
Fin de vie  

Handicap

Législation

 Dr Olivier POLIDORI, EADSP36

 Elisabeth DODU, CSPCP

 Marie TIRET, Atout Brenne

 Cécile DAVID, Espace Benjamin

 Emmanuelle SIMOULIN, EADSP36

13/02/2024



 Respect des droit des usagers (Loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant l'action 

sociale et médico-sociale)

 Egalité des droits et des chances (Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour l'égalité 
des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes 

handicapées)

 Concertation et partenariat : volonté de garantir la continuité des prises en 

charge et de décloisonner le secteur sanitaire et le secteur social 

 Renforcement des bonnes pratiques professionnelles : recommandations, 

évaluations

 Nécessité d’introduire un volet soins palliatifs dans le projet d’établissement (code 
de l’action sociale et des familles Art L311.8 et L311.38)

 Possibilité pour les soins palliatifs d’intervenir dans tous les lieux de vie des 

personnes, y compris dans les établissements médico-sociaux (Circulaire du 25 

mars 2008 relative à l’organisation des soins palliatifs)

Grandes orientations règlementaires liées au handicap, 

ayant un impact sur l’accompagnement de fin de vie



Les recommandations de bonnes pratiques (HAS ou ANESM)

Les référentiels d’évaluation (HAS)

Précisent la forme que doit prendre l’accompagnement de fin de vie dans les 

établissements, avec un axe majeur : 

« assurer la continuité des parcours des usagers du secteur médico-social, 

y compris dans les situations de fin de vie »



RBPP Qualité de vie en MAS-FAM, volet 3, mars 2014

 ACCOMPAGNER LES PERSONNES EN FIN DE VIE : informer les personnes, 

former les professionnels, identifier les partenaires, formaliser les 

pratiques, organiser une réflexion éthique…

 SOUTENIR LES PERSONNES ACCUEILLIES, LES PROCHES ET LES 

PROFESSIONNELS LORS DU DÉCÈS : recueillir les volontés, offrir des lieux 
d’écoute et d’échange…

RBPP L’accompagnement de la personne polyhandicapée dans sa 
spécificité : Les transitions et la fin de vie (extrait de la synthèse)



Manuel d’évaluation de la qualité des établissements et 

services sociaux et médico-sociaux, mars 2022

4 critères consacrés à l’accompagnement de fin de vie dans 

les établissement et services : 

Comment est-ce que l’on recueille les volontés de la personne sur sa 
fin de vie ?

Comment est-ce que l’on adapte l’accompagnement dans le 

respect des volontés exprimées ?

Comment est-ce que l’on échange en équipe pour accompagner le 

deuil des personnes ?

Comment est-ce que l’on met en œuvre  concrètement 

l’accompagnement de fin de vie et du deuil ?



Mesures de protection et fin de vie

Le droit commun s’applique le plus souvent dans le domaine de la 

santé pour les majeurs protégés : 

❑ Droit à l’information

❑ Recherche de consentement

❑ Droit à la non obstination déraisonnable

❑ Droit à la sédation

❑ Droit d’accès aux soins palliatifs

❑ …

Quelques spécificités…



Mesures de protection et fin de vie:

Vrai ou faux ?

« Le juge des tutelles est la seule personne 

compétente pour prendre une décision au sujet 

d’un acte médical portant gravement atteinte 

à l’intégrité de la personne »



Spécificités liées au consentement

 Le consentement de la personne malade doit être recherché dans tous les cas. 

 Curatelle : le majeur protégé sous curatelle consent à ses soins personnellement. 

Le curateur, même aux pouvoirs renforcés, n’a aucun pouvoir de décision. 

 Tutelle : le tuteur prend les décisions. Mais le médecin a l’obligation de 

rechercher l’adhésion du malade. 

Réforme du 23 mars 2019 : le juge des tutelles n'intervient plus, sauf s'il est saisi pour 

un désaccord entre la personne majeure protégée et son tuteur, au sujet d'un acte 

médical portant gravement atteinte à l'intégrité corporelle de la personne sous 

tutelle. 

Si la personne sous tutelle reste en état d’exprimer sa volonté, la jurisprudence 

Vincent Lambert impose l’application du droit commun de la santé en la matière.



Vrai ou faux ?

« La personne sous tutelle peut rédiger ses 

directives anticipées »

« Pour une intervention chirurgicale, l’autorisation 

du tuteur ou curateur est obligatoire »

« Un majeur protégé peut donner ses organes ou 

son sang avec l’autorisation de son mandataire »





Décès d’une personne protégée:

« Le mandataire organise les obsèques de la 

personne protégée »

Vrai ou faux ?



