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 Quelques données chiffrées : 
. 4 Français sur 5 souhaitent mourir à domicile. Or 
les staƟsƟques de l’Observatoire NaƟonal de la Fin 
de Vie, en 2014, dénombre entre 55 à 65 % de dé-
cès à l’Hôpital ; 
 
. 20 % seulement  des besoins en Soins PalliaƟfs 
seraient couverts, selon une étude du CCNE 
(Comité ConsultaƟf NaƟonal d’Ethique). 
  
L’allongement de la durée de vie contribue à éloi-
gner l’échéance de la mort. Se glisse alors le senƟ-
ment que la mort ne nous concerne pas.... 
 
Jusqu’au 20ème siècle, les paƟents n’avaient au-
cun droit à l’informaƟon sur leur santé. Il en était 
de même pour leurs familles : tout était entre les 
mains du corps médical. 

 

A parƟr de 1979, différents mouvements travail-
lent sur la fin de vie : 
> JALMAV, créée en 1983, à l’iniƟaƟve de soignants 
du CHU de Grenoble, milite pour que «le mourant 
soit reconnu comme une personne vivante jusqu’à 
son dernier souffle». 
 
> l’ADMD, créée en 1979, menƟonne pour la pre-
mière fois en 1987 la noƟon de «direcƟves anƟci-
pées». 
 

LA FIN DE VIE, vers des droits nouveaux 
La Commission Familles a débuté 
ses travaux en 2004 au sein 
d’ALERTES, avec  pour objecƟf : «la 
qualité de vie des Personnes Âgées», 
qu’elles vivent en établissement ou 
à domicile. Le texte ci-dessous re-
prend les enseignements apportés 
lors de la dernière période de travail  
2014 - 2015. 
 
En mai 2014, la Commission Fa-
milles a choisi d’étudier, dans le 
cadre du projet de loi LEONETTI et 
CLAEYS, le thème de la fin de vie, 
aussi bien en établissement qu’à 

domicile. C’est ainsi que, tout   au 
long de ce cycle - au rythme d’une 
réunion mensuelle de juin 2014  à 
juin 2015 - la Commission a invité 
des personnalités diverses qui ont 
apporté, par leurs témoignages, un 
regard pluriel  dans ce domaine :  
juriste, médecin généraliste, gé-
riatre, psychologue, directeurs 
d’établissements, bénévoles, ainsi 
que des représentants de la Plate-
forme CPS (CoordinaƟon Proximité 
Santé, de JALMALV (Jusqu’à la Mort, 
Accompagner La Vie), de l’ADMD 
(AssociaƟon pour le Droit de Mourir 

dans la Dignité), de l’ADPA 
(Accompagner à Domicile pour Pré-
server l’Autonomie), du SSIAD 
(Service de Soins Infirmiers à Domi-
cile). 
 
Les membres de la Commission ont 
étudié la proposiƟon de loi en cours 
de discussion et mesuré l’évoluƟon 
des mentalités. Ils sont convaincus 
de la nécessité de faire connaître la 
règlementaƟon, conscients du fait 
que «préparer sa mort, c’est prêter 
aƩenƟon à sa vie». 



En 1986, le rapport Pierre LAROQUE  officialise les 
soins palliaƟfs et l’accompagnement en fin de vie. 
 

En 1999, est publiée la loi visant à garanƟr ce droit 
à l’accès aux soins palliaƟfs et à l’accompagnement 
en fin de vie. 
 

En 2002, la loi KOUCHNER reconnaît les droits du 
paƟent : elle évoque notamment le droit fonda-
mental à la santé, exige le respect de la dignité de 
la personne malade, le droit à l’informaƟon jusqu’à 
la fin de la vie. En conséquence, le paƟent a main-
tenant toute sa place : il a le droit d’être informé 
sur sa santé, d’être tenu au courant des examens 
ou invesƟgaƟons prescrits par les médecins, des 
traitements et soins qui lui sont prodigués, de 
l’évoluƟon de son état : guérison ou fin de vie. La 
désignaƟon de la «personne de confiance» est évo-
quée. 
 

En 2005, la loi LÉONETTI, relaƟve aux droits des 
malades et à la fin de vie, instaure les direcƟves 
anƟcipées, définit la «personne de confiance». 
CeƩe loi est restée méconnue du grand public, y 
compris de la plupart des médecins. 
 

