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$3) JUDQFH KDQGLFDS

$56/$ DVVRFLDWLRQ SRXU OD UHFKHUIFW BUDOHOD \
DP\RWURSKLTXH

)1$5 )pGpUDWLRQ QDWLRQDOH GHV DMVRFE IHDW LR QV
SUPUHWUDLWpV

-$/0$/9 -XVTX-j OD PRUW DFFRPSDJQHU OD YLH
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81$) 8QLRQ QDWLRQDOH GHV DVVRFLDWLRQV IDPLC
81$)7& 8QLRQ QDWLRQDOH GHV DVWREHDWLRQV GH
WUDXPDWLVpV FUKQLHQV HW FpUpEUR OpVpV

81$3(, 8QLRQ QDWLRQDOH GHV DVWRGHDWLRQV GH
SHUVRQQHVY KDQGLFDSpHY PHQWDOHYV HW GH OHXUYV
85$$66 8QLRQV UpJLRQDOHV GHV DVVR¥DDMUWRQV D.
GX VIVWgPH GH VDQWp
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& /LVWH GHV DVVRFLDWLRQV FRQVXOW HV

e 1IPVS M "%.% "TTPDJBUJPO QPVISIMN ESPFRHODF "M[IFINFS FU NBMBEJ

EF NPVSJS EBOT MB EJHOJU™ BQQBSFOU FT
3KLOLSSH /RKpDF 'pOpJXp JpQpUDRUGQH *LOO\ 5HVSRQVDEOH GX VX

&ODXGLQH %HOD\FKH 'pOpJXpH QORAIRWDIOHHY SXEOLTXHV
FKDUJpH G $'0' (FRXWH +pOqQH 'HOPRWWH ([SHUWH PpGLFF
KWWSV ZZZ DGPG QHW KWWSV ZZZ IUDQFHDO]KHLPHU RUJ

t 1PVS M "MMJBODF .BMBEJFT 3BSFTLPVS 'SBODF 1BSLJOTPO
-HDQ 3KLOLSSH 30DQoRQ 9LFH SWYYWHVMGHEWRUH 9LFH SUpVLGHQW
+pOqQH 7KLROOHW 5HVSRQVDEORIGHW WIUDQBHADFKHW $GPLQLVWUD!
PpGLFDOHV UHVSRQVDEOH UpJLRQDOH
KWWSV DOOLDQFH PDODGLHV UDKMAWRWJ ZZA IUDQFHSDUNLQVRQ U
VRPPHVY QRXV QRWUH RUJDQLVDWLRQ
t 1PVS 'SBODF 3FJO
t 1IPVS M "1' 'SBODF IBOEJDBQ -DQ ODUF &KDUUHO 3UpVLGHQW HW
$JQqV %RXUGRQ %XVLQ $GPLQLVEDODWHEBLUH
.DULQH 3RXFKDLQ *UHSLQHW &RQWHWS®qUAaAZZ IUDQFHUHLQ RUJ
1DWLRQDOH 6DQWp HW OpGLFR VRFLDO
KWWSV 72z7zZ DSI IUDQFHKDQGLFDS 1RPWE +"-."-7 +VTRV © MB NPSU
BDDPNQBHOFS MB WJF
t 1IPVS M "34-" "TTPDJBUJPO QPV@MBYLHU GH ODUJHULH 3UpVLGHQW
SFDIFSDIF TVS MB TDM SPTF MBU-SHEMF&ODXGH )ODQHW 9LFH SUpVLC
BNZPUSPQIJRVF 5K{QH UHSUpVHQWDQW GHV XVDJHL
9DOpPULH *RXWLQHV 3UpVLGHQWHKWWSY ZZZ MDOPDOY IHGHUDWLRC
6DELQH 7XUJHPDQ 'LUHFWULFH JpQpUDOH
KWWSV 7ZZZ DUVOD RUJ t 1PVS -B $4' -B $POG E SBUJPO TZ(
EFT GBNJMMFT
t 1PVS MB '/"3 '"E"SBUJPO OBUJPGKWEH @ERWWH %DUUH &KDUJpH GH P

BTTPDJBUJPOT EF SFUSBJU T FU QBPIROOIB SODTIAWp
$0ODLQ /DIRUrW 3UpVLGHQW KWWSV ZZZ OD FVI RUJ
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e 1PVS -B -JHVF OBUJPOBMF DPOUSFPMB MB&EDF& 60JPO OBUJPOBMF
IDXUD /pYrTXH 5HVSRQVDEOH GH BURMMHMY BHOMH EF QBSFOUT EF QFS

VWUDWpJLH GH OXWWH FRQWUH OHBBBQBFBQ FT NFOUBMFT FU EF MFV
IXFLH 9LDOODUG 'LUHFWULFH (WX&HMWUWLDQ %LRWWHDX 9LFH SUp\

RULHQWDWLRQV FKDUJH GH OD VDQWp

KWWSV Z7ZZZ OLJXH FDQFHU QHW &KDUOHV ORWWH &KDUJp GH PLVV
VDQWp UHFKHUFKH

t 1PVS -FT QFUJUT GS°SFT EFT QBKWIESV ZZZ XQDSHL RUJ

0DJDOL $VVRU &KHIIH GH SURMHW GpPDUFKH GH

UplIOH[LRQ pWKLTXH HW OXWWH FRQWVE REWPMMFDUJG )BOEJDBQT

PDOWUDLWDQFHYV "'. 5&-&5)0/ 0o "*3& 0 "--*"/$&

6\OYLH /DWWDQ]L &KHIIH GH SURMHW/,6RDWYWMW&EN0 "/$$ 0o "/&$".41 o

BURWHFWLRQ MXULGLTXH GHV SHUYIRQQHV1&%" o "/14" 0 "1"+) o
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<YDQLH &DLOOp )RQGDWULFH HW Pi7//H3S¢ VS HQRWH/*0/ 0 &6$3&"
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1LFRODV %UXQ &RRUGRQQDWHXU"3{0®H)&/&4 o (&14P o (*)1 /"5*0/"-

SURWHFWLRQ VRFLDOH VDQWp o (1'o0 ):1&3461&34 5%") '3"/$& 0

&pOLQH %RXLOORW &KDUJpH GH O0LW%WWLR® .656&--& */5&(3"/$& 0

$VVXUDQFH ODODGLH HW $LGDQWW IDRLAIDKE3I&#3"-& '3"/$& O

KWWSV Z2ZZ XQDI IU 10-*0 '3"/$& (-*1 o 4"/5& .&/5"-&
'3"/$& 0 53*40.*& '3"/$& o

t 1PVS M 6/"'5%$ 60JPO OBUJPOBMF6EFT o0 6/"'5%$ 0 6/"/*.&4 0
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DS20JFOT FU D STCSP M T T -" .6$07*4%$*%04&
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&KDTXH MRXU HQ JUDQFH TXDWUH SHUWVRQQEHY GKkWaOMN@WQ® YRLHQW OH>
OBDQQRQFH GX GLDJQRVWLF 3HX P«GNVDWOMVHTNW GRRDROWUWHY SDWKRORIJL
Q«DQPRLQV OD SOXV IU«TXHQWH GHV PO K @ XIDH\G LFOVB V«Y2UH HW XQ
WRWDOH OH FR%W GH VD SULVH HQ RAKBUMUB-PKBHRBMNO K OHYWW 6RQ LPSDF!
«FRQRPLTXH HVW FRQVLG«UDEOH HW OBUJHPHQW VRXV HVWLP

