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Préparer ensemble
la fin de la vie
des personnes en 
situation de handicap

Un guide à la disposition des aidants



zL’association de multiples acteurs



zDes questionnements, des réticences,
des surprises, des réflexions en cours ...



z

Une préparation coordonnée très en amont
d’une dégradation de l’état de santé ...
... et une préparation si la personne
le souhaite et de ce qu’elle souhaite



zUne préparation renouvelée à chaque étape 
et s’ajustant à ce que la personne
est disposée à préparer



zL’anticipation de la fin de la vie 
pour accroître l’autodétermination 
des personnes en situation de handicap

1.Donner une place à la fin de l’existence au fil de la vie ordinaire des personnes
pour une familiarisation, des partages d’expériences et la construction d’une légitimité
à aborder et se prononcer sur ces sujets

2.Situer la personne concernée au cœur d’une préparation de la fin de sa vie :
proposer à tous de préparer mais s’adapter à 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 après la mort
faciliter les dispositions post-mortem : devenir du corps, des biens, de la mémoire du défunt
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Une recherche appliquée pendant 2 ans
et en 3 étapes

1. Des repères
mis en commun

2. Une 
expérimentaEon 
de ces repères

3. Un guide
sur la 

préparation
de la fin de la vie

5 mois
septembre 2021 à janvier 2022

Des réunions aboutissant
à un référentiel listant les repères 

d’actions souhaitables pour 
préparer la fin de la vie avec

et pour les personnes
en situation de handicap

18 mois
février 2022 à juin 2023

Des remontées de 51 fiches 
décrivant les situations

de mise en œuvre
d’un ou plusieurs repères

4 mois
de mai 2022 à septembre 2023

A partir de l’analyse
des matériaux collectés,

des conseils dégagés 
pour améliorer la préparation

de la fin de la vie
des personnes concernées



zPrincipaux matériaux collectés

30
Expérimentations

18
Retours d'expériences

3
Témoignages

51 situations décrites en lien avec les références établies

Développement des situations
sur la durée de l’expérimentation

10 
prolongées

21 
ponctuelles

20 suivies



zProvenance des matériaux collectés
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Provenance par auteurs des 51 situations0 5 10 15 20 25

FAM
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Provenance par structures
des personnes accompagnées des 51 situations Une focale sur les personnes

avec lesquelles
la communication est difficile

La participation de tous les acteurs 
concernés, avec une contribution de 

psychologues particulièrement nourrie



zUn guide concret destiné aux aidants 

Des extraits de matériaux
issus de l’expérimentation

Des éclairages thématiques
et des liens pour des ressources

(documents, partenaires, outils)

Une introducCon des différentes parCes
pour tous puis des conseils plus précis

pour chaque catégorie d’aidants
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ce que les aidants 
peuvent faire

Pour préparer ensemble la fin de la vie des personnes en situation de handicap ...

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
la fin de sa vie selon ses souhaits 

Utiliser une communication et des outils adaptés 

Informer de manière accessible les personnes

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

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

Aider les personnes à préparer 
la fin de leur vie 

 ※ Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
et entendre parler de maladie grave, de vieillesse, de fin de 
vie et de mort

 ※ Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ※ Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ※ Commencer très en amont pour laisser du temps à la réflexion et aux échanges

 ※ Favoriser l'expression, individuellement ou en petits groupes, avec des supports de communication et l'appui 
d’aidants complémentaires

 ※ Se préparer au décès de la personne et à lui offrir jusqu'au bout la possibilité d'exprimer ses attentes ou préoc-
cupations  

Parler de la fin de la vie avec 
les personnes et les écouter 

 ※ Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ※ Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ※ Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
ses moyens d'expression

 ※ Profiter de contextes appropriés et faire appel à des aidants qui les connaissent bien et en qui elles ont 
confiance

 ※ Faciliter leur participation aux événements tels que des visites à l'hôpital et aux différentes phases des 
obsèques d'un proche.

 ※ Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
échangeant entre eux

 ※ Si les proches ont des difficultés à annoncer un décès ou faire participer la personne à des 
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ※ Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ※

 ※ Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ※ Veiller collectivement au respect des volontés exprimées

 ※ Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
sonnes en fin de vie

 ※ Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ※ Soutenir les équipes engagées dans les accompagnements de fin de vie et tirer collecti-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ※ Ne pas négliger le soutien aux personnes en situation de handicap qui côtoient le mou-
rant, mais aussi aux familles et aux professionnels de proximité

 ※ sur leur droit de savoir ou non ce qu'elles ont et de consentir ou non aux soins, et sur ce qui en facilite le 
respect  

 ※ des options funéraires, en échangeant sur ce qu'elles peuvent engendrer et en expliquant le sens de rites 
et symboles  

 ※ de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ※ de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ※ Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
pour l'aider à comprendre et à s'exprimer

 ※ Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
die, les soins et la fin de vie et à s'exprimer, afin de dégager ses préférences

 ※ Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ※ Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
volontés, qu’elle pourra modifier à tout moment

 ※ Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
d’une personne de confiance, établissement de directives 
anticipées)
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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
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ce que les aidants 
peuvent faire

3RXU�SU«SDUHU�HQVHPEOH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS����

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
ODٴ�Q�GH�VD�YLH�VHORQ�VHV�VRXKDLWV�

8WLOLVHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�HWbGHV�RXWLOV�DGDSW«V�

Informer de manière accessible les personnes

)RUPDOLVHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�
GDQV�OHVb«WDEOLVVHPHQWV�HW�IRUPHU�OH�SHUVRQQHO�

*DUGHU�OHV�LQIRUPDWLRQV�HWbOHVbSDUWDJHU�
VLbSRVVLEOH�DٴQ�GHbIDYRULVHU�OHXU�UHVSHFW�

Aider les personnes à préparer 
ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH�

 ण Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
HW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�PDODGLH�JUDYH��GH�YLHLOOHVVH��GHٴ�Q�GH�
vie et de mort

 ण Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV

 ण )DYRULVHU�O
H[SUHVVLRQ��LQGLYLGXHOOHPHQW�RX�HQ�SHWLWV�JURXSHV��DYHF�GHV�VXSSRUWV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�HW�O
DSSXL�
d’aidants complémentaires

 ण 6H�SU«SDUHU�DX�G«FªV�GH�OD�SHUVRQQH�HW�¢�OXL�RٳULU�MXVTX
DX�ERXW�OD�SRVVLELOLW«�G
H[SULPHU�VHV�DWWHQWHV�RX�SU«RF-
cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
FRQٴDQFH

 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[

 ण 6L�OHV�SURFKHV�RQW�GHV�GLٶFXOW«V�¢�DQQRQFHU�XQ�G«FªV�RX�IDLUH�SDUWLFLSHU�OD�SHUVRQQH�¢�GHV�
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ण 1H�SDV�Q«JOLJHU�OH�VRXWLHQ�DX[�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�TXL�F¶WRLHQW�OH�PRX-
UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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Madame F. vit en foyer d’hébergement. Elle a perdu ses parents il y a des années. Suite au décès d'un oncle, il y a trois ans, elle a souhaité que ses volontés funéraires soient connues au foyer. 
Elle a donc complété et signé la fiche “dernières volontés“ dans son dossier.

Elle m’annonce au téléphone le décès de sa tante et dit avoir été très choquée à ses obsèques par le passage “d’une grosse boite“ (le cercueil) à “une petite boite“ (l'urne funéraire) 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-même, recours à une crémation. Elle me demande quelles sont ses autres options. Je lui 
explique ce qu’est une inhumation et les conséquences 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 crémation. Elle ne souhaite pas modifier le document signé. La discussion s’est déroulée sereinement. 

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

Une mandataire d'un Service de protection judiciaire des majeurs 
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ce que les aidants 
peuvent faire

3RXU�SU«SDUHU�HQVHPEOH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS����

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
ODٴ�Q�GH�VD�YLH�VHORQ�VHV�VRXKDLWV�

8WLOLVHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�HWbGHV�RXWLOV�DGDSW«V�

Informer de manière accessible les personnes

)RUPDOLVHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�
GDQV�OHVb«WDEOLVVHPHQWV�HW�IRUPHU�OH�SHUVRQQHO�

*DUGHU�OHV�LQIRUPDWLRQV�HWbOHVbSDUWDJHU�
VLbSRVVLEOH�DٴQ�GHbIDYRULVHU�OHXU�UHVSHFW�

Aider les personnes à préparer 
ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH�

 ण Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
HW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�PDODGLH�JUDYH��GH�YLHLOOHVVH��GHٴ�Q�GH�
vie et de mort

 ण Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV

 ण )DYRULVHU�O
H[SUHVVLRQ��LQGLYLGXHOOHPHQW�RX�HQ�SHWLWV�JURXSHV��DYHF�GHV�VXSSRUWV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�HW�O
DSSXL�
d’aidants complémentaires

 ण 6H�SU«SDUHU�DX�G«FªV�GH�OD�SHUVRQQH�HW�¢�OXL�RٳULU�MXVTX
DX�ERXW�OD�SRVVLELOLW«�G
H[SULPHU�VHV�DWWHQWHV�RX�SU«RF-
cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
FRQٴDQFH

 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[

 ण 6L�OHV�SURFKHV�RQW�GHV�GLٶFXOW«V�¢�DQQRQFHU�XQ�G«FªV�RX�IDLUH�SDUWLFLSHU�OD�SHUVRQQH�¢�GHV�
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ण 1H�SDV�Q«JOLJHU�OH�VRXWLHQ�DX[�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�TXL�F¶WRLHQW�OH�PRX-
UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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J'ai proposé à ma sœur une discussion en tête-à-tête pour voir comment elle se repérait sur les décès de nos proches et les liens qu'elle 
faisait entre leurs maladies et décès. J'ai choisi un moment propice et nous avions des albums photos pour favoriser la communication. 

A propos de notre mère, il y a eu des échanges comme : “Elle est où maman ?“ - ma sœur : “Elle est dans son lit“ - moi : “Non elle n’est 
plus dans son lit, tu te rappelles ?“ - ma sœur : “Elle est avec papa au cimetière“. Elle a pu reparler de décès 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 à la 
ferme, sa proximité avec les animaux et les décès familiaux ont facilité son intégration des réalités qui restent des expériences sur 
lesquelles elle peut s’appuyer. Notre complicité de sœurs est un atout pour ce type d’échanges même s'il faut rester vigilant à utiliser son 
vocabulaire. Mais il aurait fallu le faire plus tôt, quand elle était plus en interaction qu’aujourd’hui où elle a plus de mal à communiquer. 

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

Alice meurt à l'hôpital le lendemain de Noël. Une épidémie de grippe sévit, des résidents sont alités et d'autres sont partis passer les fêtes en famille. 
L’ambiance est morose, les soins prédominent dans la vie du foyer. Le contexte étant considéré comme suffisamment mortifère, il est décidé d'attendre
le retour de la psychologue pour annoncer aux résidents le décès d’Alice.
Les résidents de son unité sont informés du décès les premiers car l'un d'eux interrogeait son absence. Il a compris, pleuré et eu besoin de se rendre dans la 
chambre d’Alice. Puis, les professionnels annoncent le décès à chacun, quel que soit son niveau de compréhension. Dans une autre unité, une résidente 
demandé : “Elle est morte Alice, hein ?“. Compte tenu de la consigne, l 'accompagnante ne lui confirme pas ce qu’elle a pressenti. La résidente continue à 
questionner et un collègue, rentrant de congés et ignorant la consigne, lui annonce le décès. Des membres de l'équipe sont très mal à l’aise de mentir aux 
résidents, craignant d'abimer la relation de confiance.
La situation est discutée en réunion d’équipe. J'indique qu'on m'a demandé de l'annoncer, j'en rappelle les raisons, tout en présentant les risques du non-dit. 
On en discute et on convient que bien annoncer ce genre de nouvelles tient plus au lien de confiance établi avec la personne concernée qu'à la fonction. 
Il est décidé que le retour de la psychologue ne sera plus attendu et que les personnels présents annonceront les décès, en déterminant les modalités 
ans chaque cas. La psychologue interviendra si besoin dans un deuxième temps, avec une reprise de l’annonce et l’accompagnement des effets individuels ou 
collectifs. Ces repères sont consignés dans le compte rendu.

Une psychologue d’un Foyer d’accueil médicalisé
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ce que les aidants 
peuvent faire

3RXU�SU«SDUHU�HQVHPEOH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS����

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
ODٴ�Q�GH�VD�YLH�VHORQ�VHV�VRXKDLWV�

8WLOLVHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�HWbGHV�RXWLOV�DGDSW«V�

Informer de manière accessible les personnes

)RUPDOLVHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�
GDQV�OHVb«WDEOLVVHPHQWV�HW�IRUPHU�OH�SHUVRQQHO�

*DUGHU�OHV�LQIRUPDWLRQV�HWbOHVbSDUWDJHU�
VLbSRVVLEOH�DٴQ�GHbIDYRULVHU�OHXU�UHVSHFW�

Aider les personnes à préparer 
ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH�

 ण Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
HW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�PDODGLH�JUDYH��GH�YLHLOOHVVH��GHٴ�Q�GH�
vie et de mort

 ण Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV

 ण )DYRULVHU�O
H[SUHVVLRQ��LQGLYLGXHOOHPHQW�RX�HQ�SHWLWV�JURXSHV��DYHF�GHV�VXSSRUWV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�HW�O
DSSXL�
d’aidants complémentaires

 ण 6H�SU«SDUHU�DX�G«FªV�GH�OD�SHUVRQQH�HW�¢�OXL�RٳULU�MXVTX
DX�ERXW�OD�SRVVLELOLW«�G
H[SULPHU�VHV�DWWHQWHV�RX�SU«RF-
cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
FRQٴDQFH

 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[

 ण 6L�OHV�SURFKHV�RQW�GHV�GLٶFXOW«V�¢�DQQRQFHU�XQ�G«FªV�RX�IDLUH�SDUWLFLSHU�OD�SHUVRQQH�¢�GHV�
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ण 1H�SDV�Q«JOLJHU�OH�VRXWLHQ�DX[�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�TXL�F¶WRLHQW�OH�PRX-
UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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Face à l'absence de communication autour de la fin de vie qui reste un sujet tabou, nous proposons aux familles un temps d'information à ce sujet. Ce projet est discuté en réunion de 
Conseil de la vie sociale. L'association Jalmalv est sollicitée et la rencontre est organisée. Il est prévu un accueil du directeur, une intervention d'un bénévole de Jalmalv puis du 
psychologue de la MAS, et une discussion avec les participants.
Seulement 4 familles ont d'emblée répondu positivement. J'ai appelé les autres pour les encourager à venir et finalement 13 familles étaient présentes sur les 50 résidents de la 
MAS. Quelques professionnels et 4 résidents ont aussi participé.
Peu de proches sont intervenus, mais un père a expliqué la complexité d'avoir un enfant handicapé, parlé d'un “double deuil“, dit l'inquiétude des parents sur ce que deviendront leurs 
enfants lorsqu'eux-mêmes seront morts et l'importance de préparer la fin de vie. Les familles ont été nettement plus bavardes sur le pas de la porte. Une personne, habituellement très 
réservée, a parlé de ce qu’elle vivait à ce sujet. La plus grande facilité des proches à s'exprimer sur ce thème lors de moments informels nous incite à prévoir pour une prochaine fois 
un “pot“ en fin de réunion. L'objectif est de libérer la parole des proches sur ces questions pour pouvoir y revenir ensuite dans un contexte plus personnalisé.
La surprise est venue de résidents qui ont manifesté de l'enthousiasme à propos d’un livret sur le deuil et la fin de vie qui a été un support d’échanges importants avec le psychologue. 
Un résident qui n'est pas en mesure de parler s'est levé, est allé chercher le livret dont le psychologue venait de parler et l'a amené à son frère en le lui mettant dans les bras. Ce 
geste a montré qu'aborder ce sujet difficile ne produit pas forcément de réticences pour les personnes handicapées, et même peut rencontrer une attente. Nous intégrerons davantage 
les résidents une prochaine fois et nous saurons mieux organiser de telles réunions et animer la discussion, à l'issue de cette expérience.

Une médecin coordonnatrice d'une Maison d'accueil spécialisée 



z§ 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 très malade ou qui sont importantes pour toi quand tu mourras ?
§ On ne m’a jamais demandé ça, je ne me suis jamais posé la question. J'ai une famille religieuse, on a toujours été à l’église. Mais moi, je suis mi-figue mi-raisin ...
§ Quelqu'un t’a parlé de choisir une personne de confiance, à qui tu dis ce que tu voudrais avoir comme soins ou que tu ne veux pas ? Et de mettre ça sur un papier pour qu'à l’hôpital ils sachent 

ce que tu veux si tu ne peux plus le dire toi-même ?
§ Non, mais c’est vrai que moi je n’y pense pas, j’ai encore toute ma tête ! Je ne pense jamais à ça.
§ Et si ça te venait le désir d’en parler, tu voudrais parler avec qui ?
§ Je pense que ce serait ma sœur. Mais je ne sais pas si elle serait prête à en parler. Si quelque chose m’arrive, qui c’est qui prend la relève alors ?
§ C’est la personne de confiance qui discutera avec les médecins et aidera à prendre les décisions. Si tu n’as jamais rien dit ou laissé de papier avec ce que tu veux, ils vont parler à ta famille.
§ Ah, c’est comme quand j’ai eu mon accident, ils ont dû en parler avec mes parents. A l’époque il y avait encore mon père.
§ Tu penses qu'il faudrait en discuter entre les professionnels et la personne accompagnée quand on fait le projet personnalisé ? C'est des questions très personnelles, intimes ...
§ On ne m'a jamais parlé de ça à l'ESAT ou au SAVS. Les réunions, il y avait la psychologue et l’assistante sociale mais on n’était jamais invité pour les projets personnalisés. Il faudrait en parler, voir ce qu’on en pense. 