En 2013, le rapport SICARD examine s’il convient 
ou non d’ouvrir la voie à une «assistance médicali-
sée pour terminer sa vie dans la dignité». Il dé-
nonce l’accès insuffisant aux soins palliaƟfs et de-
mande la révision de la formaƟon médicale. Le rap-
port préconise de recourir à « la sédaƟon pro-
fonde ». Il met en évidence le fait  que la loi 
LEONETTI de 2005 est peu, mal ou même pas appli-
quée, d’où la nécessité de faire «un effort massif 
de formaƟon». 
 

En octobre 2015, les députés ont voté la loi présen-
tée par MM. LEONETTI et CLAEYS. Dix ans après 
l’adopƟon de la loi LEONETTI de 2005, la situaƟon 
des personnes en fin de vie reste insaƟsfaisante. Ce 
texte reprend les différents aspects des droits des 
malades et de la fin de vie. Il insiste notamment sur 
les points suivants : 

> Le droit du malade à être informé sur son état 
de santé,  

> Le droit de limiter ou refuser les traitements 
proposés, compte tenu des informaƟons données 
par les professionnels de santé et de manifester 
ainsi un consentement « libre et éclairé», 

> Le respect de la volonté du malade en fin de 
vie, 

> L’obligaƟon pour le médecin de soulager les 
souffrances et de s’abstenir de toute obsƟnaƟon 
déraisonnable.  
 

Ce projet ajoute d’autres droits :  
  

> Le droit pour les paƟents en phase terminale 
dont le pronosƟc vital est engagé à court terme, de 
demander une sédaƟon profonde et conƟnue pro-
voquant une altéraƟon de la conscience maintenue 
jusqu’au décès, 

> La nutriƟon et l’hydrataƟon consƟtuent un 
traitement, 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

> La rédacƟon des DirecƟves AnƟcipées, docu-
ment écrit, daté, signé par leur auteur sur un mo-
dèle standardisé sans durée de validité 
(actuellement ceƩe durée est de 3 ans) révisable à 
tout moment et figurant sur la carte VITALE de 
l’assuré. Elles s’imposeront au médecin, sauf en cas 
d’urgence vitale, pendant le temps nécessaire à 
une évaluaƟon complète de la situaƟon, 

> L’obligaƟon d’une formaƟon aux soins pallia-
Ɵfs pour tous les soignants, 

> Le droit à une fin de vie digne et apaisée. 



Accompagner la fin de vie à domicile  
 
De l’avis de tous, cet accompagnement, souvent 
demandé par la PA, demande une disponibilité en 
temps et une organisaƟon bien respectée. En de-
hors des décès liés à une pathologie aigüe de sur-
venue brutale, la durée de l’accompagnement ne 
peut être prévue. 
 

Il faut informer 
les familles des 
possibilités en 
aides humaines 
et techniques.  
Lorsque des ser-
vices d’aide et de 
soins à domicile  
sont  déjà  en 

place, il faudra renforcer les intervenƟons, planifier 
les passages pour assurer la sécurité et le con-
fort sans envahir ni transformer le cadre de vie. Se 
posera alors le problème du financement de ces 
intervenƟons. 
 

Les équipes soignantes ont toutes évoqué la ri-
chesse de la relaƟon qui s’établit autour de la per-
sonne en fin de vie. Pour ne pas se senƟr seules,  

 
 
pour ne pas supporter l’angoisse que suscitent 
souvent les soins donnés à un mourant, pour déve-
lopper la relaƟon de confiance avec la famille, les 
équipes soignantes ont mis l’accent sur leur désir 
de pouvoir organiser une véritable coordinaƟon au 
moyen de rencontres et d’échanges.  
 

Les intervenants professionnels ont aussi insisté 
sur la nécessité de pouvoir soutenir et accompa-
gner la famille, d’avoir du temps pour l’écoute, de 
respecter l’histoire familiale dans ces moments 
difficiles où l’on pénètre dans l’inƟmité des rela-
Ɵons entre les proches, d’être présents « avant, 
pendant et après la mort ».  
Selon l’observatoire de la fin de vie (rapport 2012), 
depuis 2005 seulement 3 % des médecins généra-
listes et 10 à 15 % des infirmier(e)s ou des aides-
soignants(e)s ont été formés à l’accompagnement 
de la fin de vie, ce que  devrait améliorer la nou-
velle loi.  
 