LmzZpy/S8H : §8pS6 ®u 6S 2m (

/HV DSWLWXGHY GHV SHUVRQQHV DWWWLQMWHMW GH\6/ISTRHY DFRFLDOHV HW
VRQW GH SOXV HQ SOXV OLPLW«HY HDW F&RBRXILMMHPGHP HQXWQ ®WJUDY« SDU OBL
FRPPXQLTXHU /D 6/$ G«W«ULRUH OD TSHOVW®@QEHHY YOM VGTHKMOOHY SHUGHQW
VH G«VRFLDOLVHQW $ILQ GH UHVWWUWUHQ &R PILRLIOMH HQMV SDIU G«SHQGUH WR
IDPLOOH OHV DLGDQWY SURFKHV TXIP-\PHI VU H\Q@ WRIDOYBQW GIXQV XQH VSLU
FRPSOLTX«H

/D 6/$ LVROH QRQ VHXOHPHQW OD SHUVYRDMHP ARWDWRXPDIOBHQWRXUDJH SUF

LmZby/S8H 18 §P1Pu ®u 6S 2m (

$YDQW OD SULVH HQ FKDUJH GH OD PDOIDXMH ARIOM P«lPHU IOHV FRY%WV P«
UHWDUG GX GLDJQRVWLF H[DPHQV LOOWWQOBDSWRWWUMWGEWLRIDOHPHQW OF
OL«V ¢ OD SULVH HQ FKDUJH GHV VR L®V QRN WILIT XAAHO BI®&/L 6 HG VRQ «Y R O X W
P«GLFDPHQWY VRLQV SDU GHV LQILURHNVUYROWHDXWGEHVVBQUR « 8Q SDWL!
EHVRLQ WRXW DX ORQJ GH OD PDODWIGH VGEDWN VY VKKPQE I FH\D KHXUHV VX
FDV DYDQF«V HW LO OXL IDXGUD IDWMX[ PDIHCI 6 HOW QRIFKQLTXHV

(Q PR\HQQH SOXV GH PDW«ULHOV GIHVYDHQWY VRQWOQYY¥ VLPSOH XQ ER
SRXU DSSHOHU DX VHFRXUV ¢ GHV PDWHUYLR®@& WH[F KQRD ERPPDQGH RFXO|
SRVVLELOLW« SRXU OXL GH FRPPXQLTXHHY DRWKN TVRBQL H @QWBRUSHUGX WRXV (
SDUROH GX PDW«ULHO GH WUDQVIHUWOIHOQW X«QO HIPW WIHDXHF DUIYRKF GHV
HPEDUTX«HV 7RXWHV FHVY DLGHVY WHFKGQGHVXBVNGRN GRIQMRSODRUW PDLV ,1',6
SRXU OD VXUYLH GH OD SHUVRQQH PDERBFAD Q@R REXOQ@WUEBDTXL UHSU«VHQ
PR\HQ GH FRPPXQLFDWLRQ DYHF OBHQWRXUDJH

(Q sbUDOO20OH LO VXELUD GH QRPERGXVHW &RV SLRIDQOVLBODWY RX PRLQV LQ
SODFH GH VXSSO«DQFHV YLWDOHV WHIVRSQQBW®HVHV HQW FXHWRIRRPEDW FRQWU
SHUVRQQH DWWHLQWH QBHVW SDV VHXQWL ¢HQ« KV WIRXMWULHQQ VOHV DLGD
UHSU«VHQWHQW GHV FRY»YWV LQGLUHFWMW HH (6 UVARHGWXFFRWL YGLHW S HSIDWH GHYV D U U -
SRQFWXHOV RX G«ILQLWLIV GHV «SXHWHESW\FWR BRRAVLAIKWWYHF XQH U«HOO'
OHXU «WDW GH VDQW«

0 12S 8u) 6S 2m § THP2SPH /6P: ®u ANE2yP SR S2@U®E TH: ®P2usH: pH P ®b 2

&RPSWH WHQX GH FHV SUREO«PDWLTXHV XH SRDW & W DIFIRHQ RPRFLDOH HW VR
LPSRUWDQW GB«WDEOLU XQH VWUDWKINMIBHWHQIBREKHUREMHFUW.VH HQ FKDUJ
SHUVRQQHY DWWHLQWHYV GH OD 6/% GBQGHQXEPLGLVEHMW IRWPHU HW GBL
SURIHVVLRQQHOV GH VDQW« HW GHV ODVGRDQ@WRQSUGRBBVVKRGOQHGH PHLOOHXL
VXLYLVY GBDP«OLRUHU OD TXDOLW« 8HOYDLGH®HWVWS HVIKMVURMERXXHW GBLQYHVWLU
VXU FHWWH SDWKRORJLH ,0 VBDJLWUWIE FRQMWUYKUQAIW PRQRMN BR X

/H SRUWDJH GBXQH WHOOH VWUDW«JLH YV HRL WBHOPWH IBHQYW DFR/GBKHU Q «V 72
DVVRFLDWLRQV GH SDWLHQWY TXL VRQW O@DRYWRLtVEBN PHBAPEQVLRQ LQWHUI
PLQLVWaUHY GH OD 5HFKHUFKH GH OPDLHDQWXV &N EMBLHBRFRMOXL GHV 2XWUH
FHWWH SDUWLH GH OD )UDQFH OHVHRDWOECBQWNXQHSBWERIXFY GH VRLQV HV
DXFXQH SRVVLELOLW« SRXU VXLYUH IGTIKHWVVDLYV WK«UDSHXW



aC 5 S7Id
aSrd 'K .5K5d ! rK! JSdm KKSK

m $SU2V XQ H[DPHQ GH URXWLQH FKH] PRQ GRFWHXU OD
G«JULQJRODGH D FRPPHQF«

'BXQH VLPSOH GRXOHXU ¢ OD MDPEH GURLWH RQ
PBDQQRQFH XQH PRUW LPPLQHQWH GXH ¢ XQH PDODGLH
GRQW MH QBDYDLVY MDPDLVY HQWHQGX SDUOHU OD 6/$%$

-H SHQVH TXH FH MRXU O¢ MH QBDLVSDV GX WRXW FRPSU

FH TXBLO PBDUULYDLW +LHU SDSDD/RPOR HQ FKDUJH GBXQ
GH DQV MH PH UHWURXYH DXMRXUGBKXL ¢ PRLWL«
G«SHQGDQW GH PRQ ILOV %DSWLVWH «G«M¢ SURMHW« PDOJ
OXL PDOJU« QRXV GDQV XQH YLH GBDGXOWH

OD YLH VBHVW EULV«H OH YHQGUHGL DYULO

4XH GHYLHQGUD %DSWLVWH TXDQG OD 6/%$ YD PBHQJORXWLU
G«lLQLWLYHPHQW " 30XV OH FKRL[ VH EDWWUH FRQWUH
OBLQH[RUDEOH HW HVS«UHU E«Q«IHFLHU GBXQ HVVDL RX G
WHVWHU XQ P«GLFDPHQW TXL VDLW SHXW -WUH OH ERQ "
-H QBDL SOXV ULHQ ¢ SHUGUH }

ODWKLHX DQV 3RLWLHUV

\

MO
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(Q OH V\VW2aPH GH VDQW« D FRQQX XQSWEHRUQ G
IDLUH UHYHQLU OBH[FHOOHQFH P«GLMDD®@H F&X UFKIHQ
OBK{SLWDO