Avec la famille aussi, parce que ça fait partie de la vie avec sa famille. Et pour le testament, il se passe quoi ?
§ Le notaire regarde comment est la famille et va dire “il a encore sa mère, c’est sa mère qui va hériter“. Si tu veux que ça soit autrement, il faudrait que tu le dises, que tu fasses un testament.
§ Et si ma mère est partie, elle est vieille ?
§ Ils vont diviser entre ton frère et ta sœur.
§ Ah, c'est pareil pour les gens qui ont une maison et on la partage. Moi j’ai beaucoup de DVD, cassettes vidéo, CD, qu’est-ce que j’en fais ? Mon frère voulait que je les jette, si je l’avais écouté je les aurais jetés.

Si je décède, ça va où ?
§ Si tu ne dis rien, ce sera ta mère ou tes frère et sœur qui décideront. Sinon, il faut que tu dises ce que tu veux.
§ C’est une discussion qui est assez bien quand même ! A l’occasion j’en parlerai à ma sœur, tiens. C’est vrai qu’on n’y pense jamais ! Mais je peux dire que je veux par exemple faire hériter mes nièces ?
§ Si c'est pour des biens importants, il faudrait voir un notaire, avoir un conseil juridique, je ne peux pas dire.
§ Je ne veux pas déshériter mon frère, juste dire qu’ils peuvent partager les choses. Un jour, il m’a dit “je t’ai réservé une chambre“ et je lui ai dit “ne fais pas ça, c’est quand même moi qui décide“ et donc je ne suis pas allé

en foyer. Moi ce qui m’a travaillé, c’est que je n’ai pas pu voir mon père mort à cause de la pandémie, il y avait encore des restrictions, c’était terrible …
§ Et toi, tu voudrais que ta famille puisse te voir une dernière fois quand tu décéderas ?
§ Je ne sais pas comment je ferai, c’est vrai … T’as raison avec tous ces trucs-là mais c’est vrai qu’on n’y pense pas … ma sœur, bon j’espère qu’elle va rester encore longtemps en vie, mais qu’est-ce qu’elle va décider ?

Elle a des filles, elle va peut-être demander à ses filles. Mais moi, il faudrait que je demande à qui ? A mon frère, ma sœur ou à ma mère. J’aimerais bien en parler une prochaine fois que je vais voir …
§ Et pour sa sépulture aussi on peut dire ce qu'on voudrait.
§ Pour mon père je ne sais pas comment ça a été décidé. Mais mon frère, c’était la première fois que je savais qu’il était croyant. La religion on peut en parler, mais j’y crois sans y croire. Par contre, je voudrais de la musique ! 

Moi, j’aime beaucoup la musique de Cloclo, j’aimerais qu’il y ait ça, faudrait le dire … Au fond c’est à nous de nous en occuper ! 

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

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

ce que les aidants 
peuvent faire

3RXU�SU«SDUHU�HQVHPEOH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS����

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
ODٴ�Q�GH�VD�YLH�VHORQ�VHV�VRXKDLWV�

8WLOLVHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�HWbGHV�RXWLOV�DGDSW«V�

Informer de manière accessible les personnes

)RUPDOLVHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�
GDQV�OHVb«WDEOLVVHPHQWV�HW�IRUPHU�OH�SHUVRQQHO�

*DUGHU�OHV�LQIRUPDWLRQV�HWbOHVbSDUWDJHU�
VLbSRVVLEOH�DٴQ�GHbIDYRULVHU�OHXU�UHVSHFW�

Aider les personnes à préparer 
ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH�

 ण Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
HW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�PDODGLH�JUDYH��GH�YLHLOOHVVH��GHٴ�Q�GH�
vie et de mort

 ण Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV

 ण )DYRULVHU�O
H[SUHVVLRQ��LQGLYLGXHOOHPHQW�RX�HQ�SHWLWV�JURXSHV��DYHF�GHV�VXSSRUWV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�HW�O
DSSXL�
d’aidants complémentaires

 ण 6H�SU«SDUHU�DX�G«FªV�GH�OD�SHUVRQQH�HW�¢�OXL�RٳULU�MXVTX
DX�ERXW�OD�SRVVLELOLW«�G
H[SULPHU�VHV�DWWHQWHV�RX�SU«RF-
cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
FRQٴDQFH

 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[

 ण 6L�OHV�SURFKHV�RQW�GHV�GLٶFXOW«V�¢�DQQRQFHU�XQ�G«FªV�RX�IDLUH�SDUWLFLSHU�OD�SHUVRQQH�¢�GHV�
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ण 1H�SDV�Q«JOLJHU�OH�VRXWLHQ�DX[�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�TXL�F¶WRLHQW�OH�PRX-
UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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ce que les aidants 
peuvent faire

3RXU�SU«SDUHU�HQVHPEOH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS����

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
ODٴ�Q�GH�VD�YLH�VHORQ�VHV�VRXKDLWV�

8WLOLVHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�HWbGHV�RXWLOV�DGDSW«V�

Informer de manière accessible les personnes

)RUPDOLVHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�
GDQV�OHVb«WDEOLVVHPHQWV�HW�IRUPHU�OH�SHUVRQQHO�

*DUGHU�OHV�LQIRUPDWLRQV�HWbOHVbSDUWDJHU�
VLbSRVVLEOH�DٴQ�GHbIDYRULVHU�OHXU�UHVSHFW�

Aider les personnes à préparer 
ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH�

 ण Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
HW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�PDODGLH�JUDYH��GH�YLHLOOHVVH��GHٴ�Q�GH�
vie et de mort

 ण Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV

 ण )DYRULVHU�O
H[SUHVVLRQ��LQGLYLGXHOOHPHQW�RX�HQ�SHWLWV�JURXSHV��DYHF�GHV�VXSSRUWV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�HW�O
DSSXL�
d’aidants complémentaires

 ण 6H�SU«SDUHU�DX�G«FªV�GH�OD�SHUVRQQH�HW�¢�OXL�RٳULU�MXVTX
DX�ERXW�OD�SRVVLELOLW«�G
H[SULPHU�VHV�DWWHQWHV�RX�SU«RF-
cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
FRQٴDQFH

 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[

 ण 6L�OHV�SURFKHV�RQW�GHV�GLٶFXOW«V�¢�DQQRQFHU�XQ�G«FªV�RX�IDLUH�SDUWLFLSHU�OD�SHUVRQQH�¢�GHV�
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ण 1H�SDV�Q«JOLJHU�OH�VRXWLHQ�DX[�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�TXL�F¶WRLHQW�OH�PRX-
UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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Actuellement, la politique institutionnelle n’est pas définie ou lisible concernant la préparation de la fin de vie des personnes accompagnées et 
l’accompagnement de la fin de vie. Les personnes accompagnées (polyhandicapées) sont très dépendantes et ont pour la majorité d’entre elles des 
troubles majeurs de l’expression. Les situations de handicaps sont complexes et présentent des fragilités qui conduisent à des décès soudains ou 
parfois accompagnés.
L’absence de formalisation de ce qui est possible en termes d’accompagnement de fin de vie et de préparation à cette éventualité, induit incertitude 
et insécurité qui rejaillissent lors d’évènements ou après un décès : jusqu’où pouvait-on aller ? la personne pouvait-elle rester dans l’établissement 
? comment expliquer aux autres ce qui se passe ? quelle communication avec les autres familles ? le recueil anticipé des volontés auraient-il aidé 
? 
La révision du projet d’établissement doit permettre d’offrir un cadre rassurant sur lequel s’appuyer et qui fasse sens commun.
Des groupes de travail sont mis en place, dont l'un associant des proches et des partenaires, sur les thèmes du cadre institutionnel,
de l’accompagnement de la santé et des transitions. Le travail se déroulera en 2023. Il reviendra sur les enseignements des expériences passées 
et recensera les éléments déjà en place (formations, expériences professionnelles, collaborations avec des partenaires, guide associatif Conduite à 
tenir en cas de décès...). Il analysera les besoins spécifiques de notre public et abordera les repères éthiques, les soins réalisables, le soutien des 
personnes concernées et des proches, les ressources internes et externes, la structuration des partenariats.  

Directrice d'un Centre médico-éduca;f et d'une Maison d'accueil spécialisée 
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La fin de vie reste un sujet très sensible pour les personnels. La structure étant un lieu de vie, les professionnels ont un attachement fort avec les résidents,
d’où la difficulté pour certains de garder une distance et donc une attitude professionnelle.
Il y a besoin d’informer les équipes et de dédramatiser les situations. C'est pourquoi, nous avons organisé des réunions hebdomadaires dans les 4 unités pendant
1 h pour tous les professionnels présents. Il y avait à chaque fois une prise de parole du médecin de la MAS, une présentation de l'association par un bénévole de 
Jalmalv et un temps de discussion. Certains professionnels ont pu parler de leur vécu professionnel ou personnel. D'autres n’ont pas pris la parole.
On observe une déculpabilisation des professionnels à propos de situations vécues.
Ce travail a été prolongé par une comparaison du ressenti des professionnels de proximité face à deux accompagnements palliatifs très différents ayant eu lieu
de manière rapprochée. Nous leur avons demandé de mettre par écrit leurs ressentis de ces deux accompagnements.
Dans une des situations, une fin de vie préparée avec la famille s'est trouvée bousculée par une brutale aggravation conduisant à une hospitalisation de la 
résidente alors qu'un accompagnement de fin de vie au domicile de sa sœur était souhaité et devait débuter. L’équipe n’a pas compris l’hospitalisation tardive
de la résidente et a regretté le manque d’informations sur ce qui se passait à l’hôpital, n'étant informée que par la sœur à son chevet.
Dans l'autre situation, une dégradation respiratoire brutale a nécessité l'hospitalisation d'un résident. A deux reprises, il y a eu une amélioration puis un retour
à la MAS. La deuxième fois, l'HAD et les soins palliatifs ont été mis en place avec un arrêt de l'alimentation et de l'hydratation. Une amélioration a entrainé une 
reprise de l’hydratation qui a réaggravé l'état du résident. Ces soins ont donc été de nouveau arrêtés avec des soins de confort. Le décès a eu lieu à la MAS. 
L’équipe a beaucoup apprécié le soutien de l’HAD et de l'équipe de soins palliatifs qui ont donné des explications, ainsi que le médecin et l'infirmière de la MAS. 
Cependant le vécu a été très variable : pour certains, l’arrêt de l’alimentation et hydratation a été dur à vivre malgré les explications ; d’autres ont trouvé que 
l’accompagnement de fin de vie avait progressé par rapport à une situation précédente et l'ont mieux vécu ; des professionnels ayant travaillé auparavant en 
EHPAD ont trouvé que la prise en charge avait été bonne avec de bonnes explications et donc une meilleure acceptation de cet accompagnement.
La comparaison des réactions à ces deux situations nous amène à prévoir une séance d’écoute des questions et d'explications auprès de toutes les équipes
et à faire un débriefing avec l'équipe la semaine suivante à chaque fois qu'il y a un décès. De même, nous allons proposer des formations sur la juste distance
des professionnels, sur les soins palliatifs et sur la question de la fin de vie en général.

Une médecin coordonnatrice d'une Maison d'accueil spécialisée

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

Aider les personnes à préparer 
la fin de leur vie 

 ※ Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
et entendre parler de maladie grave, de vieillesse, de fin de 
vie et de mort

 ※ Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ※ Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ※ Commencer très en amont pour laisser du temps à la réflexion et aux échanges

 ※ Favoriser l'expression, individuellement ou en petits groupes, avec des supports de communication et l'appui 
d’aidants complémentaires

 ※ Se préparer au décès de la personne et à lui offrir jusqu'au bout la possibilité d'exprimer ses attentes ou préoc-
cupations  3

Parler de la fin de la vie avec 
les personnes et les écouter 

 ※ Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ※ Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ※ Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
ses moyens d'expression

 ※ Profiter de contextes appropriés et faire appel à des aidants qui les connaissent bien et en qui elles ont 
confiance

 ※ Faciliter leur participation aux événements tels que des visites à l'hôpital et aux différentes phases des 
obsèques d'un proche.

 ※ Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
sonnes en fin de vie

 ※ Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ※ Soutenir les équipes engagées dans les accompagnements de fin de vie et tirer collecti-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ※ Ne pas négliger le soutien aux personnes en situation de handicap qui côtoient le mou-
rant, mais aussi aux familles et aux professionnels de proximité

1 2 3 4

1

2

3

Les thèmes sont présents à plusieurs endroits du guide, les chiffres indiquent le numéro du chapitre 
où le sujet est particulièrement développé
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ce que les aidants 
peuvent faire

3RXU�SU«SDUHU�HQVHPEOH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS����

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
ODٴ�Q�GH�VD�YLH�VHORQ�VHV�VRXKDLWV�

8WLOLVHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�HWbGHV�RXWLOV�DGDSW«V�

Informer de manière accessible les personnes

)RUPDOLVHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�
GDQV�OHVb«WDEOLVVHPHQWV�HW�IRUPHU�OH�SHUVRQQHO�

*DUGHU�OHV�LQIRUPDWLRQV�HWbOHVbSDUWDJHU�
VLbSRVVLEOH�DٴQ�GHbIDYRULVHU�OHXU�UHVSHFW�

Aider les personnes à préparer 
ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH�

 ण Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
HW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�PDODGLH�JUDYH��GH�YLHLOOHVVH��GHٴ�Q�GH�
vie et de mort

 ण Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV

 ण )DYRULVHU�O
H[SUHVVLRQ��LQGLYLGXHOOHPHQW�RX�HQ�SHWLWV�JURXSHV��DYHF�GHV�VXSSRUWV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�HW�O
DSSXL�
d’aidants complémentaires

 ण 6H�SU«SDUHU�DX�G«FªV�GH�OD�SHUVRQQH�HW�¢�OXL�RٳULU�MXVTX
DX�ERXW�OD�SRVVLELOLW«�G
H[SULPHU�VHV�DWWHQWHV�RX�SU«RF-
cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
FRQٴDQFH

 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[

 ण 6L�OHV�SURFKHV�RQW�GHV�GLٶFXOW«V�¢�DQQRQFHU�XQ�G«FªV�RX�IDLUH�SDUWLFLSHU�OD�SHUVRQQH�¢�GHV�
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ण 1H�SDV�Q«JOLJHU�OH�VRXWLHQ�DX[�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�TXL�F¶WRLHQW�OH�PRX-
UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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Clarifier le rôle de chaque acteur pour fonder une décision de santé en fin de vie
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Nous annonçons aux résidents les maladies ou les décès de proches quand les familles nous le demandent. Mais pour deux résidents, les parents n’ont pas 
voulu que soit annoncé le décès de grands-parents. 
Pour un jeune adulte psychotique suivi par l’hôpital psychiatrique avec des crises clastiques difficilement gérables à domicile, les parents craignent sa réaction. 
Il est très violent quand il est frustré et ses parents ne le frustrent jamais pour éviter des réactions auxquelles ils ne peuvent plus faire face.
Pour une résidente, ses parents pensent qu’elle ne se rendrait pas compte du décès du fait de sa pathologie (syndrome de Rett) et qu'elle a peu de liens avec 
sa grand-mère. C'est sans doute plus difficile pour eux d’annoncer le décès que pour elle de l’entendre. Il n’y a pas de risque particulier, sinon que les parents 
soient tristes devant leur fille, et ils ne savent pas lui dire. Ayant appris ce décès par hasard quelques semaines plus tard, je n'ai pas pensé à leur proposer 
une aide pour l'annoncer à leur fille et je ne suis pas revenue sur le sujet avec elle.
L'équipe de cette unité de jeunes avec TSA n'est pas encore sensibilisée à la fin de vie. Nous considérons que notre rôle est d’en parler si les familles nous 
permettent d’en parler au résident concerné. Nous sommes sur un accompagnement structuré autour d'un contrat de comportement, et avançons au rythme 
des familles et des équipes pour aborder la fin de vie et la mort. Nous travaillons sur une base de confiance, de lâcher–prise pour accompagner les parents 
dans la prise de recul sur le devenir adulte de leur enfant handicapé, tout en étant aussi tuteur. Il faut faire évoluer les mentalités mais ça reste un sujet difficile 
à aborder pour des parents et des professionnels, surtout quand ça concerne des jeunes. 

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

ce que les aidants 
peuvent faire

Pour préparer ensemble la fin de vie des personnes en situation de handicap ...

