et confie ne pag couhaiter mourir 2
la MAS, ¢’6tonnant que la mere de Jean se réjouigse que son filg et e?le~méme soit accormpagnés par [‘équipe de la MAS. Elle voudrait pouvoir mourir chez sa eceur préférée, aidée par [HAD, bien qu'elle ne bénéficie d’aucune visite
chez elle. Je congigne sa demande afin de la soumettre a geg sceurs, eachant que la tutrice n'est pag la sceur désignée par Clara. Ce vceu mérite detre éclairci car malgré deg capacités de digcernement, elle a ges propres filtreg
de lecture. Clara ge montre plutot apaicée par [analyce de ce quelle a travereé avec ces évenemente. Seg cogitatione perdurent toutefoi¢ et elle vient me conaulter eur ce quila préoccupe. Ces 6changes sont bénéfiques. Sa
réflexion avance progressivement, pargemée de doutes. Elle ne formule plug d'accusationg envers la professionnelle concernant la mort de Luc. Face au désir de mourir et je recourir & leuthanagie, le fait d'évoquer gon parcours et
dexprimer ce quelle a vécu et subi [aide a reprendre pied. La reconnaisgance de gon point de vue ['apaise et lui redonne de la dignite.

C'est au coure de ce cheminement que Clara meurt brugquement. Elle avait accompagné des déces ceg derniers temps et pengait & gon Eropre départ. Son vceu de partir gang souffrir a 6té exauce. Elle parlait également de tout
cela avec e pairg par le biaie d’un réseau ocial et nous aviong récemment découvert engemble que derriere le pseudonyme de “Marie Roge® qu'elle avait choigi, se cachait anagramme : “Oser aimer®. La ge trouvait ea quete i
difficile et source de détresge : chercher amour, trouver une place dang le coeur d’un autre, une reconnaisgance dang un regard. Elle a tenté de trangcender son plurihandicap autant que pogsible : dépasser les apparences et oger
aller de 'avant. Sang pouvoir parler avec ga voix, elle a su &exprimer et ge faire entendre et comprendre. Clara disait imaginer la mort comme un pageage o, telle un papillon, elle laigserait gon corps comme une vieille chrysalide
afin de ge trangformer et devenir un esprit subtil et libre. L'émotion est grande, maig noug la savong delivrée et pour longtempg dang la mémoire et le cceur de beaucoup.

Un psychologue d'une Maison d'accueil spécialisée
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Liens verdle guide et ce diaporama :

https://www.creaibfc.org/wp-content/uploads/guide fin de vie.pdf

BOURGOGNE-FRANCHE-COMTE

Centre Régional d'Etudes,
d’Actions et d’Informations

https://www.firah.org/preparation-a-la-fin-de-vie

en faveur des personnes
en situation de vulnérabilité

En perspective :

- Le guide, un article en préparation et le diaporama de synthese disponibles sur le site de la Firah

- Un résumé en FALC en projet avec la Firah

- Des communications (congres national de la SFAP en juin 2024 par Anne Dusart,...)

Pour tout contact :

- Julia Schmidt (chargée de communication APEI de Chambéry) : julia.schmidt@apeichambery.com
- Doreen Dugelay (cheffe du projet, administratrice APEI de Chambéry) : doreen.dugelay@orange.fr

- Anne Dusart (chargée d’étude CREAI BFC) : anne.dusart@creaibfc.org
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