$XMRXUGBKXL GDQV WRXV OHV JUD@HGV GQ VHRX LDWQ 9
XQ FKDQJHPHQW GH SDUDGLJPH SRXU VB/DIGROBW Bb [
VFLHQFH HW GH OD VRFL«W« HW DX[ BRXGKGUH
QRWDPPHQW DX YLHLOOLVVHPHQW GH OD SRSXODWL
/HV JUDQGYV RXEOL«V GH FHV QRXY HOWMLHWL RXH ¥ Q/VR DY
SHUVRQQHY DWWHLQWHY GH 6/$ %LHQWXHGODRRYB U
LO \ D FHQW FLQTXDQWH DQV LO QBGIHLWWUD LWRI® M
FXUDWLIV HW VHYV FDXVHV GHPHXUHQW LQF
HQYLURQQHPHQWDOHYV J«Q«WLTXHV HWWFH VW LR Qnk U
VDQW« SXEOLTXH VH SURILOHQW

§HD NA ( (Thpdé //u2 6p: 2uSQDu28QDu: DPU GRZUM HOES
ySoeS®bu

,O \ D XQH SULRULW« DEVROXH ¢ FRP SBWHH QG UaH $0 HWQ
PDODGLH HQ U«DOLW« WU?3V K«W«KNWH QM IHQ HB XGA\« |
GHV VRXV SRSXODWLRQV HW UHQIRUFHIL\@ B PWHRK\H &
FKDTXH FDW«JRULH

§HP NA (2 PHu P2 ib S §pA2puyu H 6p /R6PRSYyp §
&H SURJUDPPH D YX OH MRXU JUsFH ¢ FHBRLWSBY FOOW L
&+8 GH /LOOH HW OH ILQDQFHPHQW GHGMBS$®BS$ G HKL
PLOOLRQ GBHXURV , FH MRXU LO IGMGUDLWOHSRRU
OH ILQDOLVHU DYDQW VRQ H[SORLWDWLRQ

&BHVW XQ SURJUDPPH GH UHFKHUFKH DS %0LVIXH
DPSOHXU FDU LO HVW PXOWLSDUDP«WXBLLTXHDVNRHFY W
GRQQ«HV FOLQLTXHV ELRORJLTXHV QHXL
QHXURSV\FKRORJLTXHYV GBLPDJHULH NWR BMHFVQLIW LY
GH G«ILQLU OHV IDFWHXUV SU«GLFQ/LGY GB © D ODUGRH
G«ILQLU OHV HQGRSK«QRW\SHV HQ UHOMDKRUIRQLHEYH
SK\WVLRSDWKRORJLH HW OH SURQRVWLFR XWWW GSH \F QD
IRUPHV GH 6/$%

3XOVH XQ DFF«O«UDWHXU GH VROXWLRESUEkRIQIW
OBH[FHOOHQFH VFLHQWLILTXH IUDQO®DLVH
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§HbD NA ( 8§92u b:pu2 6Z 2PS P:SHP By BZ I®p ®
yS6S®bPpu: 2S2u: pH 2p T 28u2 6p TP S §uyRwH ®m: BH H
®p 6S ThobPA2N

,O HVW HVVHQWLHO GH SHUPHWWUHGMH ¥ HWWRW & VR U 1 D
HW FHQWUHY PDODGLHV UDUHV GBDV\DXUWBLQHSU
KTSLWDX][ ILQDQFHPHQW I10«FKc« S H U VRQIQRHIDYH O
IRUP«V ¢ OD SULVH HQ FKDUJH GHV SDEWIHH @ WIVL&/3$Q
/D ILOL2UH )LOVODQ FRPPH OHV DRW.UWHP/D OLDOG.IEH W W
JDUDQWLW XQH SULVH HQ FKDUJH JOREBDWDXUHWR %W
WHUULWRLUH QDWLRQDO

1H SOXV E«Q«ILFLHU GH VXLYL GDQVX®@H®HNH 8 WWWHR/Q
PDODGHV VHUDLW XQH GRXEOH SHLQH HQBBMWH KWDE
GLDJQRVWLTXH GHV VRLQV KRVSLWQBLMHWEDW¥H«BRX
XQH SULVH HQ FKDUJH DGDSW«H HW OBHQQDA W LHWS
GH WUDLWHPHQW UHSU«VHQW« SDU OD SDWAWDILR!L
WK«UDSHXWLTXHYV PHQ«V GDQV OHV FHQWUHYV

/IH GLDJQRVWLF GH OD 6/$ UHSRVH HV\OBBHWLPMO®
FOLQLTXH QHXURORJLTXH HW OB«OHFWUR QHXVR/
GLIILFLOH ? HQ G«EXW GH PDODGLH RXDHRBD2\D BIK\FIRG
¢ XQH H[SHUWLVH SDU XQ QHXURORJXH FRIM WMLFQRH
SU«~VHQWDWLRQV FOLQLTXHV ? TXBXQXW«BMRLQ WX [F
¢ LGHQWLILHU

/ID P<«FRQQDLVVDQFH GH OD PDODGLH S\WWSDOHWYH RUT
SXEOLF OXL P-PH HVW XQ IDFWHXU DJJUDYD@W
GLDJQRVWLF IRUWHPHQW SU«MXGLFLDRDRQH«ERQXWX
GDQV ODTXHOOH OH WHPSV HVW SDU RRQRNRTHKM@W
OBHUUDQFH YDULH GH TXDWRU]JH PRLDEDILQ@WH\O K VY LR
HW XQ PRLVY GDQV FHOOHV G«EXWDQW X PHPEUHYV

3DU DLOOHXUV LO H[LVWH XQH WH®@WVR G BDFTSD ED
VRLQV GH YLOOH 3RXU FKDFXQ LORNXNHIFRRMSPKGENE
WUDLWDQW RX GBREWHQLU XQ UHQGHY YWRXV REIDE C
&HWWH GLIILFXOW« HVW GBDXWDQW SO XSVH UDVFRFQUX H
DWWHLQWH GH 6/$ GRLW FKHUFKHU XQ USIQIBW HF LHL
FRPSWH OHV VS«FLILFLW«V GXHV ¢ O D/H DG ® IDH HHUV
GRPLFLOH /D G«VHUWLILFDWLRQ P «G L DO HRVR XGSH
IRUPDWLRQV GHV SURIHVVLRQQHOV GH VWRMOHW
FRPSDUDEOHY DX FKeWLPHQW GH BLV\SKH GDQV OHV



! KRi 0 . «Sd5h!d C! h

§HP NA ( 2p 1T 28pu2 6S 1T 2ySHP P P HKIS 6Rup PGy :§
/2 Tu::b Hoé: ®u :S HY) ®p: b Hu2hp S H: p®ly ®@ubH: P:
Op: S8HpP2: /IS28yT®P&§SPnN

'"HSXLV SOXVLHXUV DQQ«HV OD 6/$ Q3HHVDBWRSORWY PS
GBHQVHLJQHPHQWY XQLYHUVLWDLUHV H URMHD WBLURRG
SURIHVVLRQQHOOHY DFDG«PLTXHV GHV VRLJQDQWYV
,O IDXW GRQF U«LQW«JUHU GDQV OHV DSWIRRIQ D ALRH. W |
GaV OH HU RX G F\FOH OHV QRWLRRQWWGH FEH \PH VP HG &
FHWWH PDODGLH HW VHV PDQLIHVWDW LEROQ\H \BWD IQUFHH
G«YHORSSHU GHV SURJUDPPHV GH IRUPMWMW.@WVF DQ
VRLIQDQWY P«GLFDX[ HW QRQ P«GLFDX[GSHHER & @DV D\
OHV IRQGHPHQWY GH OD SULVH HQ FKDQWHRBWG B
FRPSOLFDWLRQV