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
la fin de sa vie selon ses souhaits 

Utiliser une communication et des outils adaptés 

Informer de manière accessible les personnes

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

 ※ Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
échangeant entre eux

 ※ Si les proches ont des difficultés à annoncer un décès ou faire participer la personne à des 
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ※ Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ※

 ※ Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ※ Veiller collectivement au respect des volontés exprimées

 ※ sur leur droit de savoir ou non ce qu'elles ont et de consentir ou non aux soins, et sur ce qui en facilite le 
respect  3

 ※ des options funéraires, en échangeant sur ce qu'elles peuvent engendrer et en expliquant le sens de rites 
et symboles  4

 ※ de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  4
 ※ de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 

d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  4

 ※ Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
pour l'aider à comprendre et à s'exprimer

 ※ Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
die, les soins et la fin de vie et à s'exprimer, afin de dégager ses préférences

 ※ Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ※ Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
volontés, qu’elle pourra modifier à tout moment

 ※ Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
d’une personne de confiance, établissement de directives 
anticipées)

1 3

2

1 2

3 4
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Monsieur J a 51 ans. Il est polyhandicapé, sous tutelle et vit en FAM. Il est quasi mutique lors de nos entretiens, répondant oui à toutes mes questions sans parler. Je ne suis pas sûre qu'il 
saisisse le sens de mes propos. Il y a plusieurs années, son frère et sa sœur m'ont interpellée pour souscrire une assurance permettant le rapatriement du corps de leur frère au Maroc en cas 
de décès. A l’époque, je connaissais peu M. J et je n’ai pas pensé à lui demander quels étaient ses souhaits, prenant pour acquis les dires de la famille. La famille n’a pas donné suite 
concernant cette assurance qui devait être souscrite par l’intermédiaire d’une banque marocaine.
Je prévois d’aborder avec M. J ses volontés en cas de décès, lors de la rédaction de son Document individuel de protection du majeur. Nous faisons le point sur sa situation. Je lui dis que je 
ne sais pas ce qu’il souhaite pour lui en cas de décès. Je mentionne que son père a été enterré au Maroc et lui demande s’il le souhaite aussi. Il me répond oui, mais alors qu'il est souvent dans 
une attitude passive tant verbalement que corporellement, il accompagne ce oui d’un geste du pouce et d’une expression faciale sans équivoque sur l’importance pour lui d’être rapatrié
au Maroc. La référente éducative qui le connaît bien pointe aussi sa réaction particulière. Je lui explique que je vais me renseigner pour voir comment assurer son rapatriement au Maroc.
J’ai pu replacer M. J au centre de la question de ses obsèques au lieu de me contenter de l’avis de la famille, ce qui me paraît essentiel. Il a pu exprimer à sa manière son désir d’être enterré au 
Maroc comme les membres de sa famille. Je n’ai pas abordé la question de la personne de confiance ni celle des directives anticipées avec lui. Je suis à l’aise avec la question des obsèques, 
mais pas avec celle des directives anticipées et ça ne me semble pas possible pour l'instant.

Une mandataire d'un Service de protection judiciaire des majeurs
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ce que les aidants 
peuvent faire

Pour préparer ensemble la fin de vie des personnes en situation de handicap ...

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
la fin de sa vie selon ses souhaits 

Utiliser une communication et des outils adaptés 

Informer de manière accessible les personnes

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

 ※ Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
échangeant entre eux

 ※ Si les proches ont des difficultés à annoncer un décès ou faire participer la personne à des 
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ※ Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ※

 ※ Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ※ Veiller collectivement au respect des volontés exprimées

 ※ sur leur droit de savoir ou non ce qu'elles ont et de consentir ou non aux soins, et sur ce qui en facilite le 
respect  3

 ※ des options funéraires, en échangeant sur ce qu'elles peuvent engendrer et en expliquant le sens de rites 
et symboles  4

 ※ de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  4
 ※ de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 

d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  4

 ※ Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
pour l'aider à comprendre et à s'exprimer

 ※ Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
die, les soins et la fin de vie et à s'exprimer, afin de dégager ses préférences

 ※ Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ※ Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
volontés, qu’elle pourra modifier à tout moment

 ※ Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
d’une personne de confiance, établissement de directives 
anticipées)
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L'avis des intéressés
Pour connaître les aspirations de personnes en 

VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�¢�Oȅ«JDUG�GH�ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH��
$YLV�GH�OȃDVVRFLDWLRQ�1RXV�$XVVL�VXU�ODࡢ�Q�GH�YLH, 2020, 

p 3-11

'LVSRVLWLRQV�HW�SU«RFFXSDWLRQV�GH�SHUVRQQHV�G«ࡢ-
FLHQWHV�LQWHOOHFWXHOOHV�¢�SURSRV�GH�ODࡢ�Q�GH�YLH, Anne 

Dusart, 2014

When I die, dernières volontés d'une personne en 

situation de handicap

De la sauvagerie maternelle en héritage, article sur la 

GLٶFXOW«�GH�FKRLVLU�XQ�VXLFLGH�DVVLVW«������
Plus largement : Droits des personnes malades et 
DFFRPSDJQHPHQWV�GHVࡢ�QV�GH�YLH��OD�YRL[�GHV�XVDJHUV, 
France asso santé, 2023

,O�HVW�XWLOH��SRXU�OHV�DGXOWHV��TXH�OHV�SURMHWV�SHUVRQQDOLV«V��33��«ODERU«V�SDU�OHV�VWUXFWXUHV�GȅDFFRPSDJQH-
PHQW�HW�OHV�GRFXPHQWV�LQGLYLGXHOV�GH�SURWHFWLRQ�GHV�PDMHXUV��',30��FRPSRUWHQW�XQH�rubrique dédiée à 
ODٴ�Q�GH�OD�YLH�PHQWLRQQDQW�OD�SU«SDUDWLRQ�SU«YXH�HW�U«DOLV«H��6ȅLO�\�D�OLHX��OȅH[LVWHQFH�GH�GRFXPHQWV�
VS«FLٴTXHV�HVW�LQGLTX«H��UHFXHLO�GHV�VRXKDLWV�GH�OȅLQW«UHVV«��UHFXHLO�GHV�VRXKDLWV�GH�OD�IDPLOOH��G«VLJQDWLRQ�
GȅXQH�SHUVRQQH�GH�FRQٴDQFH��H[LVWHQFH�GH�GLUHFWLYHV�DQWLFLS«HV��GH�GHUQLªUHV�YRORQW«V���

6ȅDSSX\HU�VXU�OH�projet personnalisé�LQVFULW�OHV�TXHVWLRQV�GHٴ�Q�GH�OȅH[LVWHQFH�SDUPL�OHV�DXWUHV�DV-
pects de la vie��UHSODFH�OH�SURMHW�GH�YLH�GH�OD�SHUVRQQH�DX�FĔXU�GH�Oȅ«ODERUDWLRQ�GX�SURMHW�SHUVRQQDOLV«�
TXȅRQ�FRQVWUXLW�DYHF�HW�SRXU�HOOH��HW�UHMRLQW�OD�dimension concertée et révisable de son contenu��&H�
SURFHVVXV�GH�FRQVXOWDWLRQ�HW�GH�IRUPDOLVDWLRQ�JUDGXHOOH�FRQVWLWXH�XQH�démarche respectueuse du 
cheminement de la personne concernée��,O�HVW�GDYDQWDJH�VXVFHSWLEOH�GH�FRQGXLUH�¢�GHV�FKRL[�SOXV�
éclairés et plus authentiques�TXȅXQ�IRUPXODLUH�¢�UHPSOLU�DX�PRPHQW�GH�OȅHQWU«H�GDQV�OD�VWUXFWXUH��/H�
IDLW�GH�SUHQGUH�VRQ�WHPSV��QH�VLJQLٴH�SDV�GH�ODLVVHUٴ�OHU�OH�WHPSV��/ȅH[S«ULHQFH�PRQWUH�TXȅLO�HVW�DVVH]�
IU«TXHQW�TXH� OHV�SURIHVVLRQQHOV�RX� OHV�SURFKHV�� «SURXYHQW�DSUªV� FRXS�GHV� UHJUHWV�GH�QH�SDV�DYRLU�
DERUG«�¢�WHPSV�FHV�TXHVWLRQV�DYHF�OD�SHUVRQQH�FRQFHUQ«H�

,O�VȅDJLW�HQVXLWH�GH�UHVSHFWHU�OH�FRQWHQX�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV��GDQV�OHV�VHXOHV�OLPLWHV�SRV«HV�SDU�
OD� ORL�� OD� IDLVDELOLW«�GHV� YRORQW«V�RX� OHV� FRQWUDLQWHV� FRUUHVSRQGDQW� ¢�XQH� VLWXDWLRQ� LPSU«YXH�� /LHU� OH�
G«JDJHPHQW�GHV�SULRULW«V�GHV�SHUVRQQHV�DX�SURMHW�SHUPHW�Gȅ«YLWHU�TXH�OHV�YRORQW«V�VRLHQW�FRPSULVHV�
FRPPH�XQ�HQJDJHPHQW�DEVROX�GH�OHV�DSSOLTXHU��,O�LPSRUWH�TXH�FKDTXH�DFWHXU�VDFKH�OȅLQFHUWLWXGH�TXH�
FRPSRUWH�WRXWHٴ�Q�GH�YLH��

,O�LPSRUWH�TXH�OHV�DLGDQWV�VRLHQW�DWWHQWLIV�DX[�LQJ«UHQFHV�LOO«JLWLPHV�TXL�SRXUUDLHQW�H[LVWHU�GDQV�
FH�GRPDLQH��SDU�H[HPSOH�OȅH[LJHQFH�GH�directives anticipées�SRXU�HQWUHU�HQ�«WDEOLVVHPHQW��XQH�SU««-
PLQHQFH�GHV�VRXKDLWV�GHV�SURFKHV�VXU�FHX[�GH�OD�SHUVRQQH�HQ�PHVXUH�GȅHQ�H[SULPHU��XQ�SURV«O\WLVPH�
LG«RORJLTXH�RX�UHOLJLHX[�GȅXQ�DFWHXU��XQ�QRQ�UHVSHFW�GHV�dernières volontés�RX�directives anticipées����
/HV�DLGDQWV�GRLYHQW�faire obstacle à ces ingérences�HQ�DLGDQW�OD�SHUVRQQH�¢�OHV�FRQWHVWHU�HW�¢�VȅHQ�

DٳUDQFKLU�VL�FHOD�HVW�SRVVLEOH�RX�HQ�LQWHUYHQDQW�
HX[�P¬PHV� DXSUªV� GH� OȅDFWHXU� FRQFHUQ«� HW�
DX�GHO¢� VL� Q«FHVVDLUH� �DXWUHV� DFWHXUV� RX� SDU-
WHQDLUHV�� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� FRQVHLO� GH�
IDPLOOH��MXJH�GHV�WXWHOOHV��G«IHQVHXU�GHV�GURLWV�������

6L� OD� SHUVRQQH� QȅHVW� SDV� IDYRUDEOH� ¢� SU«SDUHU�
TXHOTXH�FKRVH�TXL�D�WUDLW�¢�ODٴ�Q�GH�VD�YLH��LO�HVW�
VRXKDLWDEOH� GH� VȅHQ� WHQLU� ¢� OȅLQIRUPHU� TXH� FH�
VHUD�SRVVLEOH�SOXV�WDUG�VL�HOOH�OH�YHXW�RX�TXȅHOOH�
peut le faire avec un autre de ses aidants��6L�
HOOH�QH�YHXW�SDV�GX�WRXW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�SU«-
SDUDWLRQ�GHٴ�Q�GH� OD� YLH��RQ�SHXW� OXL�GLUH�TXȅHQ�
SDUOHU� DYHF� XQH� SHUVRQQH� WUªV� SURFKH� GȅHOOH� RX�
DYHF�OH�SV\FKRORJXH�GH�OD�VWUXFWXUH�SHXW�OȅDLGHU�VL�
HOOH�HVW�LQTXLªWH�¢�FH�VXMHW��&RPPH�SRXU�WRXW�XQ�
FKDFXQ�� OȅLQGLٳ«UHQFH� ¢� FHV� TXHVWLRQV� FRQVWL-
tue une liberté�

ȍ� /ȅH[SORUDWLRQ� GHV� YRORQW«V� GH� OD� SHUVRQQH� ¢� SURSRV� GH� OD� �Qٴ GH� VD� YLH� VȅDSSXLH�
VXU� OD� FRQQDLVVDQFH� TXȅRQW� OHV� SURFKHV� GH� OD� SHUVRQQH� HW� GH� OȅKLVWRLUH� IDPLOLDOH��
,OV� SHXYHQW� HQ� SDUOHU� ¢� SURSRV� GH� OHXU� SURSUH� SDUFRXUV� GH� VRLQ� RX� GHV� GLVSRVL-
WLRQV� SULVHV� HQ� YXH� GH� OHXU� SURSUH� �Qٴ GH� YLH� RX� G«FªV� �SDU� H[HPSOH� OHV� PRGDOL-
W«V� GH� V«SXOWXUH�� OH� GHYHQLU� GHV� ELHQV����� HW� VL� SRVVLEOH� HQ� PRQWUDQW� GHV� DVSHFWV�
FRQFUHWV� �OH� OLHX� SU«YX� SRXU� ¬WUH� LQKXP«� RX� GX� G«S¶W� GH� OȅXUQH� IXQ«UDLUH�������

CONSEILS AUX PROCHES-AIDANTS 

ȍ� ,O�HVW�VRXKDLWDEOH�TXH�OHV�SURFKHV��TXL�FRQQDLVVHQW�WUªV�ELHQ�OD�SHUVRQQH�KDQGLFDS«H��
UHVWHQW�DWWHQWLIV�¢�VHV�FDSDFLW«V�¢�«YROXHU�HW�QH�SHUGHQW�SDV�GH�YXH�TXȅHOOH�FRPSUHQG�
VRXYHQW� GDYDQWDJH� TXȅRQ� QH� OH� FURLW�� FDU� LO� SHXW� H[LVWHU� XQ� «FDUW� LPSRUWDQW� HQWUH� VD�
FRPSU«KHQVLRQ�HW�VHV�SRVVLELOLW«V�GȅH[SUHVVLRQ��

ȍ� 6ȅLO�HVW�WURS�GLٶFLOH�GȅDERUGHU�FHV�VXMHWV�ORXUGV�DYHF�VRQ�SURFKH��FHOD�SHXW�VH�IDLUH�DYHF�
OȅDLGH�GHV�SURIHVVLRQQHOV��&H�TXL�YDXW�PLHX[�TXȅ¬WUH�GDQV�OD�WHQWDWLRQ�GH�G«FLGHU�SRXU�
VRQ�SURFKH�VDQV�OH�FRQVXOWHU��0¬PH�VȅLO�QȅHVW� MDPDLV�V½U�TXH�OHV�SURIHVVLRQQHOV�\�SDU-
YLHQGURQW�VL�OHV�GLٶFXOW«V�GH�FRPSU«KHQVLRQ�VRQW�WURS�LPSRUWDQWHV�

8QH�SURFKH�DLGDQWH�GRQW�OD�VĔXU�U«VLGH�GDQV�XQ�)R\HU�GȅDFFXHLO�P«GLFDOLV«  
�H[S«ULPHQWDWLRQ��

Ma sœur, Aline, a 70 ans et je suis sa tutrice depuis le décès de notre mère. Des pro-
blèmes de santé de plus en plus rapprochés l’ont conduite à plusieurs hospitalisations. 
Ses capacités de jugement et de communication sont de plus en plus faibles. 

Aline a pour principe de dire “Non j’ai pas mal“, comme si avoir mal était inavouable, 
c’est donc par les expressions non verbales que ses proches peuvent savoir ce qu’elle 
ressent. Elle a besoin d’information pour comprendre ce qu’on va lui faire, donc 
d’avoir ses appareils auditifs et que les soignants prennent le temps de lui expliquer. 
En pratique, en cas d’hospitalisation, je suis présente ce qui facilite les contacts avec 
le corps médical, les coopérations et les échanges d’informations. Elle accepte bien les 
(nombreux) séjours à l’hôpital. Elle ne se plaint pas, elle dit même y être bien. Elle ne 
semble pas faire le lien entre maladie et risque mortel. Son état actuel rend difficile sa 
compréhension et son positionnement pour un diagnostic ou des soins.

L'évolution de la loi de protection des majeurs
En 2007, la réforme de la protection juridique a encadré la protection pour les décisions relatives à la 

personne : c’est au majeur protégé, quelle que soit la mesure, de prendre les décisions relatives à sa 
personne, dans la mesure où son état le permet (article L459-1 du Code civil). S’il ne peut pas prendre seul 

une décision éclairée, il peut se faire assister de son curateur, de son tuteur ou de la personne exerçant 

OȅKDELOLWDWLRQ�IDPLOLDOH��6L�FHOD�QH�VXٶW�SDV��VHXO�OH�WXWHXU�RX�OD�SHUVRQQH�KDELOLW«H�DYHF�UHSU«VHQWDWLRQ�¢�
la personne peut prendre la décision, mais en tenant compte de l’avis du majeur protégé.  

La loi  a hiérarchisé les protecteurs en priorisant la famille et donné des possibilités d'anticiper sa me-

sure avec le mandat de protection future. On distingue les protecteurs familiaux et les protecteurs 

professionnels, soumis à davantage d'exigences que les proches et dont l'activité est entrée dans le Code 

de l'action sociale et des familles. Les droits des 
personnes protégées ne varient cependant pas 
selon la nature de leur protecteur. Le régime des 

décisions personnelles en général et des décisions 

de santé en particulier est le même quelle que soit 

la personne qui exerce la mesure.  

Malgré une harmonisation des codes civil, action 

sociale des familles et santé publique, des contra-

dictions dans les textes régissant les décisions de 

santé des majeurs protégés troublent encore la 

compréhension et l'application de la loi. 