Chaque accompagnement est unique,  chaque fa-
mille aura son organisaƟon propre et aussi ses li-
mites… Il peut arriver qu’une admission à l’hôpital 
soit demandée, lorsque l’aggravaƟon de l’état de la 
personne dépasse les possibilités du domicile. 

Données générales apportées par les personnes qualifiées 

reçues lors des réunions de la Commission Familles : 

Les personnes âgées et la mort 
 
Les personnes âgées parlent peu de la mort qui 
reste un tabou dans notre société : selon l’Obser-
vatoire NaƟonal sur la fin de vie (2014), 53 % n’ont 
jamais abordé ce sujet avec leurs proches. Elles  
n’étaient  que 5% en 2012 à avoir rédigé leurs di-
recƟves anƟcipées! Plus d’informaƟons pourraient 
améliorer la situaƟon. 
 
Les personnes âgées expriment leur souhait d’avoir 
une mort paisible, de ne pas être seules, de ne pas 
souffrir, de « parƟr pendant leur sommeil ». 

 
 
Les personnes âgées peuvent aussi voir la mort 
comme une délivrance, l’occasion de rejoindre des 
êtres chers, de ne plus être une charge pour leur 
famille. 
 
Aux termes de l’arƟcle XI de la Charte des Droits et 
des Libertés de la personne âgée dépendante : « la 
personne âgée doit pouvoir terminer sa vie natu-
rellement et confortablement, entourée de ses 
proches, dans le respect de ses convicƟons et en 
tenant compte de ses avis » 



A l’entrée en EHPAD, il est délicat parfois  de de-
mander à la personne, qui n’a pas toujours choisi 
d’y entrer, comment elle envisage sa fin de vie. Ce-
pendant les équipes sont de plus en plus formées à  
l’écoute de l’expression des résidents au cours de 
leur séjour. Il est vrai aussi que la rédacƟon des 
DirecƟves AnƟcipées et la désignaƟon de la Per-
sonne de Confiance pourraient améliorer ceƩe si-
tuaƟon. 
 
90 000 Personnes Agées décèdent chaque année 
dans des établissements, 85 % des EHPAD ne dis-
posent pas d’Unités de Soins PalliaƟfs. Cependant, 
de plus en plus d’établissements (74% en 2014) 
signent des convenƟons avec des équipes d’accom-
pagnement des personnes en fin de vie. 
 
Une formaƟon à l’accompagnement en fin de vie 
est maintenant obligatoire pour les médecins coor-
donnateurs. Dans certains établissements, les soi-
gnants élaborent des conduites à tenir individuali-
sées : ces décisions doivent être prises avec la Per-
sonne (ou sa famille si elle ne peut s’exprimer) ; 
elles doivent être respectées même si des diver-
gences apparaissent au sein de la famille.  
 
Les Personnes Agées sont confrontées à la dispari-
Ɵon d’autres résidents dont le décès  n’est pas tou-
jours directement évoqué ; ce que regreƩent les 
familles : elles souhaitent que la mort de leur pa-
rent soit marquée par une parole, un geste, un ri-
tuel qui pourrait ainsi manifester de sa vie anté-
rieure, de la place vide qu’elle va laisser. 

De façon générale, quelles qu’aient été les rela-
Ɵons des proches avec l’insƟtuƟon, l’accompagne-
ment de la fin de vie rassemble souvent familles et 
soignants autour de la personne qui va mourir. 

 

Le cas douloureux à traiter est celui de l’accompa-
gnement des personnes aƩeintes de démences de 
type Alzheimer ou apparentées, au domicile 
comme en établissement. La personne ne peut ex-
primer sa souffrance ou son angoisse. Les familles 
accompagnent alors  un proche qui leur est devenu 
inconnu et les soignants sont confrontés à leurs 
limites... Chacun doit alors uƟliser tout ce qu’il a 
connu ou appris sur la vie de ceƩe personne âgée 
et l’accompagnement devient un chemin d’huma-
nité. 
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