6L OH QRPEUH GH FDV HQ J)UDQFHDSE®W DDA
GHV FKLIIUHV «SLG«PLRORJLTXHV FRP SO D DVE®HW R VH
SODTXHV FBHVW HQ UDLVRQ GBXQH HYRIOWWKROVIGR
OHV WURLV ¢ FLQT DQV TXL VXLYHQW IOWWDWURTE
FOLQLTXHV SK«QRP2QH XQLTXH SDUPLVOBW PBOBED
,O HQ U«VXOWH GHV VS«FLILFLW«V OFRDMWH{WHRRR
PDODGHV OHXU HQWRXUDJH HW OHV WRALK QDXQHWV W E
GDQV OBDQQRQFH TXH GDQV OBDFFRPSD JW PGHH W RE
HQWRXUDJH DGDSWDWLRQ GHV VRLQV H®@DFBRSERWIC
«YROXWLYH GHV VLWXDWLRQV

(Q TXHOTXHV PRLV OHV SDWLHQWYV 6/$Q E®W BXO (
G«SHQGDQFH TXL Q«FHVVLWH OD PLVH DI@F B DYFLHVN B ¢
YHQWLODWLRQ JDVWURVWRPLH GBDPR P S DIMHP HRWN
SDOOLDWLI GH ILQ GH YLH 8QH FRFRSWGILVQ DWW R & UG/H K
SDUFRXUV GH VRLQV SHUVRQQDOLV« VRKQWORSFHG)
WHPSV WU2V FRXUW 2U DXMRXUGBKXIQHFMOWLWBE
IDLOOH GDQV OBRUJDQLVDWLRQ GX VI\WW2PH GH VDQ

§HDb NA ( ::P2pu2 6S &8 2®b SHbP MHHES®®: HPP PP
@ IPHSO6LhPOOW [ P2 6p: /p2: m: SHHubP Hp: ®p 2m

,O HVW GRQF Q«FHVVDLUH GH FU«HU ®NV VRUDWNHX
FRRUGLQDWHXU HW GH IRUPDOLVHU CPHW LFHDJWD F @
FRPS«WHQFHV HW IRUPDWLRQV SRXU FHVUFBWUWBR®D
UDWWDFKHPHQW HW VRQ ILQDQFHPHQW HXRL YHQWQ &
(QILQ LO IDXW IDFLOLWHU OH G « SRORWL H/XHQ®H GVIH HWUHY!
O«JLWLPDQW VRQ LQWHUYHQWLRQ DX ®W2\GH HAD BW R
GHV PDODGHYV
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7RXW DX ORQJ GH OD PDODGLH XQH SHUUBRQH FRU
JUDGXHOOHPHQW VRQ DXWRQRPLH 3R XUW IOGIH Q H \HW
GHYUD VBDSSX\HU VXU XQH WLHUFH SHUWHVRBREBQHBLVXGF
SURSUHV PRXYHPHQWY /D TXDVL WRWDOUWRQQHYV
DWWHLQWHY GH OD 6/$ G«FODUHQW YIRPALM®RIL U$ LLHQV W
FHOD VRLW U«DOLVDEOH PDOJU« OHVURD&GWVGB®FD
FDGUH GHV GRVVLHUV VRFLDX[ 3&+ RX¥ %83 WS$IOR(
IDPLOLDOH SURFKH HVW LPSOLTX«H GHRWP SPRAVPHEQW W
WUDQVIRUPDQW PDOJU« HX[ HQ DLGDQWV

/H UJOH GH FHX[ TXH OBRQ QRPPH m SW RFAKXF IDOL@G D §
HX[ OBDVVXUDQFH PDODGLH DXUDLW UV VFDL GF&IDRIQ W
G«SHQVHV VXSSO«PHQWDLUHV

ODLV -WUH DLGDQW QBHVW SDV DQRGH\WQ L FSDMWS/HXX
YLH IDPLOLDOH SHUVRQQHOOH SURVWMVVYRQQWO SH |

VDQW «
/H GURLW DX U«SLW LVVX GH OD ORL VEFEOLG&W&WD
YLHLOOLVVHPHQW GH MDQYLHU S HOULRSHDV WDVX [G K

SHUVRQQHY DWWHLQWHY GH OD 6/$ GHHSUHGQR VUV HWR(
HQ vBDVVXXUDQW GH OD ERQQH SULVH HQ FKDUJH GH
2U DXMRXUGBKXL LO QB\ D TXH WUBAW®YWW XG H Bw DA
SULY«V RX SXEOLFV TXL SURSRVHQW QX\WQVD&G/BXHLO GH

§HP NE ( SPPyu Hu2 ®u ¥S pPA2pu :PD PIHEAHMERYW
29/PH

&HUWHYV FHOD Q«FHVVLWH XQ SODWHD®DWMFK® LIDX
SHUPHWWUH DX[ IDPLOOHV HW DX[ SDWLHRQBYW:
SURJUDPP« HW XQH RIIUH GH U«SLW GBXUJHQFH
/IBRITUH GH U«SLW SURJUDPP« VRXODOH XaH @ HIDPH @& C
WHPSV GH UHSRY DYDQW OH UHWRXU DX GRPLFLOH
/IBRITUH GH U«SLW HQ XUJHQFH SDOOVRX®DBLQ HG
DX[TXHOOHV SHXW -WUH FRQIURQW« X®LRVGD®QF
KRVSLWDOLVDWLRQ GX SDWLHQW GDQINS@WHKV VHUWHF
SODFH

,O HVW XUJHQW GH QH SDV ODLVVHUOHBAB « FDLN HAH
UHSU«VHQWH DXVVL XQ LQW«U-W «FR QRWP IOTDX N RLFPLS«RAL
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/D 6/$ HVW XQH PDODGLH LQFXUDEOHWHRQOG W DODH | LI/
YLH HVW GRQF DX F XU GHV G«EDWV GDQWH®D
SHUVRQQHYV TXL HQ VRQW DWWHLQWHV

/H SODQ QDWLRQDO GH G«YHORSSHPHQWI VGHW VR
OBDFFRPSDJQHPHQW GH OD ILQ GH YLHGHY DYDRUF «¥
LPSRUWDQWHY SRXU JDUDQWLU ¢ WR>S\D G®BIDIFW EVV DI
OBDFFRPSDJQHPHQW GH OD ILQ GH YLH

/D ORL &ODH\V /HRQHWWL GRQQH FH GURWWQWBHI
GLVSRVLWLRQ GHV GLUHFWLYHV DQWEkBLBUWHY DD YLRO
GX SDWLHQW

&HSHQGDQW LO UHVWH XQ YLGH LQWNUGH «FDIBW HI |
6/$ TXDQW ¢ OD VLIJQLILFDWLRQ GH FOBWMI§ UHMWY/D B QH ¢
} SRXU m OBDFFaV DX GURLW } GH V«GDWLRQ SURIRQ
/H SURQRVWLF YLWDO HVW GLW m HQVBODQH ORUWTUKX
HQWUH OD YLH HW OD PRUW DXWUHPHKGWFGQWQ I
SDUYLHQW SDV ¢ HVWLPHU SU«FLV«PNQWDVVXOKN LYV
QRQ

/JHV SHUVRQQHYV DWWHLQWHYV GH 6/$ REGFW OBUWHY X
FKDUJH HQ PLOLHX VS«FLDOLV« HW T&HHOOSH0O €EXQK
YLWDOHV UHVSLUDWRLUH HW RX QBWQ VWLHRWDWH O/Q W
m O«JDOH } TXBDSU2V XQH ORQJXH S KDSHQ &/ DIQ PH QIIXC
QRPEUH GBHQWUH HOOHV UHVVHQWHQW PRBPRH
LQVXSSRUWDEOH &HWWH VLWXDWLR® QW H®HR QO D HQO
&ODH\V /HRQHWWL OHXU LQWHUGLQVSQWRDRPB/MHE OD V