Pour aller plus loin ...
La protection juridique des majeurs. Bien coopérer en 
pratiques…, guide CREAI HdF, 2022

Participation des personnes protégées dans la mise en 
œuvre des mesures de protection juridique, HAS 2012

Accompagner la personne nécessitant une mesure de 
protection juridique dans l’exercice de ses droits et 
vers un parcours de vie inclusif, HAS en préparation

Protéger et rendre capable, Benoît Eyraux, 2013

Capable puisque c'est écrit ?!, Pierre Bouttier, 2018
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ȍ� /RUVTXH�OHV�SURFKHV�SDUWLFLSHQW�¢�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GX�SDUFRXUV�GH�VRLQ�GH�OD�SHUVRQQH�
HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS��FRPPH�F
HVW�VRXYHQW�OH�FDV��LO�LPSRUWH�TX
LOV�O
DLGHQW�¢�FRP-
SUHQGUH�VD�VLWXDWLRQ�HW�OHV�SRVVLELOLW«V�H[LVWDQWHV��,O�HVW�VRXKDLWDEOH�TX
LOV�FRQWULEXHQW�¢�
IDLUH�«PHUJHU�VHV�EHVRLQV�HW�SU«I«UHQFHV�HQ�PDWLªUH�GH�VRLQ�¢�WRXWHV�OHV�«WDSHV�

ȍ� ,OV� FRQWULEXHQW� «JDOHPHQW� ¢� VHQVLELOLVHU� OH� FRUSV�P«GLFDO� DX[� GLٶFXOW«V� GH� FRPSU«-
KHQVLRQ�GH�OD�SHUVRQQH�TXȅLOV�RQW�HQ�IDFH�GȅHX[�HW�SURSRVHQW�GHV�PDQLªUHV�GH�IDLUH��VL�
EHVRLQ�GHV�RXWLOV��IDFLOLWDQW�OD�FRPPXQLFDWLRQ�GLUHFWH�HQWUH�OD�SHUVRQQH�KDQGLFDS«H�HW�
VHV�VRLJQDQWV�

ȍ� ,O� HVW� VRXKDLWDEOH� TX
LOV� HQFRXUDJHQW� HW� IDFLOLWHQW� OH� G«SLVWDJH� GHV�PDODGLHV� JUDYHV��
VXUWRXW�VL�OHXU�SURFKH�Q
HVW�SDV�DFFRPSDJQ«�SDU�XQH�VWUXFWXUH�P«GLFDOLV«H�TXL�O
RUJD-
QLVH��,OV�SHXYHQW�MRXHU�XQ�U¶OH�LPSRUWDQW�GDQV�O
DFFªV�DX[�WK«UDSLHV�GH�PDODGLHV�JUDYHV�
�FKLPLRWK«UDSLH�� UDGLRWK«UDSLH�����
HW� OH�VRXWLHQ�GX�SURFKH� ORUV�GH�FHV�
VRLQV�

ȍ� 6
LOV� OH� SHXYHQW�� OHV� SURFKHV�
«FKDQJHQW�HQWUH�HX[�SRXU�LPDJLQHU�
O
LQYHVWLVVHPHQW� TX
LOV� VRXKDLWHQW�
RX� TXL� OHXU� VHUD� SRVVLEOH� VL� OHXU�
SURFKH�KDQGLFDS«�HVW� HQٴ�Q�GH� YLH�
HW�LOV�HQ�SDUOHQW�DYHF�OXL�HW�DYHF�OHV�
SURIHVVLRQQHOV��6
LOV�HVWLPHQW�OH�PR-
PHQW� YHQX�� LOV� SHXYHQW� GHPDQGHU�
VD�SULVH�HQ�FKDUJH�HQ�VRLQV�SDOOLDWLIV�
¢�VRQ�P«GHFLQ�WUDLWDQW��DX�P«GHFLQ�
GH�O
«WDEOLVVHPHQW�TXL�O
DFFXHLOOH�RX�
DX�P«GHFLQ�GX�VHUYLFH�R»�HVW�KRVSL-
WDOLV«�OHXU�SURFKH�

CONSEILS AUX PROCHES-AIDANTS 

Pour aller plus loin ...
Faciliter l'accès à la santé pour tous, Je suis un 
patient, un parent, un aidant, Santé BD

Douleur, handicapٴ��FKHV�LPDJ«HV��6DQW«�%'
/Dࡢ�Q�GH�YLH���V
LQIRUPHU�SRXU�DJLU, brochure 

destinée au grand public, CNSPFV

Des soins palliatifs pour votre enfant, Sparadrap

Guide pour les proches-aidants d'une personne en 
Q�GH�YLH, CNSPFV, 2019ࡢ

/Dࡢ�Q�GH�YLH��SDUORQV�HQ��-H�VXLV�XQ�SURFKH, site 

CNSPFV

Les familles de personnes en situation de 
handicap mental et le besoin de soins palliatifs, 

Doreen Dugelay, 2017

ȍ� ,O�HVW�VRXKDLWDEOH�TXH�ORUVTXH�TXȅXQH�SHUVRQQH�SURW«J«H�DERUGH�GHV�TXHVWLRQV�GH�PDODGLH�
SRXU�HOOH�P¬PH��HOOH�VRLW�LQYLW«H�¢�DOOHU�YHUV�XQ�SURIHVVLRQQHO�GH�VDQW«�HW�TXH��VL�EHVRLQ��
XQ�UHODL�VRLW�HٳHFWX«�SDU�OH�PDQGDWDLUH��(Q�FDV�GH�GRXWH�VXU�OD�G«OLYUDQFH�GȅLQIRUPDWLRQV�
P«GLFDOHV�DGDSW«HV��LO�SHXW�U«H[SOLTXHU�GH�PDQLªUH�VLPSOLٴ«H�OHV�«O«PHQWV�WUDQVPLV�SDU�
OH�P«GHFLQ�HW�VȅDVVXUHU�GH�OD�ERQQH�FRPSU«KHQVLRQ�GHV�LQIRUPDWLRQV�HVVHQWLHOOHV��(W�V
LO�
\�D�EHVRLQ�G
«FODLUFLVVHPHQWV��UHGHPDQGHU�GHV�H[SOLFDWLRQV�DX�P«GHFLQ��

ȍ� /H�PDQGDWDLUH�LQIRUPH�OD�SHUVRQQH�SURW«J«H�GH�VHV�GURLWV�GDQV�OH�GRPDLQH�GH�OD�VDQW«�
¢� FKDTXH� IRLV� TXH� OD� VLWXDWLRQ� OH� UHTXLHUW� �� ORUVTXȅHOOH� SRVH� GHV� TXHVWLRQV� RX� IDLW� «WDW�
GH�SU«RFFXSDWLRQV�GH�VDQW«��¢�OȅRFFDVLRQ�GȅXQH�DXWRULVDWLRQ�RX�GȅXQ�GRVVLHU�¢�UHPSOLU��¢�
OȅRFFDVLRQ�GH�OD�VROOLFLWDWLRQ�GȅXQ�SURFKH�DLGDQW�RX�GȅXQ�SDUWHQDLUH�VXU�GHV�TXHVWLRQV�GH�
VDQW«�OD�FRQFHUQDQW��,O�HVW�SDUIRLV�XWLOH�GH�UHSU«FLVHU�¢�GHV�DLGDQWV�RX�GHV�VRLJQDQWV�OHV�
GURLWV�GHV�SHUVRQQHV�SURW«J«HV�HQ�PDWLªUH�GH�VDQW«��

ȍ� ,O�HVW�SU«I«UDEOH�GȅDFFRPSDJQHU�OHV�H[SOLFDWLRQV�IRXUQLHV�GH�VXSSRUWV�DGDSW«V�DX�QLYHDX�
GH�FRPSU«KHQVLRQ�GHV�SHUVRQQHV��LPDJHV��SKRWRV��SLFWRJUDPPH��IRUPXODLUHV�VLPSOLٴ«V��
HW�GRQF�GH�VH�FRQVWLWXHU�XQH�ȈER°WH�¢�RXWLOVȈ�DG«TXDWH�HW�IDFLOHPHQW�PRELOLVDEOH�

CONSEILS AUX MANDATAIRES

ȍ� ,O� LPSRUWH�TXH�OȅLQIRUPDWLRQ�VXU�OD�SRVVLELOLW«�HW� O
XWLOLW«�GH�OD�SHUVRQQH�GH�FRQٴDQFH�HW�
VXU� OHV�GLUHFWLYHV�DQWLFLS«HV�VRLW� IDLWH��HW�G«YHORSS«H�GDQV�WRXV� OHV�FDV�R»� OD�SHUVRQQH�
SURW«J«H�SDUD°W�VXVFHSWLEOH�GȅHQ�FRPSUHQGUH�OH�SULQFLSH�HW�G
DYRLU�GHV�SU«I«UHQFHV��6XU-
WRXW�TXDQG�OHXU�VLWXDWLRQ�UHQG�SDUWLFXOLªUHPHQW�XWLOHV�FHV�DVSHFWV�GH�OD�SU«SDUDWLRQ�GH�OD�
��Q�GH�YLHٴ�OHV�SHUVRQQHV�WUªV�LVRO«HV��HQ�PDXYDLV�WHUPHV�DYHF�OHXUV�SURFKHV�RX�YRXODQW�
VȅHQ�DٳUDQFKLU��2Q�SHXW�DLGHU�¢�LGHQWLٴHU�OD�SHUVRQQH�GH�VRQ�HQWRXUDJH�TXL�SRXUUDLW�¬WUH�
SHUVRQQH�GH�FRQٴDQFH��(W�LQIRUPHU�GH�O
LPSRUWDQFH�TXH�OH�PDMHXU�SURW«J«�OXL�GLVH�FH�TX
LO�
DWWHQG�G
HOOH�HQ�WHUPHV�G
DFFRPSDJQHPHQW�GH�VRQ�SDUFRXUV�GH�VRLQ�HW�FH�TX
LO�YRXGUDLW�
TX
HOOH�GLVH�DX[�P«GHFLQV�V
LO�Q
«WDLW�SOXV�HQ�PHVXUH�GH�OH�IDLUH��6L� OȅLQIRUPDWLRQ�VXU� OHV�
GLUHFWLYHV� DQWLFLS«HV� LQW«UHVVH� OH�PDMHXU�� OH�PDQGDWDLUH� SHXW� OXL� IRXUQLU� OH� IRUPXODLUH��
O
DLGHU�¢�OH�UHPSOLU��VXU�OD�IRUPH���OH�PHWWUH�VXU�Mon espace santé�RX�ELHQ�HQ�LQIRUPHU�VHV�
VRLJQDQWV�HW�DFFRPSDJQDQWV�SRXU�TXȅLOV�SUHQQHQW�OH�UHODL�SRXU�OȅDLGHU�¢�OHV�«WDEOLU�

ȍ� /HV�GLVSRVLWLRQV�TXL�GHPDQGHQW� OȅDXWRULVDWLRQ�GX� MXJH� �G«VLJQDWLRQ�GȅXQH�SHUVRQQH�GH�
FRQٴDQFH� HW� OD� U«DOLVDWLRQ�GH�GLUHFWLYHV� DQWLFLS«HV�SRXU� XQ�PDMHXU� HQ� WXWHOOH�� GRLYHQW�
¬WUH�VXٶVDPPHQW�DQWLFLS«HV�SRXU�TXH�OD�UHTX¬WH�QH�VH�IDVVH�SDV�GDQV�OȅXUJHQFH�RX�WURS�
WDUGLYHPHQW�SDU�UDSSRUW�¢�Oȅ«YROXWLRQ�GH�Oȅ«WDW�GH�VDQW«�GH�OD�SHUVRQQH�SURW«J«H�

ȍ� 6
LO�\�D�XQH�SHUVRQQH�GH�FRQٴDQFH��OH�PDQGDWDLUH�WUDYDLOOH�HQ�OLHQ�HW�HQ�FRPSO«PHQWDULW«�
DYHF�HOOH�HW�UHVWH�YLJLODQW�VXU�OH�UHVSHFW�GHV�GURLWV�GH�OD�SHUVRQQH�SURW«J«H��(Q�FDV�GH�G«FL-
VLRQ�P«GLFDOH�GȅDUU¬W�GHV�VRLQV�SRXU�XQ�PDMHXU�SURW«J«�HQٴ�Q�GH�YLH�DYHF�UHSU«VHQWDWLRQ�
GH�OD�SHUVRQQH�TXL�HVW�KRUV�Gȅ«WDW�GH�G«FLGHU��OH�P«GHFLQ�GHPDQGH�O
DYLV�GX�SURWHFWHXU��
&HOXL�FL�YHLOOH�¢�FH�TXȅLO�\�DLW�ELHQ�XQH�G«FLVLRQ�FROO«JLDOH��VL�SRVVLEOH�\�SDUWLFLSH��HW�YHLOOH�¢�
OD�SUHVFULSWLRQ�GH�VRLQV�SDOOLDWLIV�

ȍ� ,O�HVW�XWLOH�TXH�OH�PDQGDWDLUH�UHVWH�GLVSRQLEOH�SRXU�DSSRUWHU�XQ�«FODLUDJH�MXULGLTXH�VXU�
FHV�TXHVWLRQV�DX[�SURFKHV�DLGDQWV��VRLJQDQWV�HW�DFFRPSDJQDQWV�

/D�ORL�VXU�OH�U¶OH�GH�OD�SHUVRQQH�FKDUJ«H�GH�OD�SURWHFWLRQ�FRQFHUQDQW�OD�VDQW«�
La personne protégée reçoit de la personne chargée de sa protection, selon des modalités adaptées à son état et sans 
préjudice des informations que les tiers sont tenus de lui dispenser en vertu de la loi, toutes informations sur sa situation 
SHUVRQQHOOH�� OHV�DFWHV�FRQFHUQ«V��OHXU�XWLOLW«�� OHXU�GHJU«�G
XUJHQFH��OHXUV�HHWV�HW�OHV�FRQV«TXHQFHV�G
XQ�UHIXV�GH�VD�SDUW��
(article 457-1 du Code civil)

'DQV�WRXV�OHV�FDV��OH�SURWHFWHXU�YHLOOH�¢�FH�TXH�OD�SHUVRQQH�SURW«J«H�UH©RLYH�OȅLQIRUPDWLRQ�GX�FRUSV�P«GLFDO�GH�
PDQLªUH�DGDSW«H. Mais en matière de décision de santé, le rôle du protecteur est limité. Lorsque le curateur ou le 

tuteur assure uniquement la protection des biens, il n'intervient jamais dans les décisions liées à la santé, puisque 

OD�SHUVRQQH�SURW«J«H�G«FLGH�HOOH�P¬PH. Le tuteur ou le curateur peut avoir une mission d'assistance à la personne 

en matière de santé si le jugement le prévoit. Le tuteur à la personne ayant une mission de représentation de la per-

sonne en matière de santé, prend des décisions concernant des soins VHXOHPHQW�VL�OD�SHUVRQQH�QȅHVW�SDV�HQ�FDSDFLW«�
GȅH[SULPHU�VD�YRORQW«. En cas de désaccord entre la personne protégée et le protecteur, le juge peut être saisi. 

Le droit concernant les directives anticipées pour un majeur protégé 
La loi dit que Toute personne majeure peut rédiger des directives anticipées pour le cas où elle serait un jour hors d'état 
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 l'objet d'une mesure de protection 
juridique avec représentation relative à la personne, elle peut rédiger des directives anticipées avec l'autorisation du juge ou 
du conseil de famille s'il a été constitué��/
DXWRULVDWLRQ�QH�UHTXLHUW�SDV�GH�FHUWLٴFDW�P«GLFDO�DWWHVWDQW�GHV�FDSDFLW«V�GX�
majeur protégé à prendre de telles décisions. 

Rédiger ses directives anticipées fait partie des actes strictement personnels : le tuteur ne peut ni assister ni repré-

senter le majeur pour la rédaction de ses directives anticipées (article L1111-11 du Code de la santé publique). Pour 

une personne dans l’impossibilité d’écrire ses directives anticipées, le document est valide si deux témoins attestent 

qu'il est bien l’expression de sa volonté.
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/HV�FKRL[�VXU�OH�GHYHQLU�GH�VHV�ELHQVࣁ�ࣃ
7UDQVPHWWUH�VHV�ELHQV�HVW�XQ�DFWH�LPSRUWDQW�GH�OD�YLH��¢�OD�IRLV�VXU�OH�SODQ�PDW«ULHO�HW�VXU�OH�
plan symbolique��,O�V
DJLW�G
XQH�DXWUH�IRUPH�GH�WUDFH�ODLVV«H�DSUªV�VD�PRUW��TXL�SHXW�DYRLU�XQH�
LPSRUWDQFH��\�FRPSULV�TXDQG� OHV�ELHQV�VRQW�PRGHVWHV��(OOH�SHXW� W«PRLJQHU�G
XQH�DٳHFWLRQ�RX�
G
XQH�JUDWLWXGH�¢�O
«JDUG�GH�SHUVRQQHV�GH�O
HQWRXUDJH�RX�ELHQ�G
XQ�VRXWLHQ�¢�XQH�FDXVH�TXL�WLHQW�
¢�FĔXU�

,O�HVW�VRXKDLWDEOH�TXH�OD�TXHVWLRQ�GH�ce que vont devenir les biens de la personne handicapée 
DSUªV�VD�PRUW�VRLW�HQYLVDJ«H�DYHF�HOOH��TXȅLO�VȅDJLVVH�GH�VRQ�SDWULPRLQH��GH�VHV�REMHWV�SHUVRQ-
QHOV��YRLUH�GȅDQLPDX[�GH�FRPSDJQLH��&H�SHXW�¬WUH�¢�VD�GHPDQGH��RX�DERUG«�VRXV�OD�IRUPH�GȅXQH�
TXHVWLRQ�WUªV�J«Q«UDOH�SRXU�YRLU�VL�HOOH�VȅHQ�VDLVLW�HW�OXL�VLJQLٴHU�TXȅHOOH�SHXW�¬WUH�DLG«H�SRXU�OH�
faire si elle le veut�

3RXU�FH�TXL�FRQFHUQH�OH�SDWULPRLQH�HW�O
DUJHQW�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS��la possi-
ELOLW«�GH�U«FXS«UDWLRQ�GH�O
DLGH�VRFLDOH�GRQW�OD�SHUVRQQH�D�E«Q«ٴFL«�DFFHQWXH�O
LQFHUWLWXGH�
TXL�H[LVWH�SRXU�WRXW�XQ�FKDFXQ�VXU�OH�PRQWDQW�GH�OD�VXFFHVVLRQ�DX�PRPHQW�GX�G«FªV��&HOD�SHXW�
FRQGXLUH�¢�GHV�OHJV�TXL�QH�VH�FRQFU«WLVHURQW�SDV��SDUFH�TXH�OD�VXFFHVVLRQ�QH�OH�SHUPHW�SDV��

0DLV�FHOD�Q
HPS¬FKH�HQ�ULHQ�GH�IDLUH�XQ�WHVWDPHQW�RX�XQH�GRQDWLRQ��VRXV�U«VHUYH�GH�O
DX-
WRULVDWLRQ� GX� MXJH� SRXU� XQH� SHUVRQQH� DYHF� WXWHOOH� DX[� ELHQV�� &H� SHXW�¬WUH� XQ� WHVWDPHQW�
RORJUDSKH��VL� O
DXWHXU�SHXW� O
«FULUH� LQW«JUDOHPHQW��RX�VLQRQ�GHYDQW�QRWDLUH��FH�TXL�SHUPHW�DXVVL�
G
«YLWHU� OHV� FRQWHVWDWLRQV�� (W� ULHQ�Q
HPS¬FKH�TXH� VXU� GHV�ELHQV�SHUVRQQHOV� GH� IDLEOH� YDOHXU�� OD�
SHUVRQQH�choisisse en�DPRQW�¢�TXL� LOV�UHYLHQGURQW�DX�PRPHQW�GH�VRQ�G«FªV�HW�TXH�FH�VRLW�
FRQQX�GHV�DLGDQWV�HW�IRUPDOLV«�FRPPH�VHV�GHUQLªUHV�YRORQW«V��PLVHV�GDQV�VRQ�GRVVLHU��(OOH�SHXW�
DXVVL�FKRLVLU�GH�OHV�GRQQHU�GH�VRQ�YLYDQW�

/D� FRPSOH[LW«�GH� OD� VLWXDWLRQ� MXVWLٴH�XQ�HٳRUW�G
LQIRUPDWLRQ�SDUWLFXOLHU�HW�DGDSW«�¢� OD�SHU-
sonne et à sa situation�

ȍ� /HV� SURFKHV�DLGDQWV� SHXYHQW� LQIRUPHU� OD� SHUVRQQH� KDQGLFDS«H� GH� OHXUV� SURSUHV� GLVSR-
VLWLRQV� WHVWDPHQWDLUHV� ¢� VRQ�«JDUG� VȅLO� \� D� OLHX� HW� OȅDLGHU�SOXV�J«Q«UDOHPHQW� ¢�SHQVHU� OD�
WUDQVPLVVLRQ��\�FRPSULV�VXU�XQ�UHJLVWUH�DٳHFWLI�HW�V\PEROLTXH�

ȍ� ,O�HVW�VRXKDLWDEOH�TXȅLOV�DVVRFLHQW�OD�SHUVRQQH�¢�WRXW�FH�TXL�SHXW�DYRLU�GX�VHQV�SRXU�HOOH�HQ�
PDWLªUH�GȅDQWLFLSDWLRQ�GH�OD�WUDQVPLVVLRQ�GH�VHV�ELHQV��\�FRPSULV�GȅREMHWV�D\DQW�XQH�YDOHXU�
GH�VRXYHQLU�GȅHOOH�TXȅHOOH�VRXKDLWHUDLW�YRLU�GRQQ«V�¢�GHV�SHUVRQQHV�GH�VRQ�HQWRXUDJH�DSUªV�
VD�PRUW��PHPEUHV�GH�OD�IDPLOOH�«ODUJLH��DPLV��SDLUV������6L�VRQ�G«FªV�HVW�YUDLVHPEODEOHPHQW�
SURFKH�HW�TX
HOOH�VRXKDLWH�GRQQHU�GHV�REMHWV�SHUVRQQHOV��RQ�SHXW�OXL�VXJJ«UHU�GH�OH�GLUH�
DX[�SHUVRQQHV�FRQFHUQ«HV��YRLUH�GH�IDLUH�FH�GRQ�GH�VRQ�YLYDQW��SRXU�YLYUH�FH�OHJ�DYHF�OD�RX�
OHV�SHUVRQQHV�FRQFHUQ«HV��

CONSEILS AUX PROCHES-AIDANTS 

ȍ� 'DQV�OD�S«ULRGH�GȅRXYHUWXUH�GH�OD�PHVXUH�OD�SHUVRQQH�SURW«J«H�HVW�HQ�J«Q«UDO�TXHVWLRQQ«H�GH�
PDQLªUH�J«Q«UDOH�¢�SURSRV�GH�GLVSRVLWLRQV�VXU�OH�GHYHQLU�GH�VHV�ELHQV��,O�HVW�VRXKDLWDEOH�TXȅLO�\�
VRLW�IDLW�UHWRXU�XOW«ULHXUHPHQW�VL�HOOH�D�XQH�GHPDQGH��VL�XQH�RFFDVLRQ�Vȅ\�SU¬WH��SDU�H[HPSOH�VL�
HOOH�IDLW�XQ�K«ULWDJH��VL�HOOH�PDQLIHVWH�XQH�V\PSDWKLH�SDUWLFXOLªUH�SRXU�XQH�FDXVH���VL�HOOH�«YRTXH�
XQ�ULVTXH�GH�PRXULU��HW�TXȅXQH�UXEULTXH�Dernières volontés�SHUPHWWH�GH�FRQVLJQHU�OH�U«VXOWDW�GH�
Oȅ«FKDQJH�

ȍ� ,O�LPSRUWH�GȅLQIRUPHU�OD�SHUVRQQH�SURW«J«H�GH�FH�TXL�HVW�SRVVLEOH�HW�GHV�FRQV«TXHQFHV�GȅXQH�
GRQDWLRQ��GH�OD�G«VLJQDWLRQ�GȅXQ�E«Q«ٴFLDLUH�GȅXQH�DVVXUDQFH�YLH�RX�GH�OD�U«DOLVDWLRQ�GȅXQ�WHV-
WDPHQW��HW�GH�UHVWHU�¢�OD�GLVSRVLWLRQ�GHV�DLGDQWV�SRXU�DSSRUWHU�VL�EHVRLQ�XQ�«FODLUDJH�MXULGLTXH�
VXU�FHV�TXHVWLRQV��/H�PDQGDWDLUH�SHXW�V
LQIRUPHU�GH�OD�PDQLªUH�GRQW�V
DSSOLTXH�OD�U«FXS«UDWLRQ�
GH�O
DLGH�VRFLDOH�DYHF�OH�UªJOHPHQW�G«SDUWHPHQWDO�HW��VL�EHVRLQ��V
HQTX«ULU�DXSUªV�GX�VHUYLFH�
GH� O
DLGH�VRFLDOH�GX�&RQVHLO�G«SDUWHPHQWDO�GH� O
DSSOLFDWLRQ�GH�FHV�UªJOHV�GDQV� OH�FDV�SU«FLV��
,O�LPSRUWH�G
LQIRUPHU�OH�PDMHXU�SURW«J«�VXU�FH�TXH�VD�VLWXDWLRQ�SURGXLUDLW�DX�PRPHQW�GH�VD�
G«FLVLRQ��WRXW�HQ�O
DYHUWLVVDQW�GH�O
LQFHUWLWXGH�H[LVWDQWH�VXU�OD�U«DOLVDWLRQ�GH�VD�YRORQW«��VHORQ�FH�
TXH�VHURQW��DX�PRPHQW�GH�VRQ�G«FªV��VRQ�SDWULPRLQH��O
«WDW�GH�OD�ORL�HW�OD�U«FXS«UDWLRQ�RX�QRQ�
GH�O
DLGH�VRFLDOH��

ȍ� ,O�HVW�VRXKDLWDEOH�TXH�OH�PDQGDWDLUH�DVVLVWH�OD�SHUVRQQH�SURW«J«H�SRXU�OHV�DFWLRQV�GH�JHVWLRQ�
SDWULPRQLDOH�UHOHYDQW�GX�PDQGDW��YHLOOH�¢�FH�TXH�OHV�GLVSRVLWLRQV�GHPDQG«HV�UHOªYHQW�ELHQ�GH�
VD�YRORQW«��VROOLFLWH�OH�MXJH�VL�EHVRLQ��SRXU�XQ�WHVWDPHQW�RX�XQH�GRQDWLRQ���RULHQWH�OD�SHUVRQQH�
YHUV�XQH�SHUVRQQH�TXDOLٴ«H��QRWDLUH�����HW�FRQVLJQH�OH�U«VXOWDW�GH�FHV�DFWLRQV�

CONSEILS AUX MANDATAIRES

Le droit sur les donations et testaments concernant les majeurs protégés
La personne en curatelle peut faire des donations avec l’assistance de son curateur. Le curateur est réputé en oppo-
VLWLRQ�G
LQW«U¬WV�DYHF�OD�SHUVRQQH�SURW«J«H�ORUVTX
LO�HVW�E«Q«ٴFLDLUH�GH�OD�GRQDWLRQ��/D�SHUVRQQH�SURW«J«H�HQ�WXWHOOH�
peut, avec l'autorisation du juge ou du conseil de famille, ¬WUH�DVVLVW«H�RX�DX�EHVRLQ�UHSU«VHQW«H�SDU�OH�WXWHXU�SRXU�
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 être sain d'esprit. /D�OLE«UDOLW«�HVW�QXOOH�ORUVTXH�OH�FRQVHQWHPHQW�D�«W«�YLFL«�SDU�O
HUUHXU��OH�GRO�RX�OD�YLROHQFH��
/D�SHUVRQQH�HQ�WXWHOOH�QH�SHXW�IDLUH�VHXOH�VRQ�WHVWDPHQW�DSUªV�OȅRXYHUWXUH�GH�OD�WXWHOOH�TXȅDYHF�OȅDXWRULVDWLRQ�
du juge, sous peine de nullité de l’acte. /H�WXWHXU�QH�SHXW�QL�OȅDVVLVWHU�QL�OD�UHSU«VHQWHU�¢�FHWWH�RFFDVLRn mais peut 
l'assister pour saisir le juge de cette demande si elle le souhaite. Le testament fait antérieurement à l’ouverture de 
la tutelle reste valable. La personne en tutelle peut seule révoquer le testament fait avant ou après l’ouverture de la 
tutelle (articles 470 et 476 du Code civil). 

Dans le cadre de l’habilitation familiale avec protection des biens, la personne habilitée est en opposition d’intérêts 
avec le majeur protégé pour les actes de donation ou vente par le majeur protégé dès lors que la personne habilitée 

FLDLUHV�GH�Oٴ»JXUHUDLW�SDUPL�OHV�E«QٴDFWH��/H�MXJH�GRLW�¬WUH�VDLVL�TXHOOH�TXH�VRLW�OD�QDWXUH�GH�O
KDELOLWDWLRQ�

La récupération de l'aide sociale 
DX[�SHUVRQQHV�KDQGLFDS«HV
/
DLGH�VRFLDOH�HVW�YHUV«H�DX[�SHUVRQQHV�MXVWLٴDQW�G
XQ�EHVRLQ��LQG«SHQGDPPHQW�GH�WRXWH�FRWLVDWLRQ��(OOH�
vise à assurer à l'allocataire des moyens de subsistance et le montant de l'aide varie donc en fonction 
de ses revenus.

Il s'agit d'une avance attribuée en fonction d'un besoin : dans l'hypothèse où ce besoin cesse, son ver-
sement cesse également et la loi prévoit que les sommes versées sont susceptibles de récupération. 
&KDTXH�G«SDUWHPHQWٴ�[H�OHV�PRGDOLW«V�GH�FHWWH�U«FXS«UDWLRQ�GDQV�OH�UªJOHPHQW�G«SDUWHPHQWDO�G
DLGH�
sociale (article L132-8 du Code de l'action sociale et des familles).

Les principales prestations récupérables sont les frais d'entretien et d'hébergement dans les foyers, 
l'Allocation de solidarité aux personnes âgées, les aides à domicile. La récupération peut s'opérer 
ORUVTXH�OH�E«Q«ٴFLDLUH�K«ULWH��E«Q«ٴFLH�GH�UHVVRXUFHV�VXSSO«PHQWDLUHV��RX�ORUV�GH�VRQ�G«FªV��'DQV�FH�
dernier cas, le département peut procéder à une récupération sur sa succession, mais dispose d'un délai 
pour engager ou non cette demande de récupération. Les règles sont complexes puisqu'elles peuvent 
dépendre de la nature de l'aide, du statut administratif de la personne handicapée ou personne âgée, de 
la nature de l'héritier (direct ou non) et du montant de la créance d'aide sociale. Certaines récupérations 
se font dès le 1er euro de l'actif successoral, d'autres à partir d'un seuil. 

78 79

ȍ� ,O� HVW� VRXKDLWDEOH� GȅLQIRUPHU� OH�PDMHXU� SURW«J«� GH� OD� SRVVLELOLW«� GH� VȅRSSRVHU� DX� GRQ�
GȅRUJDQH�DSUªV�VRQ�G«FªV��HW�GH� OXL�H[SOLTXHU�TXȅ¢�G«IDXW�� LO�VHUDLW�SU«VXP«�GRQQHXU��,,�
V
DJLW�G
XQ�VXMHW�FRPSOH[H�HW�G«OLFDW�TXL�SHXW�HٳUD\HU��'DQV�OD�PHVXUH�R»�LO�IDXW�XQ�DFWH�
SHUVRQQHO�GH�OD�SDUW�GX�PDMHXU�SRXU�UHIXVHU��TXHOOH�TXH�VRLW�OD�QDWXUH�GH�OD�PHVXUH�GH�
SURWHFWLRQ��LO�LPSRUWH�GH�OXL�UHQGUH�SRVVLEOH�G
H[SULPHU�XQ�UHIXV�GH�SU«OªYHPHQW�SDU�GH�
O
LQIRUPDWLRQ�� XQH� DVVLVWDQFH� ¢� OD� U«ٵH[LRQ� HW� XQH� DLGH� FRQFUªWH� SRXU� V
LQVFULUH� VXU� OH�
UHJLVWUH�GHV�UHIXV��VL�WHO�HVW�VRQ�FKRL[��$�G«IDXW��G
HQ�IDLUH�SDUW�¢�VHV�SURFKHV��/H�ULVTXH�
HVW�VLQRQ�TXH�OHV�PDMHXUV�SURW«J«V�GHYLHQQHQW�¢�OHXU�LQVX�GHV�U«VHUYRLUV�¢�RUJDQHV��/HV�
SURFKHV��FRQVXOW«V�DX�PRPHQW�GX�G«FªV��QH�SRXUURQW�HQ�SULQFLSH�V
\�RSSRVHU�TX
HQ�UH-
OD\DQW�XQ�UHIXV�TX
LO�DXUDLW�H[SULP«��FH�TXL�D�SHX�GH�FKDQFHV�GH�VH�SURGXLUH�V
LO�Q
HVW�SDV�
LQIRUP«�

ȍ� /H�GRQ�GX�FRUSV�¢�OD�VFLHQFH�Qȅ«WDQW�SRVVLEOH�TXH�SRXU�XQ�PDMHXU�SURW«J«�VDQV�PHVXUH�
GH�SURWHFWLRQ�¢�OD�SHUVRQQH��LO�Q
HVW�SDV�XWLOH�GȅDERUGHU�FH�VXMHW�DYHF�WRXV��&HX[�TXL�Q
RQW�
SDV�FHWWH�PHVXUH�RQW�OH�GURLW�GH�VDYRLU�TXH�FHOD�H[LVWH�HW� OHV�FRQFHUQH�FRPPH�OH�UHVWH�
GH�OD�SRSXODWLRQ��,OV�SHXYHQW�DYRLU�EHVRLQ�G
¬WUH�DLG«V�¢�FRPSUHQGUH�GH�TXRL�LO�V
DJLW�HW�¢�
TXRL�FHOD�VHUW��(W�G
¬WUH�FRQFUªWHPHQW�DLG«V�SRXU�U«DOLVHU�OHV�G«PDUFKHV�V
LOV�IRQW�OH�FKRL[�
VWULFWHPHQW�SHUVRQQHO�GH�IDLUH�GRQ�GH�OHXU�FRUSV�DSUªV�OHXU�G«FªV��&HOD�SHXW�FRQVWLWXHU�
SRXU�HX[�XQ�JHVWH�VROLGDLUH�YDORULVDQW�

La loi sur le don d'organe pour les majeurs protégés
'H�OHXU�YLYDQW��OHV�PDMHXUV�SURW«J«V�D\DQW�XQH�PHVXUH�GH�SURWHFWLRQ�MXULGLTXH�DYHF�UHSU«VHQWDWLRQ�UHODWLYH�¢�OD�
personne ne peuvent donner leurs organes (depuis la loi du 29 juillet 1994), sauf des organes prélevés à l'occasion 
G
XQH�LQWHUYHQWLRQ�FKLUXUJLFDOH��SUDWLTX«H�GDQV�O
LQW«U¬W�GH�OD�SHUVRQQH�RS«U«H��¢�GHVٴ�QV�WK«UDSHXWLTXHV�RX�VFLHQWL-

TXHV��,OV�SHXYHQW�VٴRSSRVHU�¢�FH�SU«OªYHPHQW��DLQVL�TXH�OHXU�SURWHFWHXU��GHSXLV�OD�ORL�GH�ELR«WKLTXH�GX���DR½W�������
article L1235-2 du Code de la santé publique). 