 La mesure de protection prend fin au décès de la personne majeure 

protégée (article 418 du Code Civil).

 Cependant, le mandat qui a été exercé en tant que tuteur ou curateur 

confère un rôle de « gestion d'affaires » dans la réalisation de certaines 

démarches. 

En gestion d’affaire lorsqu’il y a une contestation, le juge apprécie si la 
prestation a été utile, nécessaire, et si elle a été faite dans une volonté 

dans l’intérêt d’autrui. 

 Pour l’organisation des obsèques : il revient à la famille de s'en charger. 

En cas d'absence de famille, la mairie du lieu du décès à l'obligation 

d'inhumer décemment, dans l'urgence, toute personne, sans distinction de 

culte ou de croyance (article L.2213-7 du Code Général des Collectivités 

Territoriales). 

Que se passe-t-il au moment du décès 

d’une personne protégée ?

https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?idArticle=LEGIARTI000006427408&cidTexte=LEGITEXT000006070721


La succession 

 Pour le règlement de la succession, le mandataire 

transmet au notaire choisi par la famille l’ensemble des 

pièces nécessaires pour l’ouverture du dossier de 

succession. 

 En cas de décès sans héritier, le tuteur doit demander la 

nomination du Domaine en qualité de curateur et lui 

transmettre tous les documents en sa possession.

Cette demande se fait auprès du tribunal du domicile 

du défunt lors de son décès.



Les outils à notre disposition

 Le projet de vie (mesure de tutelle)

Réforme de 2007 : document individuel à la protection des majeurs :  

notion de projet de vie telle qu’elle est contenue dans la loi n° 2002-2. 

Ce document peut servir à recueillir :

- les habitudes de vie de la personne

- ses souhaits fondamentaux

- son histoire et ses idées

Afin de pouvoir s’y référer le moment venu



 Contrat obsèques/ convention obsèques / dernières volontés

Au moment du décès, de nombreuses démarches sont 

nécessaires : s’adresser à la mairie, définir ce que l’on fait 

du corps, choisir les rites…

L’anticipation est rassurante pour tous les acteurs.

Essayer de recueillir une ou des volontés des majeurs pour 

éviter que la décision ne soit simplement le reflet de 

l’opinion personnelle du mandataire ou d’un membre de 

la famille (esprit de la loi 2002-2).



Comment recueillir les volontés

 Intervention d’un psychologue 

 Utilisation d’un évènement pour trianguler, distancier

 Utilisation d’outils pour parler : 

 Des outils d’éducation thérapeutique (exemple : Site internet santé BD 

ou encore « Lucie est soignée pour un cancer » de ONCODEFI…)

 Des outils centrés sur l’expérience de la maladie (exemple : livre outil 

« comment vivre le temps de la maladie »...)

 Des outils permettant de dégager et de consigner les préférences de la 

personne gravement malade et en fin de vie 



Textes de référence

 Charte des droits et libertés de la personne majeure protégée (article 11)

 Sur le droit à l'information de toute personne sur les questions relatives à sa 

santé : article L111-2 du Code de la Santé Publique

 Sur le droit à la dignité: article L1110-2 du Code de la Santé Publique et 

l'absence de discrimination: article L1110-3 du Code de la Santé Publique

 Sur la mise en danger d’un majeur protégé: article 459 du Code Civil (alinéa 4)

 Sur les interventions médicales, en cas d'urgence, pour un majeur 

protégé: article R.4127-42 du Code de la Santé Publique

http://social-sante.gouv.fr/IMG/pdf/charte_des_droits_et_libertes_de_la_PMP.pdf
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006685758&dateTexte=&categorieLien=cid
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do;jsessionid=FFF0DA4B9F43ABBCDD2C96ED51A4E034.tplgfr36s_3?idArticle=LEGIARTI000006685743&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=20170929&categorieLien=id&oldAction=
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do;jsessionid=FFF0DA4B9F43ABBCDD2C96ED51A4E034.tplgfr36s_3?idArticle=LEGIARTI000026268225&cidTexte=LEGITEXT000006072665&dateTexte=20170929&categorieLien=id&oldAction=&nbResultRech=
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006070721&idArticle=LEGIARTI000006427734&dateTexte=&categorieLien=cid
https://www.legifrance.gouv.fr/affichCodeArticle.do?cidTexte=LEGITEXT000006072665&idArticle=LEGIARTI000006912905