§HP NC ( ( u2 SPn /u2: H: SHHub Hp:b @i
§@ bPn ®u 6S :T®SHD /2 T ®u) :uod 6 Z uh SP:P B2H P2 p : ®
Pii2S 8§p: pH 6ZS88u/HSHDP ®p :p: obyPHpIIZBES HP o
®u : § 2/:

/JHV SDWLHQWY 6/$ RQW G2V OBDQQRQ@FSURXQ RB\LW 16 R
HQJDJ« TXL SHXW VBHQWHQGUH GDQV OX H -PHO !
«YRTX«H GDQV OD ORL &ODH\V /HRQHWWL

6DQV OBDFF2aV ¢ OD V«GDWLRQ SUR |R\QHILH) WD PSHHKWWAF
«WRXIITHPHQW ,0 IDXW GRQF TXH GHWIGTXBR VL \DDRE
VRLHQW G«ILQLHV DILQ GH SHUPHWWUH BQFBBMR BT
ILQ GH YLH
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6L XQH SHUVRQQH G«YHORSSH OD 6/$HMDOMHQWRXHVD T
E«Q«ILFLHU GX VWDWXW GH SHUVRQQH QHQ FDISW M A
E«Q«ILFLHU GHY DYDQWDJHY GH OD RPISWHYDDNWRR QS |
KDQGLFDS 3&+
&HWWH SUHVWDWLRQ U««YDOX«H U«FHPRHBMO B HUBPH
SDV HQFRUH WRWDOHPHQW DGDSW« DX[ SINUVF
GBHQYLVDJHU SDU H[HPSOH OBDFTXLWITWHRQT®&BDQ
VRQW SDV GH OBRUGUH GX FRQIRUW WFBLWELH @ D5MBK
FRPPDQGH RFXODLUH TXDQG RQ QH SHXWSHWPKHW V
GBDOHUWHU HQ FDV GH G«WUHVVH MKQTXDRWHRQOQ
SHXW SOXV VH PRXYRLU DXWRULVH TXHHUWMHY GH
G«SODFHPHQW
(OOH SHUPHW DXVVL OH KHXUHV VXOBDVVEBWWD
KXPDLQH FRQVWDQWH ORUVTXH OH KD®BPHDW GOHRYXLU
HW TXBXQH SU«VHQFH SHUPDQHQWH DX®SRHVV®H UHB D |
2U HQ JUDQFH DsSuUavVv DQV LO HEWYWQRS WDQGLS
3DVV«H FHWWH EDUUL2UH IDWLGLTXHO HWD PG:RH \Q BRIIA
VDXl H[FHSWLRQ /D SHUVRQQH GHYKkHQWHW SHKSWR
GX U«JLPH GH OBDOORFDWLRQ SHUVRQQ®IBLV «6H \G
EHVRLQV QH VRQW SOXV «YDOX«V HW FRIPBBQVUXWHC
/JHV GURLWVY HQ DLGHV WHFKQLTXHV G[H Y MWDRNHQ WF |
KXPDLQV VRXV «YDOX«V
,O VBDJLW GBXQH GLVFULPLQDWLR Q H.GQQWWRIOY«HU B E@BID
GH OD '«FODUDWLRQ GHV GURLWY GH FOBIQRPI
SURPXOJXDQW OB«JDOLW« HQ GURLWLGHWLKRDF XQ VD

§HbP NE ( X :HSP2u2 ®u: ®2 bH: P Phup:p®Hmp §Py
S ®b§S/) :S : ®pb:HP §HP ®Z“Pu

1RWUH REMHFWLI FRPPXQ GRLW -WUH & HI ¥XWWHU &I
ODTXHOOH FKDFXQ YLFWLPH GBXQH PIDO DHMW S®E BRXG
VDQV GLVFULPLQDWLRQ VHORQ VHV IBDH\GRULIDW 'HU 1$C
HQ FRPSWH OD VS«FLILFLW« GH OD PDODQGVHOB}
WUDLWHPHQW DGPLQLVWUDWLI GHV GRVVRDHWYV TXI®
OB«YROXWLRQ VRLW WU2V UDSLGH QOHUDIDRUGEH X
G«SRVHU GH QRXYHDX[ GRVVLHUV SRXWQ GRHOWHH
FKDTXH «WDSH GX EHVRLQ GH OD SHUVRQQH PDODGF

1RXV VDYRQV DXMRXUGBKXL TXH OHV DXGPH WM Q
Q«JOLJHDEOH GB«FRQRPLH SRXU OD ¥«BPXYWIXWH QMR F
HITHW OD SULVH HQ FKDUJH GH OBDL®GY WHKQ\W RR
SODFHPHQW HQ LQVWLWXWLRQ H[WU=-PHPHOWUR G QWQH
HQ JUDQGH G«SHQGDQFH /D PDODGLH SWDWXS«IRQY
VHXOHPHQW OHV SHUVRQQHV PDODGHYV YDH CBOIKY H® I
OHV DLGDQWYV VH YRLHQW «JDOHPHQW HWREQ@WDH
SDUHQWK2VHV OHXU YLH SURIHVVLRQBEOB R XGW R\W O

§HP NE ( 2phSo6 2bp:u2 6p &8 DT /2 8§80 up V@S :18)
®P2Tu pH T6S2PpP2 6u: 8 ®PHP : ®ZSHH2P!PHP
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m WSOPBUP2pP:uyp HD ip H2 Php 1PubPd u:HS cd P@Y BB 2% D 1o :
S66 PY: /S2 6ulHSH e 6S 2pg8gpu28§gpu | HR2S PR |HyS6 HDoe§ ® u g
/So: Huod: 1Py 6pu: 1HSH:gC P: P 6p hHPD &uowlHSH /p2
‘p 8§ 8p H2p2 ®ShS HSPu P2 6p /2 ipHIPIPUP R RSIS 12RE O 2 §
:P!'hp Hb :I b :PD g 12S §uD SuHHY ERPHRSHEH ®uyH SDuS!
§S2 8§y yS 1Py ®u : PHbu 1Ib S 8Pu2 12ugu o8B! 2B 2uH
ShS §fu: :8bpy HPIP1Pu:D HSyyu H ®S : o6y B$80 1828 J

'pb y1®p&§So6ul § P2 yS /S2HD 6S 2p§Pu2Edu: H & bTE H:k SRR
ySp Hbp pH o 6uSyfTob 2SHD ®u 68 :SHEHpeP WSyU /P
ip6bA2u: :8§bu HbPiP1Pu: H /P 1Sp2p 2HSBPUH YD UPp §4
§ :P®Y2SHP D 6S 2u8§@u28Qpu @uyuP2puiP:;ip IPAGAR Y W2y pH
OUUNU28u2 Ou: YIHPPu2: / 2HPuP2: ®u :pn : 1 n
/ILQD MHXQH FKHUFKHXVH DQV 1°PHV

'DQV OH GRPDLQH GH OD UHFKHUFKH |R@GTXRHQWBRAM ARQNNVDWRQV GD
XQH FURLVVDQFH H[SRQHQWLHOOH GX RXRW BXH BBHWS KIEQ LYFIDQDWW GHUQL2U
(Q )JUDQFH PDOJU« XQ PDLOODJH LPSRUWD QW F KEHBKFTKH. S WD W&/ D F K «
«"WDEOLVVHPHQWY SXEOLFV ¢ FDUDFWPHIFHK YRORQMWIXHT X(B6HW RX DX[ X
WU2V SHX VROW FHQWU«HV VXU OB« WH&/GHR®HG/DBDNYXUBYWXHG OGH OD G«J.
GHV QHXURQHV PRWHXUV FHV WHUPHYV GHQWR QLW VP 6D \BMWHY WK«PDWLT
GH GRQQ«HV GH OB,QVHUP