3RXU�OH�GRQ�G
RUJDQH�SRVW�PRUWHP��OHV�PDMHXUV�SURW«J«V�UHOªYHQW�G«VRUPDLV�GX�GURLW�FRPPXQ��TXHOOH�TXH�VRLW�OD�
mesure de protection��/H�&RGH�FLYLO�SU«YRLW�TXH�OD�PHVXUH�GH�SURWHFWLRQ�HW�OD�PLVVLRQ�GX�SURWHFWHXU�SUHQQHQWٴ�Q�DX�
décès de la personne protégée. Le Code de la santé publique prévoyait une exception pour les majeurs en tutelle : le 
SU«OªYHPHQW�G
RUJDQH�SRVW�PRUWHP�QH�SRXYDLW�DYRLU�OLHX�TXH�VL�OH�WXWHXU�\�FRQVHQWDLW�SDU�«FULW��/D�ORL�GX���DR½W������
a supprimé cette disposition. 7RXV�OHV�PDMHXUV�SURW«J«V��VDQV�GLVWLQFWLRQ�GH�PHVXUH��HQWUHQW�GRQF�GDQV�OH�GURLW�
commun du consentement présumé. 

Le droit en cause ici n'est pas celui de consentir au don d'organe puisque ce consentement est présumé, mais le droit 
de s'y opposer de son vivant. Comme toute personne d'au moins 13 ans, il leur faut s'inscrire au Registre national 
automatisé des refus de prélèvements V
LOV�YHXOHQW�V
RSSRVHU�DX�SU«OªYHPHQW�SRVW�PRUWHP (article R1232-6 du Code 
de la santé publique). Le majeur protégé peut s'y inscrire seul. L'inscription dépend de sa connaissance de la loi qui le 
présume donateur, de la connaissance de sa possibilité de refuser et de la modalité du Registre des refus et, dans bien 
des cas, d'une assistance humaine ou technique pour exprimer ce choix en réalisant l'inscription. 

$X�PRPHQW�GX�G«FªV��DYDQW�GȅHQYLVDJHU�XQ�SU«OªYHPHQW�GȅRUJDQHV�HW�GH�WLVVXV�� O
«TXLSH�P«GLFDOH�Y«ULٴH�VL� OD�SHU-
sonne décédée a fait valoir de son vivant une opposition au prélèvement de tout ou partie de ses organes et tissus 
HQ�FRQVXOWDQW�OH�UHJLVWUH��(OOH�Y«ULٴH�HQVXLWH�DXSUªV�GHV�SURFKHV�VL�OH�G«IXQW�QȅD�SDV�IDLW�YDORLU�GH�VRQ�YLYDQW�VRQ�
RSSRVLWLRQ�RUDOHPHQW�RX�SDUb«FULW. 

La loi sur le don du corps pour les majeurs protégés
Les majeurs protégés SHXYHQW�G«FLGHU�GH�GRQQHU��DSUªV�OHXU�G«FªV��OHXU�FRUSV�¢�OD�VFLHQFH�¢�GHVٴ�QV�G
HQVHLJQHPHQW�
médical et de recherche, VDXI�FHX[�D\DQW�XQH�PHVXUH�GH�SURWHFWLRQ�DYHF�UHSU«VHQWDWLRQ�UHODWLYH�¢�OD�SHUVRQQH�(loi 
GH�ELR«WKLTXH�GX���DR½W�������DUWLFOH��������GX�&RGH�GH�OD�VDQW«�SXEOLTXH��

Seul le majeur protégé peut consentir et il le fait par écrit. Ce don est un acte strictement personnel qui ne peut 
IDLUH�O
REMHW�QL�G
XQH�DVVLVWDQFH��QL�G
XQH�UHSU«VHQWDWLRQ (article 458 du Code civil). Les formalités sont celles du droit 
commun (décret d'avril 2022) : le majeur qui souhaite faire le don en fait la demande auprès de la structure d'accueil 
du corps, un document réglementaire lui est remis, il signe un acte sous seing privé, et peut opter pour la restitution 
de son corps ou des cendres ou pour l'opposition à cette remise. Le consentement est toujours révocable. Le donneur 
reçoit une carte destinée à être portée sur lui, il est encouragé à informer son entourage et peut désigner un proche 
qui recevra le document d'information et sera informé des modalités de restitution du corps. Au décès, les frais 
d'enlèvement du corps sont pris en charge par la structure d'accueil du corps.

/H�SURWHFWHXU�Q
D�SDV�GH�U¶OH�GDQV�FH�FKRL[�HW�QH�VLJQH�
ULHQ��,O�D�XQ�U¶OH�G
LQIRUPDWLRQ�HW�«YHQWXHOOHPHQW�G
DLGH�
matérielle si le majeur n'est pas concrètement en mesure 
de compléter et signer la déclaration. L'information du 
protecteur n'est pas prévue par les textes. Le donneur 
peut l'informer, et le protecteur pourra veiller à ce que sa 
volonté soit respectée. Le protecteur n'est pas inclus par-
mi les personnes que le décret permet de désigner comme 
le référent, sauf à ce que le majeur le considère comme 
un de ses proches (dans ce cas on est hors cadre tutélaire 
mais plutôt dans une relation personnelle, comme déjà vu 
¢�SURSRV�GH�OD�SHUVRQQH�GH�FRQٴDQFH��

Une mandataire d'un Service de protection judiciaire des majeurs �H[S«ULPHQWDWLRQ�

Une rencontre avec des membres de l'équipe d'un FAM pour le projet personnalisé 
d'un résident a été l'occasion d’aborder plus généralement les difficultés que ren-
contre l’établissement à propos des décès en l’absence de famille. Ils aimeraient que 
l’on puisse formaliser les choses sous forme de contrat obsèques. Je leur explique que 
ce n’est pas notre position dans notre service, nous ne faisons des contrats que si c’est 
la demande de la personne ou de la famille. Par contre, je propose la rédaction d’un 
document à conserver au dossier pour que le FAM sache comment procéder en cas de 
décès et en l’absence de réponse de la famille ou de nos services. 

Une mandataire d'un Service de protection judiciaire des majeurs �H[S«ULPHQWDWLRQ�

Madame G est âgée de 82 ans. Elle réside en EHPAD dans une unité pour personnes en 
situation de handicap. Elle a une mesure de tutelle. Elle est capable de verbaliser, elle 
pouvait écrire il y quelques années et sait lire avec l’aide d’un tiers. Elle est croyante et 
part en pèlerinage chaque année. Il n'y a aucune consigne concernant son décès dans 
son dossier car le sujet n’a jamais été abordé avec elle ou sa famille. 

Chaque année, une rencontre est prévue à l’EHPAD en présence du mandataire, de 
la référente éducative et de l’AMP pour faire le point sur l’année et rédiger le projet 
personnalisé. Lors de la rencontre, je dis à Mme G. qu’en faisant le point sur sa situa-
tion j’ai remarqué que je n’avais aucune indication en cas de décès. Je reformule en lui 
disant que lorsqu’elle sera morte je ne sais pas si elle souhaite que son corps soit en-
terré ou si elle souhaite que son corps soit brûlé. Elle parle d’abord du paradis, ce qui 
n’est pas surprenant puis elle dit “Je veux faire comme ceux du Château“. La référente 
évoque l’enterrement récent d’une résidente de l’EHPAD et je demande à Mme G. si 
elle veut être enterrée comme cette résidente dans le cimetière de la commune (Y) où 
est implanté l’EHPAD. Mme G se rend parfois dans le cimetière pour voir où est enter-
rée la défunte évoquée. 

La référente précise à Mme G que ses parents sont enterrés sur la commune X. Elle de-
mande “Vous voulez être enterrée à X ou à Y ?“. Mme G répond qu’elle veut être enter-
rée à Y, donc un autre lieu que la sépulture familiale, ce qu'elle a bien compris.

Les interlocuteurs semblent à l’aise avec le fait que j’aborde la perspective du décès 
avec Mme G. Et celle-ci a un avis sur la question et s’appuie sur le décès d’un résident 
pour faire comprendre ce qu’elle veut.

Pour aller plus loin ...
Les décisions de santé des majeurs protégés, pour 
un dialogue entre protecteurs et professionnels 
de santé, Laurence Gatti, 2022

�H[LRQ�«WKLTXH�VXU�OD�SURWHFWLRQ�GX�PDMHXUࡣ»5
après son décès, CREAI HdF, 2012


H[LRQ�«WKLTXH�VXU�OH�GRQ�Gࡣ»5RUJDQH�HW�OD�
protection de la personne, CREAI HdF, 2015
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Des repères pour connaître
la législaCon dans ce domaine

et la traduire de manière adaptée 
pour les personnes ayant des 
difficulté de compréhension
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ce que les aidants 
peuvent faire

3RXU�SU«SDUHU�HQVHPEOH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS����

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
ODٴ�Q�GH�VD�YLH�VHORQ�VHV�VRXKDLWV�

8WLOLVHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�HWbGHV�RXWLOV�DGDSW«V�

Informer de manière accessible les personnes

)RUPDOLVHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�
GDQV�OHVb«WDEOLVVHPHQWV�HW�IRUPHU�OH�SHUVRQQHO�

*DUGHU�OHV�LQIRUPDWLRQV�HWbOHVbSDUWDJHU�
VLbSRVVLEOH�DٴQ�GHbIDYRULVHU�OHXU�UHVSHFW�

Aider les personnes à préparer 
ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH�

 ण Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
HW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�PDODGLH�JUDYH��GH�YLHLOOHVVH��GHٴ�Q�GH�
vie et de mort

 ण Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV

 ण )DYRULVHU�O
H[SUHVVLRQ��LQGLYLGXHOOHPHQW�RX�HQ�SHWLWV�JURXSHV��DYHF�GHV�VXSSRUWV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�HW�O
DSSXL�
d’aidants complémentaires

 ण 6H�SU«SDUHU�DX�G«FªV�GH�OD�SHUVRQQH�HW�¢�OXL�RٳULU�MXVTX
DX�ERXW�OD�SRVVLELOLW«�G
H[SULPHU�VHV�DWWHQWHV�RX�SU«RF-
cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
FRQٴDQFH

 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[

 ण 6L�OHV�SURFKHV�RQW�GHV�GLٶFXOW«V�¢�DQQRQFHU�XQ�G«FªV�RX�IDLUH�SDUWLFLSHU�OD�SHUVRQQH�¢�GHV�
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ण 1H�SDV�Q«JOLJHU�OH�VRXWLHQ�DX[�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�TXL�F¶WRLHQW�OH�PRX-
UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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Ben a 63 ans et Line 34. Lui ne parle pas mais fait des signes pour s’exprimer. Il est marqué par le décès
de ses parents. Il montre le ciel pour dire que sa maman est en haut. Elle dispose du langage et se montre très 
curieuse, malgré une déficience intellectuelle sévère. Je leur propose de regarder un livret illustré sur le décès
d'un proche. Il comprennent et acceptent.
Ben est très attentif et réactif aux images et parait bien retrouver sa propre expérience avec l’annonce
de la maladie de la maman, les visites à l’hôpital, et la participation aux offices religieux. Line, qui n’a pas vécu
de deuil récent en famille, suit ces histoires en ponctuant de questions : il est malade ? pourquoi il pleure ? ... 
Nous commentons les images et les émotions des personnages.
Dernièrement, ils ont été confrontés au décès brutal d'un résident de leur unité. Le livret propose un autre récit 
sur lequel s’appuyer. Ils font très bien le lien avec ce décès. Nous disons l’importance d'accompagner la personne 
et les proches, dont ils sont, à vivre en conscience cette période. Ben réagit avec émotion.
Nous avons pu sortir du récit et adopter une formulation sur mesure pour eux et retracer les évènements de
leur vie qu’ils ont besoin d'aborder. Le livret soutient l’échange verbal et les images leur permettent de préciser
ce qu’ils observent en pointant du doigt, ce qui est appréciable.

Un psychologue d'une Maison d'accueil spécialisée
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De nombreux outils disponibles

ce que les aidants 
peuvent faire

3RXU�SU«SDUHU�HQVHPEOH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS����

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
ODٴ�Q�GH�VD�YLH�VHORQ�VHV�VRXKDLWV�

8WLOLVHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�HWbGHV�RXWLOV�DGDSW«V�

Informer de manière accessible les personnes

)RUPDOLVHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�
GDQV�OHVb«WDEOLVVHPHQWV�HW�IRUPHU�OH�SHUVRQQHO�

*DUGHU�OHV�LQIRUPDWLRQV�HWbOHVbSDUWDJHU�
VLbSRVVLEOH�DٴQ�GHbIDYRULVHU�OHXU�UHVSHFW�

Aider les personnes à préparer 
ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH�

 ण Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
HW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�PDODGLH�JUDYH��GH�YLHLOOHVVH��GHٴ�Q�GH�
vie et de mort

 ण Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV

 ण )DYRULVHU�O
H[SUHVVLRQ��LQGLYLGXHOOHPHQW�RX�HQ�SHWLWV�JURXSHV��DYHF�GHV�VXSSRUWV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�HW�O
DSSXL�
d’aidants complémentaires

 ण 6H�SU«SDUHU�DX�G«FªV�GH�OD�SHUVRQQH�HW�¢�OXL�RٳULU�MXVTX
DX�ERXW�OD�SRVVLELOLW«�G
H[SULPHU�VHV�DWWHQWHV�RX�SU«RF-
cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
FRQٴDQFH

 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[

 ण 6L�OHV�SURFKHV�RQW�GHV�GLٶFXOW«V�¢�DQQRQFHU�XQ�G«FªV�RX�IDLUH�SDUWLFLSHU�OD�SHUVRQQH�¢�GHV�
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ण 1H�SDV�Q«JOLJHU�OH�VRXWLHQ�DX[�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�TXL�F¶WRLHQW�OH�PRX-
UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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3 types d’outils à combiner selon les besoins

ce que les aidants 
peuvent faire

3RXU�SU«SDUHU�HQVHPEOH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS����

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
ODٴ�Q�GH�VD�YLH�VHORQ�VHV�VRXKDLWV�

8WLOLVHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�HWbGHV�RXWLOV�DGDSW«V�

Informer de manière accessible les personnes

)RUPDOLVHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�
GDQV�OHVb«WDEOLVVHPHQWV�HW�IRUPHU�OH�SHUVRQQHO�

*DUGHU�OHV�LQIRUPDWLRQV�HWbOHVbSDUWDJHU�
VLbSRVVLEOH�DٴQ�GHbIDYRULVHU�OHXU�UHVSHFW�

Aider les personnes à préparer 
ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH�

 ण Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
HW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�PDODGLH�JUDYH��GH�YLHLOOHVVH��GHٴ�Q�GH�
vie et de mort

 ण Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV

 ण )DYRULVHU�O
H[SUHVVLRQ��LQGLYLGXHOOHPHQW�RX�HQ�SHWLWV�JURXSHV��DYHF�GHV�VXSSRUWV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�HW�O
DSSXL�
d’aidants complémentaires

 ण 6H�SU«SDUHU�DX�G«FªV�GH�OD�SHUVRQQH�HW�¢�OXL�RٳULU�MXVTX
DX�ERXW�OD�SRVVLELOLW«�G
H[SULPHU�VHV�DWWHQWHV�RX�SU«RF-
cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
FRQٴDQFH

 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[

 ण 6L�OHV�SURFKHV�RQW�GHV�GLٶFXOW«V�¢�DQQRQFHU�XQ�G«FªV�RX�IDLUH�SDUWLFLSHU�OD�SHUVRQQH�¢�GHV�
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ण 1H�SDV�Q«JOLJHU�OH�VRXWLHQ�DX[�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�TXL�F¶WRLHQW�OH�PRX-
UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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3RXU�SU«SDUHU�HQVHPEOH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS����

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
ODٴ�Q�GH�VD�YLH�VHORQ�VHV�VRXKDLWV�

8WLOLVHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�HWbGHV�RXWLOV�DGDSW«V�

Informer de manière accessible les personnes

)RUPDOLVHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�
GDQV�OHVb«WDEOLVVHPHQWV�HW�IRUPHU�OH�SHUVRQQHO�

*DUGHU�OHV�LQIRUPDWLRQV�HWbOHVbSDUWDJHU�
VLbSRVVLEOH�DٴQ�GHbIDYRULVHU�OHXU�UHVSHFW�

Aider les personnes à préparer 
ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH�

 ण Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
HW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�PDODGLH�JUDYH��GH�YLHLOOHVVH��GHٴ�Q�GH�
vie et de mort

 ण Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV

 ण )DYRULVHU�O
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cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
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 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[
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obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
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UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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Paul a 61 ans et présente une déficience intellectuelle sévère. Il est mutique mais peut s’exprimer à l’aide de mimiques, gestes et bruitages. Des signes cliniques 
alertant ont conduit à un dépistage du cancer colorectal. Le résultat nécessite qu'il passe un scanner abdominal. L’équipe pluriprofessionnelle s’interroge sur les outils 
qui peuvent préparer Paul à cet examen. Il se laisse généralement bien soigner mais il peut être anxieux. Je propose d’imprimer des supports (pictogrammes, dessins, 
photos) qui pourront venir en appui de l’information orale donnée sur le scanner.