$X FRXUV GHV GL[ GHUQL2UHV DQQ«HV R® SOWH SARRPMNWHY TABIWLR QD X[ |
OB$JHQFH QDWLRQDOH GH OD UHFKHUFKH $15

'H P-PH HQ UHFKHUFKH WK«UDSHXWLTXHXHR>»> W\RHFX.Q@ W% VT RIQOV GDQV O
G«YHORSSHPHQW OH WK2PH GH OD 6/$% U« /HMDPXVEH BEHARHXYGEKH FOLQLTX
ODEHOOLV« ) &ULQ FU«« SRXU YD OIRW MWKkW BHHIWE BXHVVBBEY ILOHV DFW
OHV FHQWUHV H[SHUWYV PDLV OD JUDQ&GHX®BW RFDIONGL GMHW HR/R« WD QW L\
XSV DP«ULFDLQHV FHOOHV FL QH VRQW ISQRYIPQFHVTXBBQWHFRQGH OL.
'HSXLV SOXVLHXUV DQQ«HV OB$56/$% X \OBJdEBKIMY @BIWSESRQDOHV FHQ
UHFKHUFKH VXU OD 6/$ /BDVVRFLDWLQRIQAMWUOSHUSYHRLHHOD UHFKHUFKE
YJUDQFH

§HDb NAA ( ( P!lop2 o6p Ib S §uyu H ®p S /S28@p28@Ph bP2: /P!éb§: |
®Thpuoé //p2 ®u Phpoop: HZT2S/bu:

,O\' D XQH SULRULW« DEVROXH ¢ FRPBRHW GIQHFONV HP €PIMYLOD 6/$
&BHVW XQH PDODGLH WU23aV K«W«URJZQWMLEBRUY VH/ COWQLHHYWRID XWLYH O
GH VRQ «WHQGXH ,0 IDXW SRXYRLU GXDQMWLR®NV NRKWWSR GLUH
ELRPDUTXHXUV VXVFHSWLEOHY GH OHVPLENRWISISHUKDQPIGHUGHHY P«F
J«Q«UDQW FHV YDULDEOHYV HW KRPRJ«QXEUMNXWVHYHEDRRKRUBW KW XGHV WK «
, WLWUH GBH[HPSOH OD UHFRQQDLVVOWIEHXBWV FDBRAHM LI® GH ¢
PDUTX«HV SDU OBLGHQWLILFDWLRQ GIBXWSH FPLX WDXHL RI) FHXR/IDVO X Q G « P H
IRQGDPHQWDO DYHF XQH IUDFWLRQ GH 6Q%XHVGH W DIX&/HYWERQHV  TX
DFWXHOOHPHQW DX G«YHORSSHPHQW GHFWER@WYUBQGLHR/X U« BDHVXIRWPHY 'DC
GH OD UHFKHUFKH OD 6/$ VHUW GH mFPDODXGLBELWRGHOMRIQ «YROXWLR
U«VXOWDWY GHV HVVDLV VRQW VLJQIOHVFDWHAKHUEGHWRXWMRQW LQLWI
RQW GHV UHWRPE«HV SRXU GHV PDOD GIDHOUWQXQX KM RSQUR XIDTKHHYFB SOXV IRU
/H UHQIRUFHPHQW GHV PR\HQV KXPDLQXUHRS W IQDLYMHLWH OV IR FKHUFKH IF
HVW XQH XUJHQFH DEVROXH DILQ GH PNWWIUBDXQF WWHU®BFBFX[SWDEOHV G
PDODGHV HW GH OHXUV SURFKHYV
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/I D UHFKHUFKH WK«UDSHXWLTXH SDVVH SBUW®BKY
GBHIILFDFLW« GH PRO«FXOHV FDQGLGDWHY HQ TXDW

3KDVH «WXGH GH WR[LFLW« HW GBDMXVWHPHQW C
SKDVH «WXGH GH WR[LFLW« HW HDLLERDH LRARK R/IXW
SKDVH «WXGH HIILFDFLW« VXU XQH ODUJH FRKRU\
SKDVH «WXGH GH WRO«UDQFH HQ YLH U«HOOH

/H GKURXOHPHQW GH OD SKDVH SU«FR FSH YXOWBLXTX Hi VHW
HQFDGU« GDQV GHV VWUXFWXUHV KDEGBL®QYHYW MI\S
FOLQLTXH &,& RX FHQWUH GH UHFKHUFKH FOLQLTXI
IBDFFaV ¢ FHV VWUXFWXUHV SHXW =W OH VF PPRIODAGLL
FRQFHUQ«HV /D 6/$ PDODGLH UDUH O@EDB2YTXH FJIDV
VWUXFWXUHV LPSRVDQW GRQF DX[ VM UWLYSVURDW®
FHWWH SUHPL2UH «WDSH GDQV XQ SD\VHGB HO B\BMQ}
SDUOHU GHVY OHQWHXUV DGPLQLVWUBWYFHVW SR X®R @V
YUDLV IUHLQV SRXU OHV LQGXVWULHOV

§HP NAA ( (fhpé //p2 6p: H2PSHP2u:SBES po:SHYTU
HZM2S/uPHP1Ppu: ®u /@S:p A/ P2 6S 2m

IBH[S«ULHQFH PRQWUH TXH GDQV OH G FOFDD IPQN HG K (
SODFH HQ &HQWUHY ODEHOOLV«V GH SSKDQWH CBHM FHR/A
GH QRXYHDX[ P«GLFDPHQWY D FRQWULEB«UBEO HD ©
XQH DXJPHQWDWLRQ GX QRPEUH GBHVWDLTV GHOU @LLTUX
DQQ«HV &H SDUWHQDULDW DYHF OBL @GXDWSHWP GX
UHQIRUFHU OBDWWUDFWLYLW« GH DV FODQEHRXGDQV ¢

/JHV HVVDLV FOLQLTXHV HQ SKDVH U H/BW ¥ V RVQUW
LPSRUWDQWY HW OLPLWHQW GRQF OH D FSRIERWPH \B W HVX
TXL SHXYHQW DUULYHU ¢ FHWWH SKDVH GH G«YHORS
'H SOXV OH WHPSV GH OD UHFKHUFKHSDNDGKPWTFPH
GHV SDWLHQWY TXL VXELVVDQW FHWWE@BRDWD GXB X
GHPDQGH WRWDOHPHQW O«JLWLPH GH ®@LVGRYV
QRXYHDX[ WUDLWHPHQWYV

8QH GHV U«SRQVHV HVW OH G«YHORSSHFHGBVH\GHD L
WK«UDSHXWLTXH DILQ GB«YDOXHU SO X\8DHXDUWDW 2FORHO
PHWWDQW HQ FRPPXQ GHV JURXSHV WURLW«V SDU X
&HWWH VROXWLRQ SRXUUDLW ¢ WHURHNVB®GXL G B DGHW
DYDQW OBREWHQWLRQ GBXQH DXWRULWDWERR GBXHf
WUDLWHPHQW HW GBXQ WLHUV OHV FR¥HWYWNKGQHSHI
FODVVLTXH

§HD NAA ( §pu2ypuHH2u P S88A: /6P: D/ dey 6z 8592
§ y/S::p Hé ®u yI®P8&§SYyu H: pH P S§8A: @BuropT
/ISHPp H: SP H2SPHpyp H. ,Ph2pP2 ®u: /2 PRSYy9IMNE ®ASS
uMH ®ZSPH 2b:SHP § ®PHDP HOOU ®u VEBAMT:PP R WS
e P u hSep®SHDbD U &8 ®bHP ®u hbp 2T ud66p.
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volontés de toutes les personnes en situation de handicap tout en tenant compte de

leur éventuelle fragilité PSYChIQUE ... e e 5.

2. @+66 ¢ —@No6¢ E & ,N¢° E,6¢é ei"——j& "+ &0 NelU.N@6. DB N6 4"EE, 06
3. 1Nce, ,e+"E, 6 ¢ E & 4a°¢-@+¢cé ¢ 60 ,Né a4.ell=-2DA °N.D.&O

4. Renforcer la culture palliative dans le secteur médico-social =~ ...ooooieiiiiiiiiii e 9.

O b ,6 00+0 ¢ E +¢cé éac¢— 2 — 6¢é @, NO £6.g...4c,.6.8..01-dpas6 O
1. « Qualité de vie » et volontés des personnes : quel accompagnement des

personnes en situation de handicap, notamment les plus complexes ? ..o 11
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4. Focus sur certaines situations partiCUlIBreS oo e 15..
EI"NN@N- "+ @ +,EU -@DPD N6 B, + "—-2D&°N.¢.E.6.8cB—p é
CONCIUSION e e e e e e e e e eas 20......
Créé en septembre 2019 pour défendre les droits des personnes en situation de handicap et de leur
famille dans la droite ligne de la Convention des Nations unies relative aux droits des p ersonnes

handicapées, le Collectif Handicaps regroupe 52 associations nationales

AFEH ~ AFM-TELETHON ~ AIRE ~ ALLIANCE MALADIES RARES ~ ANCC °~ ANECAMSP ~ ANPEA
ANPEDA ~ ANPSA ~ APAJH ~ APF FRANCE HANDICAP ~ ASBH ~ ASSOCIATION LES TOUT-PETITS
AUTISME FRANCE ~ AUTISTES SANS FRONTIERES ~ BUCODES-SURDIFRANCE ~ CESAP ~ CHHE
CFPSAA “~ CHEOPS "~ COMME LES AUTRES "~ DFD ~ DROIT AU SAVOIR “~ ENTRAIDE UNION ~ EUCREA
FRANCE ~ FAGERH ~ FEDERATION FRANCAISE SESAME AUTISME ~ FEDERATION GENERALE DES PEP”
GNCHR ~ FFDYS ~ FISAF ~ FNAF ~ FNASEPH ~ FNATH ~ FRANCE ACOUPHENES ~ GEPSo "~ GIHP
NATIONAL ~ GPF ~ HYPERSUPERS TDAH FRANCE  LADAPT ~ MUTUELLE INTEGRANCE ~ PARALYSIE
CEREBRALE FRANCE" POLIO-FRANCE-GLIP ~ SANTE MENTALE FRANCE ~ TRISOMIE 21 FRANCE
UNAFAM “~UNAFTC ~UNANIMES ~UNAPEI “~UNAPH ~UNIOPSS “ VAINCRE LA MUCOVISCIDOSE




Le Collectif Handicaps ~ qui regroupe 52 associations représentatives des personnes en
situation de handicap, de leurs familles et des aidants " entend participer au débat
é+¢c EI"——gba"°N b N6 e E~- 2 gdilfaie entendre la voix de ces personnes :
notamment auprés de toutes les instances qui réfléchissent actuellement a ces

guestions. !

Gg+é a4 Ne@Ne =<1, E €0 ca#@BUls-puEc ®+ -ONéctae+ N- & i+N EQ, é+¢
e .U % a°¢co,¢ e+ a0 N6 e = 6 e EI &ac¢c, N— oepuiséa ¢cé@NT
vulnérables de notre société, de leur famille et des professionnels qui les

accompagnent, notamment pour toutes celles qui NIgN6 AP~ eéeb+4ac D et

ne peuvent se représenter elles-mémes

Notre objectif commun doit étre de permettre a chacun une mort la plus sereine et la
plus humaine possible, sans souffrance, dans « une visée de la vie bonne avec et pour

autrui dans une institution juste »  (selon la célebre formule de Paul Ricoeur).

Notre cadre de réflexion est le suivant

a) Les situations de handicap sont plurielles. Les réponses a apporter doivent
par conséquent étre plurielles :iE NI ,86 &4°é e é@E+6 ON =N, e+ &ad-+c

5

personnes en situation de handicap.

b) La « fin de vie » KNI &d@as si simple & définir , hotamment en termes de
temporalité avant le décés ; ce qui implique de ne pas prendre de décisions
hatves. 0,6¢ oel Déshpetsofnes en état pauci-relationnel 2 ne sont pas en

fin de vie : les fonctions vitales étant stabilisées, il est impossible de prévoir le

®CE", @ é+¢ N+ @i+N -@DP&aE,-"6,0N &é¢ j¢c D 66°N6 (& A + E
qui peut prendre des semaines comme des années). De méme, il est impossible

el¢t6"+E.¢c +N ac@ON@és6,- " Né E -"oe¢ o+ Aa4QEligatibhse -"a O«
(surtout respiratoires) peuvent mettre en jeu le pronostic vital, sans forcément

entrainer la mort a « courtterme ».

! La Convention Citoyenne sur la fin de, \és espaces éthiques régionaux, le CESE, la Conférence Nationale de Santé
}h v }E o[ s u o0 E S]}v o X
2 Situations neurologiques, transitoires ou durables, caractériséearmadépendance totale vis-a-vis des actes de la
Al <«pu}8] 1 vy & % VvV VS 0 *<g 00 * O[EA%EE vwy]dw GvA]F]FU [pv ulu v3
o[ USE U }u [pv i(Ppr@af, Trodrryp & Etat pauci-relationnel et soins palliatifspe<pu[ o u}ES }u% Pv
la vig vol. 128, no. 1, 2017, pp. 3D

3



c) |l faut distinguer les personnes qui ne peuvent plus exprimer leur volonté
de celles qu , [bht jamais (ou peu) pu communiquer. Nos réflexions sont

fondées sur la situation de ces derniéres.

d) Il faut distinguer « findevie »et« soinspalliatfs » S E@N E @Né E el 67
« les soins palliatifs désignent les soins qui permettent de traiter la douleur,
®l"d°,6 c&E-&é 0 ® ¢ é6°+¢c ¢ EI é06,p ® ¢é0,0 1Eé 60N @, 06
/ls ont vocation a soulager les souffrances liées a une pathologie sans agir sur la
cause de celle & ». En ce sens, le secteur médico-social, en tant que
professionnels du « care », pratique ~ &€"Né @+I@N E & Ngbbdes s,
palliatifs, en ayant pour objectif la dignité et le confort des personnes en

situation de handicap accompagnées.

Cette contributonap @+¢ @-"6,ON @®i¢-E~,¢c ¢ E o¢e"0 é+¢c E & 84¢— .2 -0

5

en situation de handicap, notamment celles aux besoins les plus complexes, ainsi q ue de
leurs aidants et familles, "a N eI"PC¢E B¢ ¢U % E~ 20 éU Ef siE@utlesD”™, & "+&
pratiques en matiére de soins palliatifs et el"--gba °N Berfllafin de vie.



Que la loi sur la fin de vie évolue ou non, il faut & +| [&rantisse a chacun le respect
des droits universels 1E ¢ ¢c0¢ el ac¢c éé,ONU @,°N,6¢U ®c¢c@,6 e méht 47& &+
thérapeutique, etc.). Or, pour que les personnes en situation de handicap exercent ces

droits, des prérequis sont encore nécessaires.

Alors que de nombreuses personnes en situation de handicap sont dyscommunicantes, le

corps médical ad¢ Nee ¢°¢ B N6 E 6 Daé delnaduyBauk goyens/codes d e
communication. Ce sont les proches 1" Né, e+ E & ac@?2 éé ONN Eé @ EI"—-@D
qui créent des outils approprié s, 4@<¢ &4 ¢B 66¢ % E° &4 ¢cé@NN ol &ac¢,b
besoins/volontés et de comprendre sa situation.