Paul est rencontré par l’éducatrice spécialisée et l'infirmière du FAM, deux personnes qu'il connait très bien. Il se montre attentif, hochant la tête, regardant les images 
présentées, sans manifester d'anxiété. Puis il saisit une image (de la fiche Santé BD scanner) qui lui est laissée. Il l'utilise ensuite pour parler de son examen
à venir avec les accompagnatrices : il leur tend l’image, avec une mimique d’inquiétude, bouche pincée, sourcils froncés. Le jour de l’examen, il prend spontanément 
son image et est accompagné par une aide-soignante qu'il connaît bien. L'examen se passe bien, sans signe d'anxiété. Les professionnels ont le sentiment d’avoir
été bientraitants en coconstruisant un accompagnement adapté à ses besoins. L’équipe hospitalière a apprécié cette qualité de l’accompagnement, ce qui a constitué 
une validation pour l’équipe du FAM.
Ce qui se passe ensuite lors du décès de sa mère vient confirmer que l’outil visuel est un support utile pour Paul. Pour lui annoncer ce décès, nous lui présentons 
différentes images (une femme alitée hospitalisée, un cercueil à l’église...). Il a de nouveau pris possession d'une image puis l'a montrée aux professionnels, associé
à un visage fermé, le regard baissé. Il semble venir chercher les mots qu’il n'a pas pour extérioriser et partager ses émotions.
En l'absence de douleur, de plainte, d'inquiétude de sa part au sujet de sa santé, l'information réalisée avait uniquement porté sur le scanner. Depuis, on a appris qu'il y 
a une tumeur et qu'une opération est indiquée. Les infirmières lui ont expliqué à l'aide de mots simples qu'il devait être opéré. Afin de construire une trace visuelle
de son expérience, nous prévoyons d'inscrire avec lui dans un “carnet de soin“ les différentes étapes de sa maladie et des soins, les commentaires sur son vécu, son 
comportement, la relation aux soignants, l’accueil, des photos des lieux et des personnes... ou d'utiliser l'outil belge découvert dans le cadre de l'expérimentation 
(Comment vivre le temps de la maladie ?).
La médecin coordinatrice a été informée des suites post opératoires par courrier du chirurgien. Une chimiothérapie serait une option mais, compte tenu des troubles 
cognitifs du patient et de son refus des soins, cette option n’est pas retenue. La médecin fait un courrier pour dire que Paul n’est pas opposant aux soins, qu’il peut 
être accompagné par des professionnels et des outils dans son accès aux soins et qu’avant de conclure à son inaccessibilité, il doit lui être permis d’en faire l’essai. 
L'équipe hospitalière a répondu en évoquant le risque de douleurs neuropathiques avec la chimiothérapie, que Paul ne pourrait pas identifier du fait de “ses troubles 
cognitifs“. La position n'a pas bougé et sa sœur est d'accord avec cette décision médicale. Paul lui-même n'a pas été consulté à ce sujet.

Une psychologue d'un Foyer de vie - Foyer d'accueil médicalisé
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ce que les aidants 
peuvent faire

3RXU�SU«SDUHU�HQVHPEOH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS����

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
ODٴ�Q�GH�VD�YLH�VHORQ�VHV�VRXKDLWV�

8WLOLVHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�HWbGHV�RXWLOV�DGDSW«V�

Informer de manière accessible les personnes

)RUPDOLVHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�
GDQV�OHVb«WDEOLVVHPHQWV�HW�IRUPHU�OH�SHUVRQQHO�

*DUGHU�OHV�LQIRUPDWLRQV�HWbOHVbSDUWDJHU�
VLbSRVVLEOH�DٴQ�GHbIDYRULVHU�OHXU�UHVSHFW�

Aider les personnes à préparer 
ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH�

 ण Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
HW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�PDODGLH�JUDYH��GH�YLHLOOHVVH��GHٴ�Q�GH�
vie et de mort

 ण Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV

 ण )DYRULVHU�O
H[SUHVVLRQ��LQGLYLGXHOOHPHQW�RX�HQ�SHWLWV�JURXSHV��DYHF�GHV�VXSSRUWV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�HW�O
DSSXL�
d’aidants complémentaires

 ण 6H�SU«SDUHU�DX�G«FªV�GH�OD�SHUVRQQH�HW�¢�OXL�RٳULU�MXVTX
DX�ERXW�OD�SRVVLELOLW«�G
H[SULPHU�VHV�DWWHQWHV�RX�SU«RF-
cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
FRQٴDQFH

 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[

 ण 6L�OHV�SURFKHV�RQW�GHV�GLٶFXOW«V�¢�DQQRQFHU�XQ�G«FªV�RX�IDLUH�SDUWLFLSHU�OD�SHUVRQQH�¢�GHV�
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ण 1H�SDV�Q«JOLJHU�OH�VRXWLHQ�DX[�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�TXL�F¶WRLHQW�OH�PRX-
UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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Des documents pour formaliser
différentes facettes
des vœux de fin de vie
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vie et de mort
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tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV
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DX�ERXW�OD�SRVVLELOLW«�G
H[SULPHU�VHV�DWWHQWHV�RX�SU«RF-
cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
FRQٴDQFH

 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[

 ण 6L�OHV�SURFKHV�RQW�GHV�GLٶFXOW«V�¢�DQQRQFHU�XQ�G«FªV�RX�IDLUH�SDUWLFLSHU�OD�SHUVRQQH�¢�GHV�
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ण 1H�SDV�Q«JOLJHU�OH�VRXWLHQ�DX[�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�TXL�F¶WRLHQW�OH�PRX-
UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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Lors du travail sur un nouveau projet personnalisé, il est apparu comme une évidence qu’il fallait que nous abordions le sujet de la fin de vie, même si le sujet est difficile.
Nous avions pour projet d'améliorer le projet personnalisé en y intégrant toutes les étapes de la vie, dont la fin de vie, en souhaitant faire prendre conscience qu'elle fait aussi partie 
de la vie et qu'on se doit d’en prendre soin particulièrement. La réalisation du projet personnalisé est un moment adapté pour recueillir les souhaits. Du fait du polyhandicap, la plupart 
des résidents ne peuvent participer que très partiellement à l'élaboration de leur projet personnalisé, qui nécessite une co-construction avec le résident et entre les familles, les 
tuteurs et les professionnels de la MAS. En amont de la synthèse le résident est consulté puis il est invité à participer aux échanges. C’est l’occasion d’une expression mais aussi 
d’une écoute des différents points de vue. 
Nous savions le sujet de la fin de vie délicat pour les proches car chargé de souvenirs douloureux, de culpabilité, de tristesse. Depuis le plus jeune âge de leur enfant, nombre de 
parents ont été confrontées au risque de son décès prématuré. Il fallait l'aborder de façon douce, apaisée, naturelle. Nous pensions que le fait de prévoir allait soulager et libérer
les proches.
Nous avons organisé deux réunions de travail avec l'équipe éducative et soignante et avec les familles, qui ont rassemblé chacune une vingtaine de personnes. La première réunion
a porté sur le projet personnalisé repensé et le sujet de la fin de vie a été présenté avec un mandataire judiciaire en décrivant l’accompagnement de fin vie et les différentes 
possibilités offertes.
Nous avons ensuite réalisé un questionnaire pour les familles concernant les souhaits de leur proche et, en cas d’expression impossible de celui-ci, leurs souhaits concernant 
l’accompagnement de sa fin de vie. Ce questionnaire leur a été remis lors de la deuxième réunion. Il porte sur les “souhaits anticipés“ de fin de vie : la limitation des thérapeutiques 
actives, la prise en charge en soins palliatifs, les prélèvements d’organe, les pompes funèbres, les rites funéraires... 
La proposition a été bien reçue par les familles. Huit familles présentes ont répondu au questionnaire et certaines ont fait part de leur vécu lors du remplissage du questionnaire (vécu 
comme une nécessité de le faire, difficulté à le remplir seul...).
Chaque famille réagit de façon différente mais toutes aboutissent à remplir le questionnaire et à entamer une réflexion constructive à ce sujet. Un parent a proposé un ajout.
Une mère qui pensait pas nécessaire de préparer la fin de vie (“on fera comme cela vient“) a dit qu’elle se sentait comme dépossédée du fait de remplir ces souhaits par écrit.
Je lui ai dit qu’elle pouvait revenir sur ses écrits si elle le voulait et cela l’a rassurée. Une autre famille, qui m’avait récemment exprimé l’impossibilité de penser au décès de sa fille
et de tout ce qui se rattachait, a totalement changé : elle a rempli le questionnaire, a pu converser à ce sujet avec moi dans les suites et exprimé un soulagement que cela soit fait.

Une médecin coordonnatrice d'une Maison d'accueil spécialisée 
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ce que les aidants 
peuvent faire

3RXU�SU«SDUHU�HQVHPEOH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS����

Coordonner les acteurs pour que la personne puisse organiser 
ODٴ�Q�GH�VD�YLH�VHORQ�VHV�VRXKDLWV�

8WLOLVHU�XQH�FRPPXQLFDWLRQ�HWbGHV�RXWLOV�DGDSW«V�

Informer de manière accessible les personnes

)RUPDOLVHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�
GDQV�OHVb«WDEOLVVHPHQWV�HW�IRUPHU�OH�SHUVRQQHO�

*DUGHU�OHV�LQIRUPDWLRQV�HWbOHVbSDUWDJHU�
VLbSRVVLEOH�DٴQ�GHbIDYRULVHU�OHXU�UHVSHFW�

Aider les personnes à préparer 
ODٴ�Q�GH�OHXU�YLH�

 ण Faciliter la possibilité pour celles qui le souhaitent de parler 
HW�HQWHQGUH�SDUOHU�GH�PDODGLH�JUDYH��GH�YLHLOOHVVH��GHٴ�Q�GH�
vie et de mort

 ण Accueillir avec bienveillance leurs questions et préoccupa-
tions et leur montrer qu'elles disposent d'interlocuteurs à ce sujet

 ण Aborder ces questions quand la personne manifeste une préoccupation ou vit un évènement qui s'y rapporte, 
puis élargir à des questions complémentaires

 ण &RPPHQFHU�WUªV�HQ�DPRQW�SRXU�ODLVVHU�GX�WHPSV�¢�OD�U«ٵH[LRQ�HW�DX[�«FKDQJHV

 ण )DYRULVHU�O
H[SUHVVLRQ��LQGLYLGXHOOHPHQW�RX�HQ�SHWLWV�JURXSHV��DYHF�GHV�VXSSRUWV�GH�FRPPXQLFDWLRQ�HW�O
DSSXL�
d’aidants complémentaires

 ण 6H�SU«SDUHU�DX�G«FªV�GH�OD�SHUVRQQH�HW�¢�OXL�RٳULU�MXVTX
DX�ERXW�OD�SRVVLELOLW«�G
H[SULPHU�VHV�DWWHQWHV�RX�SU«RF-
cupations  

3DUOHU�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�DYHF�
les personnes et les écouter 

 ण Aider les personnes à préparer la dernière période de 
leur vie et leur mort autant qu'elles le souhaitent

 ण Proposer cette préparation, même si on n'est pas sûr 
de parvenir à communiquer avec elles, en veillant à ne 
poursuivre que si la personne en est d'accord

 ण Démarrer cette préparation bien avant que leur santé inquiète pour que la personne ait encore la force et 
VHV�PR\HQV�G
H[SUHVVLRQ

 ण 3URٴWHU�GH�FRQWH[WHV�DSSURSUL«V�HW� IDLUH�DSSHO�¢�GHV�DLGDQWV�TXL� OHV�FRQQDLVVHQW�ELHQ�HW�HQ�TXL�HOOHV�RQW�
FRQٴDQFH

 ण )DFLOLWHU� OHXU�SDUWLFLSDWLRQ�DX[�«Y«QHPHQWV� WHOV� TXH�GHV� YLVLWHV� ¢� O
K¶SLWDO� HW� DX[�GLٳ«UHQWHV�SKDVHV�GHV�
obsèques d'un proche.

 ण Les aidants, professionnels et proches, peuvent se compléter, chacun à sa manière et en 
«FKDQJHDQW�HQWUH�HX[

 ण 6L�OHV�SURFKHV�RQW�GHV�GLٶFXOW«V�¢�DQQRQFHU�XQ�G«FªV�RX�IDLUH�SDUWLFLSHU�OD�SHUVRQQH�¢�GHV�
obsèques, les professionnels peuvent aider pour que cela ait lieu dans de bonnes conditions

 ण Organiser des concertations rapprochées entre aidants pour maintenir une qualité de vie 
jusqu’au bout et permettre la réalisation de ce que la personne considère important ण

 ण Aider la personne à concrétiser ses volontés, en sollicitant l'autorisation du juge si besoin, et 
en participant à leur formalisation ou à la réalisation des démarches nécessaires

 ण 9HLOOHU�FROOHFWLYHPHQW�DX�UHVSHFW�GHV�YRORQW«V�H[SULP«HV

 ण Doter les structures de repères collectifs cohérents quant à l'accompagnement des per-
VRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH

 ण Développer la démarche palliative et bâtir un cadre solide avec une palette de possibilités 
et de partenaires

 ण 6RXWHQLU�OHV�«TXLSHV�HQJDJ«HV�GDQV�OHV�DFFRPSDJQHPHQWV�GHٴ�Q�GH�YLH�HW�WLUHU�FROOHFWL-
vement les enseignements des accompagnements réalisés

 ण 1H�SDV�Q«JOLJHU�OH�VRXWLHQ�DX[�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�TXL�F¶WRLHQW�OH�PRX-
UDQW��PDLV�DXVVL�DX[�IDPLOOHV�HW�DX[�SURIHVVLRQQHOV�GH�SUR[LPLW«

 ण VXU�OHXU�GURLW�GH�VDYRLU�RX�QRQ�FH�TX
HOOHV�RQW�HW�GH�FRQVHQWLU�RX�QRQ�DX[�VRLQV��HW�VXU�FH�TXL�HQ�IDFLOLWH�OH�
respect  

 ण GHV�RSWLRQV�IXQ«UDLUHV��HQ�«FKDQJHDQW�VXU�FH�TX
HOOHV�SHXYHQW�HQJHQGUHU�HW�HQ�H[SOLTXDQW�OH�VHQV�GH�ULWHV�
et symboles  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leur corps (possibilité de refuser le don d'organes...)  

 ण de leurs droits concernant le devenir de leurs biens : testament, donation, assurance vie, ou transmission 
d'objets de faible valeur dans leurs dernières volontés  

 ण Adapter la communication et prendre appui sur des photos ou d'autres supports 
SRXU�O
DLGHU�¢�FRPSUHQGUH�HW�¢�V
H[SULPHU

 ण Utiliser des outils adaptés qui l'aident à comprendre les informations sur la mala-
GLH��OHV�VRLQV�HW�ODٴ�Q�GH�YLH�HW�¢�V
H[SULPHU��DٴQ�GH�G«JDJHU�VHV�SU«I«UHQFHV

 ण Faire émerger les volontés de la personne sur les questions 
qui l’intéressent, et consigner les préférences qu'elle indique. 
Si elle en est d'accord, les partager entre aidants

 ण Privilégier l'élaboration du projet personnalisé pour valider 
avec elle et ses aidants le caractère éclairé et sincère de ses 
YRORQW«V��TXȅHOOH�SRXUUD�PRGLٴHU�¢�WRXW�PRPHQW

 ण Utiliser des outils facilitant le partage entre aidants et parte-
naires soignants, dont des formulaires adaptés (désignation 
GȅXQH� SHUVRQQH� GH� FRQٴDQFH�� «WDEOLVVHPHQW� GH� GLUHFWLYHV�
anticipées)
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Mme G a 82 ans et vit en EHPAD dans une unité pour personnes en situation de handicap. Elle a une tutelle. Elle peut verbaliser, elle pouvait écrire il y quelques 
années et sait lire avec l’aide d’un tiers. Elle est croyante et part en pèlerinage chaque année. Il n'y a aucune consigne concernant son décès dans son dossier car le 
sujet n’a jamais été abordé avec elle ou sa famille. 
Chaque année, une rencontre a lieu à l’EHPAD avec le mandataire, la référente éducative et l’AMP autour du projet personnalisé. J’en profite pour dire à Mme G. qu’en 
faisant le point sur sa situation j’ai remarqué que je n’avais pas d’indication en cas de décès, que lorsqu’elle sera morte je ne sais pas si elle souhaite que son corps soit 
enterré ou si elle souhaite qu’il soit brûlé. Elle parle du paradis, ce qui n’est pas surprenant, puis elle dit “Je veux faire comme ceux du Château“. La référente évoque 
l’enterrement récent d’une résidente de l’EHPAD et je demande à Mme G. si elle veut être enterrée comme cette résidente dans le cimetière de la commune (Y) où est 
implanté l’EHPAD. Mme G se rend parfois dans le cimetière pour voir où est enterrée la défunte évoquée. La référente précise à Mme G que ses parents sont enterrés 
sur la commune X. Elle demande “Vous voulez être enterrée à X ou à Y ?“. Mme G répond qu’elle veut être enterrée à Y, donc un autre lieu que la sépulture familiale, ce 
qu'elle a bien compris.
Les interlocuteurs semblent à l’aise avec le fait que j’aborde la perspective du décès avec Mme G. Et celle-ci a un avis sur la question et s’appuie sur le décès d’un 
résident pour faire comprendre ce qu’elle veut.

Une mandataire d'un Service de protection judiciaire des majeurs

/D�SU«SDUDWLRQ�HQ�DPRQW�HVW�FDSLWDOH�SRXU�TXȅXQ�GLDORJXH�VȅLQVWDXUH�DX�U\WKPH�GH�OD�SHUVRQQH��
DYDQW�TXH�VHV�IRUFHV�HW�VHV�SRVVLELOLW«V�GH�FRPPXQLFDWLRQ�VȅDPHQXLVHQW��(W�¢�WHPSV��DٴQ�TXH�FH�
TXL�OXL�LPSRUWH�SXLVVH�¬WUH�G«JDJ«��FRQQX��HW�GRQF�UHVSHFW«�HQVXLWH��TXȅLO�VȅDJLVVH�GH�VHV�YRORQW«V�
SRXU�VDٴ�Q�GH�YLH�RX�GH�YRORQW«V�SRXU�FH�TXL�VH�SDVVHUD�DSUªV�VD�PRUW�

&H�JXLGH�DPELWLRQQH�GH�U«GXLUH�OD�SHUSOH[LW«�GDQV�ODTXHOOH�QRXV�SORQJH�WRXV�ODٴ�Q�GH�OȅH[LVWHQFH��
GX�IDLW�GHV�«PRWLRQV�TXȅHOOH�VXVFLWH�HW�GH�OȅLQFHUWLWXGH�TXL�OXL�HVW�DWWDFK«H��,O�VRXKDLWH�UHQIRUFHU�
OD�O«JLWLPLW«�GHV�DLG«V�FRPPH�GHV�DLGDQWV�¢�DERUGHU�HQVHPEOH�FHV�VXMHWV�GLٶFLOHV��,O�FKHUFKH�¢�
IDLUH�FRQQD°WUH�GHV�SUDWLTXHV�HW�GHV�RXWLOV�GH�SU«SDUDWLRQ�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH�TXL�RQW�«W«�U«ٵ«FKLV��
WHVW«V�HW�SHUIHFWLRQQ«V��,O�VRXKDLWH�PRQWUHU�OȅXWLOLW«�GȅXQH�SU«SDUDWLRQ��\�FRPSULV�ORUVTXH�FH�TXL�
D�«W«�SU«SDU«�VȅDYªUH�HQVXLWH�ERXVFXO«�SDU�XQH�U«DOLW«�LPSU«YXH��SDU�VD�GLPHQVLRQ�KXPDQLVDQWH��
SHUVRQQHOOH�HW�GDQV�OD�UHODWLRQ�

(QٴQ�� OHV� FRQVHLOV� FRQWHQXV�GDQV� FH�JXLGH�GHPDQGHQW�PRLQV� ¢� ¬WUH� VXLYLV� ¢� OD� OHWWUH�TXȅLOV� QH�
YLVHQW�¢�DFFUR°WUH�OȅDLVDQFH�HW�OD�FU«DWLYLW«�GH�WRXV�GDQV�FH�GRPDLQH�SDUWLFXOLHU�

DESTINATAIRES 
&H�JXLGH�HVW�GHVWLQ«�¢�WRXV�FHX[�TXL�DFFRPSDJQHQW�GHV�SHUVRQQHV�HQ�VLWXDWLRQ�GH�KDQGLFDS�HW�
FRQWULEXHQW�¢�SU«SDUHU�DYHF�HOOHV�OD�GHUQLªUH�SDUWLH�GH�OHXU�H[LVWHQFH����
ȍ� OHV�PHPEUHV�GH�OHXU�HQWRXUDJH�IDPLOLDO�RX�DPLFDO���
ȍ� OHV�SURIHVVLRQQHOV�TXL�OHV�DFFRPSDJQHQW�DX�TXRWLGLHQ�
ȍ� OHV�VRLJQDQWV�GHV�VWUXFWXUHV�GȅDFFRPSDJQHPHQW��DLQVL�TXH�OHV�KRVSLWDOLHUV�HW�OLE«UDX[�
ȍ� OHV�SHUVRQQHV�FKDUJ«HV�GH�OHXU�SURWHFWLRQ��WXWHXUV�HW�FXUDWHXUV��
ȍ� OHV�GLUHFWLRQV�GHV�VWUXFWXUHV�TXL�OHXU�YLHQQHQW�HQ�DLGH���
ȍ� OHV�E«Q«YROHV�TXL�VRXWLHQQHQW�OHV�PDODGHV��OHV�SHUVRQQHV�HQٴ�Q�GH�YLH��OHV�HQGHXLOO«V�

CHAMP CONCERNÉ 
&H�JXLGH�SRUWH�VXU�OD�SU«SDUDWLRQ�GH�ODٴ�Q�GH�OD�YLH��ٴQ�GH�OȅH[LVWHQFH��TXL�FRPSUHQG�OȅDQWLFLSDWLRQ��
ȍ� GH�OȅDFFRPSDJQHPHQW�GH�SKDVHV�GH�G«W«ULRUDWLRQ�V«ULHXVH�GH�OD�VDQW«�
ȍ� GH�OD�SU«SDUDWLRQ�GH�ODٴ�Q�GH�YLH��HQWHQGXH�FRPPH�ȈSKDVH�DYDQF«H�RX�WHUPLQDOH�GȃXQH�DHFWLRQ�

grave et incurableȈ��ORL�GH������SRUWDQW�VXU�OHV�PDODGHV�HQٴ�Q�GH�YLH��
ȍ� OD�SU«SDUDWLRQ�GH�OD�PRUW�HOOH�P¬PH�
ȍ� GHV�GLVSRVLWLRQV�SRVW�PRUWHP��GHYHQLU�GX�FRUSV��GHV�ELHQV��GH�OD�P«PRLUH�GX�G«IXQW��

,O�QȅLQFOXW�SDV�OD�SU«SDUDWLRQ�GH�OD�SULVH�GH�UHWUDLWH�HW�OȅHQWU«H�HQ�(+3$'�
'X�IDLW�GH�VRQ�FRQWHQX��FH�JXLGH�SHXW�FRQWULEXHU�¢�OȅDFFRPSDJQHPHQW�DX�GHXLO�GȅXQ�¬WUH�FKHU�

Ce guide est le fruit d’une recherche appliquée qui s’est déroulée pendant 2 ans en Savoie (2020-2023).

$�SDUWLU�GH�OHXU�H[S«ULHQFH��GLٳ«UHQWHV�FDW«JRULHV�GȅDFWHXUV�FRQFHUQ«V�RQW�U«ٵ«FKL�HQVHPEOH�¢�FH�TXL�HVW�
VRXKDLWDEOH�SRXU�SU«SDUHU�ODٴ�Q�GH�YLH�GHV�SHUVRQQHV�KDQGLFDS«HV�

Ces repères ont ensuite été mis en pratique pendant 18 mois et complétés par des observations de situa-
tions qui se sont spontanément produites durant la période. L’ensemble des observations a permis de 
YDOLGHU��PRGLٴHU�HW�HQULFKLU�FHV�UHSªUHV�

Ce retour d’expérience a abouti à ce guide.

Page de cette recherche appliquée sur le site de la Firah.
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'RQQHU�XQH�SODFH�¢�ODٴ�Q�GH�OȅH[LVWHQFH�DXٴ�O�GH�OD�YLH�RUGLQDLUH����

6LWXHU�OD�SHUVRQQH�FRQFHUQ«H�DX�FĔXU�GȅXQH�SU«SDUDWLRQ�
GH�ODٴ�Q�GH�VD�YLH

Préparer les soins et la qualité de vie en cas de maladie grave 
HW�HQ�YXH�GH�ODٴ�Q�GH�YLH

5HQGUH�SRVVLEOH�OD�U«DOLVDWLRQ�GH�FKRL[�VXU�FH�TXL�VH�SDVVH�DSUªV�OD�PRUW�

CONTENU DU GUIDE
ȍ� GHV�UHSªUHV�SRXU�OD�SU«SDUDWLRQ�GH�ODٴ�Q�GH�YLH��DYHF�GHV�UHSªUHV�J«Q«UDX[�HQ�W¬WH�GH�FKDSLWUH��

FRPPXQV� DX[� GLٳ«UHQWV� DLGDQWV� SXLV� GHV� conseils particuliers� DX[�proches-aidants�� DX[�
mandataires�HW�DX[�accompagnants et soignants��TXL�SHXYHQW�¬WUH�OXV�V«SDU«PHQW��HW�XQH�
UHSULVH�HQٴ�Q�GH�FKDSLWUH�

ȍ� GHV� LOOXVWUDWLRQV� GH� VLWXDWLRQV� LVVXHV� GH� OȅH[S«ULHQFH� GHV� DFWHXUV� RX� GHV� H[S«ULPHQWDWLRQV�
TXȅLOV�RQW�PHQ«HV�GDQV�OH�FDGUH�GH�FHWWH�UHFKHUFKH�DFWLRQ�

ȍ� GHV�IRFXV�GRFXPHQWDLUHV��LQIRUPDWLRQV�MXULGLTXHV��P«GLFDOHV��SV\FKRORJLTXHV�����
ȍ� GHV�VXJJHVWLRQV�GȅRXWLOV�IDFLOLWDQW�OD�SU«SDUDWLRQ�GH�ODٴ�Q�GH�YLH�DYHF�OHXUV�OLHQV�GȅDFFªV�
ȍ� GHV�OLHQV�YHUV�GH�OD�GRFXPHQWDWLRQ�SHUPHWWDQW�GȅDOOHU�SOXV�ORLQ�

�Q�GH�YLHٴ�3U«SDUHU�OHV�VRLQV�HW�OH�SDUFRXUV�GH�VRLQ�HQ�YXH�GH�OD ࣀ�ࣂ
Q�GH�YLHٴ�3U«SDUHU�OȅDFFRPSDJQHPHQW�JOREDO�HQ�YXH�GH�OD ࣁ�ࣂ

HV�FKRL[�VXU�OH�GHYHQLU�GH�VRQ�FRUSV/ ࣀ�ࣃ
HV�FKRL[�VXU�OH�GHYHQLU�GH�VHV�ELHQV/ ࣁ�ࣃ
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zLes principaux enseignements
de cette recherche appliquée

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

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

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

4. Les situations de regrets rétroactifs de ne pas avoir exploré les attentes à temps et les situations 
où l’évolution se précipite avant qu’on ait consulté la personne ne sont pas rares

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

6. Dans les situations où la personne ne parvient pas à faire des choix, ses proches peuvent être 
soulagés de pouvoir prendre les dispositions qui leur paraissent souhaitables



z

Pour finir, l’histoire de Clara ...

Clara est une résidente de 66 ans dont le père est mort lorsqu'elle avait 7 ans et le beau-père 27 ans. Après avoir vécu avec sa mère, elle est entrée à la MAS à 50 ans. Sa mère a maintenant 85 ans et vit seule. Clara 
s’inquiète de son état, d’une éventuelle entrée en EHPAD et d’un risque de décès dans un proche avenir.  Clara n'a pas de déficience intellectuelle mais une infirmité motrice cérébrale la privant de presque tout mouvement ainsi 
que de la parole. Elle peut produire des sons associés à des mimiques et des gestes rudimentaires et pointer des pictogrammes. Elle se fait aussi comprendre en répondant par oui ou non aux questions. Elle est alimentée par 
sonde depuis plusieurs années. Elle présente des troubles de l’attachement du fait de son histoire malmenée par le handicap. Ses souffrances psychiques et physiques ont été précoces et persistent. Elle a investi le suivi 
psychologique et parle de ce qui l’anime : la recherche d’amour et sa quête de l’âme sœur sur les réseaux sociaux. Elle parle aussi de son mal être qui peut l'amener à une agressivité contre elle-même et des pensées morbides. 
Depuis longtemps, elle exprime le souhait de mourir et a pu demander l'euthanasie. Nous expliquons que nous ne pratiquons pas l'euthanasie mais que nous accompagnons les personnes le moment venu.
De nombreux éléments font des questions autour de la vie et la mort un sujet à forte intensité pour Clara. Elle accepte volontiers la proposition de venir en discuter avec moi à partir d'un livret. L’idée est de la faire élaborer sur la 
fin de vie de sa mère avec une première histoire, puis d’aborder la question de la mort dans l’établissement avec un second récit sur le décès d’un résident. Elle suit les deux histoires avec grand intérêt. Le récit de fin de vie d'une 
mère la plonge dans son histoire familiale et les ambivalences vis-à-vis de sa mère. Sur la base du support imagé, Clara peut s’inquiéter de la fin de vie de sa mère à laquelle elle reste attachée et formuler une sorte d’indifférence 
émotionnelle du fait de rancunes. Avec le récit de la mort d’un résident, elle évoque le décès soudain d'un résident de l'établissement. Elle met en cause le personnel et pointe un membre de l’équipe comme responsable de ce décès. 
Depuis sa chambre, elle a entendu l'agitation dans la salle commune qu'a produit la crise cardiaque de Luc et sa tentative de réanimation par les soignantes. Culpabilisée de ne pas avoir pu le sauver, une professionnelle a dit : “je l'ai 
tué“. Témoin auditif mais non visuel, Clara prend ce propos au pied de la lettre. Cette situation fut très projective pour elle, animée de sentiments très ambivalents envers cette professionnelle, adorée un temps puis tyrannisée par 
Clara qui cherchait à lui nuire. Ces pulsions sont liées au sentiment de grande vulnérabilité qui l'a conduite au désespoir absolu, avec mise en œuvre de mécanismes de défense où l'omnipotence masque un éprouvé d'impuissance.
Clara avait pu exprimer beaucoup de choses sans l'aide du livret. Mais ce support offre une occasion et un angle particulier pour réaborder ces thèmes. Il permet de préciser en ouvrant sur des situations ou des détails non 
évoqués précédemment. Les navettes entre les images présentées et les situations vécues la conduisent à de nouvelles associations d'idées. Cela permet d’adapter l’entretien clinique à ses préoccupations. 
L’échange s’est poursuivi quelques mois plus tard en lien avec l’accompagnement palliatif puis le décès de deux autres résidents. Clara s'est très investie pour accompagner ces deux personnes qu’elle connaissait bien. Elle a suivi 
de près la dégradation rapide de l’état de santé de Jean et l’instauration de soins palliatifs avec le concours de l’HAD. Elle a éprouvé le choc de cette réalité venue s’imposer puis vécu chaque étape avec encore une dimension 
projective marquée. L’identification avec Jean était d’autant plus forte qu'il était, comme elle, alimenté par sonde gastrique. Elle a perçu l'arrêt de l'alimentation puis les variations d'orientations concernant l’hydratation et 
questionnait ces limitations volontaires de soins. Elle a aussi partagé l’accompagnement de fin de vie de Léna, une de ses proches dans l'unité de vie, qui était âgée et en soins palliatifs depuis deux ans. Elle a intégré 
progressivement la perspective de ce décès, ce qui n’était pas le cas pour celui de Jean, et a souhaité être présente à la veillée du corps de Léna. Emue, elle s’est approchée de sa vieille amie pour la toucher et lui mettre, en ultime 
cadeau, une barrette de cheveux ornée d’une rose noire.
Les questionnements de Clara sont nombreux et profonds et elle demande à être accompagnée à ce sujet. Je l’aide à se situer dans ces expériences de fin de vie et à aborder ce qu’elle souhaiterait pour elle-même. Les derniers 
décès survenus dans l'établissement l'aident à se figurer sa propre fin. Sa représentation de la mort était jusqu'à présent que cela arrivait soudainement. Or, elle a fait l'expérience concrète que c'est un processus qui prend du 
temps, un temps incertain, difficile à supporter pour elle. Elle s'interroge sur la douleur en fin de vie. Elle dit refuser pour elle la suppression de l'alimentation entérale. Elle souhaite ne pas souffrir et confie ne pas souhaiter mourir à 
la MAS, s’étonnant que la mère de Jean se réjouisse que son fils et elle-même soit accompagnés par l'équipe de la MAS. Elle voudrait pouvoir mourir chez sa sœur préférée, aidée par l'HAD, bien qu’elle ne bénéficie d’aucune visite 
chez elle. Je consigne sa demande afin de la soumettre à ses sœurs, sachant que la tutrice n'est pas la sœur désignée par Clara. Ce vœu mérite d'être éclairci car malgré des capacités de discernement, elle a ses propres filtres 
de lecture. Clara se montre plutôt apaisée par l'analyse de ce qu'elle a traversé avec ces évènements. Ses cogitations perdurent toutefois et elle vient me consulter sur ce qui la préoccupe. Ces échanges sont bénéfiques. Sa 
réflexion avance progressivement, parsemée de doutes. Elle ne formule plus d'accusations envers la professionnelle concernant la mort de Luc. Face au désir de mourir et de recourir à l'euthanasie, le fait d'évoquer son parcours et 
d'exprimer ce qu'elle a vécu et subi l'aide à reprendre pied. La reconnaissance de son point de vue l'apaise et lui redonne de la dignité. 
C’est au cours de ce cheminement que Clara meurt brusquement. Elle avait accompagné des décès ces derniers temps et pensait à son propre départ. Son vœu de partir sans souffrir a été exaucé. Elle parlait également de tout 
cela avec ses pairs par le biais d’un réseau social et nous avions récemment découvert ensemble que derrière le pseudonyme de “Marie Rose“ qu’elle avait choisi, se cachait l’anagramme : “Oser aimer“. Là se trouvait sa quête si 
difficile et source de détresse : chercher l’amour, trouver une place dans le cœur d’un autre, une reconnaissance dans un regard. Elle a tenté de transcender son plurihandicap autant que possible : dépasser les apparences et oser 
aller de l’avant. Sans pouvoir parler avec sa voix, elle a su s’exprimer et se faire entendre et comprendre. Clara disait imaginer la mort comme un passage où, telle un papillon, elle laisserait son corps comme une vieille chrysalide 
afin de se transformer et devenir un esprit subtil et libre. L’émotion est grande, mais nous la savons délivrée et pour longtemps dans la mémoire et le cœur de beaucoup. 

Un psychologue d'une Maison d'accueil spécialisée



zLiens vers le guide et ce diaporama :
https://www.creaibfc.org/wp-content/uploads/guide_fin_de_vie.pdf

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

En perspective :

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

- Un résumé en FALC en projet avec la Firah

- Des communications (congrès 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

 

https://www.creaibfc.org/wp-content/uploads/guide_fin_de_vie.pdf
https://www.firah.org/preparation-a-la-fin-de-vie