Pour systématiser E & ce¢b ¢—-p & el Nogc¢ N -@bpb+N,-"6,0N ejé E~ 4c¢ &
patient, les professionnels de la santé et du médico-social doivent étre formés a

Riilisation de la communication alternative et adaptée (CAA) %, notamment via la

transmission des bonnes pratiques des proches (famille et professionnels). Alors que

-1 86 +N esseniel & Fekercice e ElI"+0Q0®e¢o6 ¢bD, N6, 0N e & & ¢ce@dNN &U
accuse un lourd retard quant au développement de la CAA 4,

Il est aussi important de donner du temps aux personnes et a leurs proches (familles
et aidants) a@+¢ E +¢ a4 ¢b 60¢ o -@biac Noee¢g 6 €l aac@ac, ¢ E- &, ¢

5

donner leur avis.

Par ailleurs, les directives anticipées restent un outil encore mal connu et peu abordé,
N@6"Db N6 e "Née E —-"oe¢ o & &ifdniividdaliséd.” Feute personne en
situation de handicap apte a donner son consentement de maniére libre et lucide doit
pouvoir dicter ses directives (que ce soit pour le maintien de la vie ou la cessation de
Ei"—u"¢N B N6 6ptc a +perspectiveNde la fin de lavie ) ~ directives qui peuvent étre
renouvelées (si et quand la personne le souhaite) et doivent étre appliquées par la

communauté médicale

3A o}v /N &E v }%Z}v U o E PE}U% pv Vveeuuqodyidloes Ale v3E & R0
soutenir les modes habituels de communication (canaux extra-verbauxnuooioation symbolique, avec ou sans
nouvelles technologies). On estime & 97 millions les personnes agaoinbde CAA dans le monde. idoyer du

GNCHR

4Rapport [ E] v d «<u $-Fgangoiv Serre, « "Plus simple la vie" : 113 propositions poplifémle parcours
administratif des personnes en situation de handicap », mai 2018



+ A @+ ¢oelp+ditkctives anticipées sont surtout vues comme des « outils de fin de
vie» : elles sontsurtout +06 . E é¢ & E@céee+l EE € @ DP"Nee N6 e N &é &l "—y
pas faire souffrir,  plus rarement quand elles demandent de maintenir la vie.
Par ailleurs, les personnes en situation de handicap, qui le peuvent et le veulent, doiven t

également pourvoir désigner une personne de confiance (cf. infra sur la situation des

personnes sous tutelle)

Revendications du Collectif Handicaps

- Mettre tout en place pour permettre a tous, notamment pour les personnes qui n e
peuvent se représenter elles-mémes, de comprendre la situation et les solutions
possibles, en laissant aux personnes en situation de handicap et a leur famille du temp S
pour appréhender la situation et choisir, tout en passant par des moyens de

communication adaptés a chacun

- Développer et généraliser la Communication Alternative et Améliorée (CAA) ,

notamment en formant les professionnels (du sanitaire comme du médico-social) a
El"aac@dac,”60,0N ¢ Ptou@oe € 6 ei@+6,Eé 4°¢c2@ & ®CA% ,69°Noé
- Mieux informer sur le dispositif des directives anticipées (et plus largement sur le
-"e¢ @l"-—-gba"°N b N6 e Edoritlés cme¢—, &6 ONé e E,D,0°0,@d @+ cel”

thérapeutiques actives - LATA )

Si toute personne doit avoir accés aux soins nécessités par son état de santé et tout
patient a des droits en matiére de santé ®, des dysfonctionnements graves du systeme de
santé et de la démocratie sanitaire sont souvent mis en lumiére concernant la prise en

charge des patients handicapés (ex : au pic de la crise Covid)

Une personne en situation de handicap ne doit jamais étre pergue, aux urgences, comme
&+ E®+1+N &+, C 4¢ Ne¢",60 E~ aE"— E oI+N "+06¢ &°6, NoU E" ée |

HWNee,-"a¢ ~+6 D@ ,Né a=i+N "E,e O 166 a@+¢c6"No6 - &+

5 5

témoignages...

Un patient en situation de handicap doit étre accueilli comme tout- un-chacun et traité
dans les meilleures conditions possibles . une personne en situation de handicap est

un sujet de droit, pas seulement un objet de soins

5 Préambule de la Constitution ; article L.1110-1 du code de la santé publiqu&u 9 juin 1999 sur les soins
palliatifs; loi du 4 mars 2002 ; loi du 22 avril 2005 ; loi du 2 février 2016 ; etc.



Sur notre sujet , de nombreuses instances nationales ° ont constaté un développement
N-g¢ _Neé<22a ¢"No6 @ El"——j& "+ &0, péuraifedented rasons : offre
guantitative tres insuffisante ', inégalités territoriales &, manque de formation des
médecins a la dimension palliative, méconnaissance de | I@aagar les personnes
concernées, les professionnels et leurs aidants 9.
Pourtant, —-@PD E w,0 E ONeé «Hiwl/@&@o® w é 60, Né &4 EE, "0,%¢ @
-ONéG,6+ +N -—-ODNcee,o,ON ,Nee,éd Né <E % EI dc éé6, ON w®i<N OJE.
patient dans les derniers moments de la vie et, plus largement, un préalable nécessaire

a toute réflexion éthique aboutie sur la question de la fin de vie ».

Enaucuncas,| & e¢— & ONeé el"¢ccfo e ¢ 60, Né N ce@uxshing palliaiifsc€06, 0+ ¢
faute ;@ P@ Né 06 wite+ a & c@dad&aN-—oF ¢& I N @ Bdoiejamals primer.

La méconnaissance du handicap par les unités/services/équipes de soins palliatifs (et
% ET,N c¢& bhandie de formation des professionnels du médico-social a
Ei"——@ba"°N DerBl ta fin de vie) pése lourdement sur la qualit¢é de la prise en
charge des personnes en situation de handicap.

Revendications du Collectif Handicaps

- Accompagner et former les professionnels aux situations de handicap, afin de changer
leur regard et ne plus réserver de traitements différent S aux personnes en situation de

handicap

- Inscrire dans la loi que les personnes en situation de handicap qui sont en fin de vie

ne doivent pas se voir réserver un traitement « apart »

- Développer les lits, les unités et les équipes mobiles de soins palliatifs dans tous les
territoires, notamment ruraux, et les rendre disponibles, accessibles et
adaptées/adaptables pour les personnes en situation de handicap (quel qu'en soit le

type et I'importance)

5 lve Jo [ €R&vision de la loi de bioéthique : quelles options pour alarf? », 2018) CCNE (« Avis 139,
Questions éthiques relatives aux situation de fin de vie », POCESE (« Finde W& o & E v o[Z mE e Z
2018); IGAS (« Evaluation du plan national 2015-2018 pour le dévelappierdes soins palliatifs et
o[ }u% Pv u wn&de vie(x}2018); Cour des Comptes (Rapport annuel2@45); Observatoire national de la
fin de vie (« Une fin de vie invisible 2013)
A o}v o }ve ]eure pailimportante des personnes qui décédent chauege, sans doute située entre 20
§ 019U v[ %o - e HUAE °*}]ve % 00] S](* <u » UE § § e vS v ee]S
87 o}v 0o }ve ]&le[n@mBre de lits identifiés de soins palliatifs (LISRyraérde 12 pour 1 000 décés dans les
départements les mieux dotés & moins d&&} U E iiii  ve [ USE ¢ % ES u vSeU oLoodepes }pA
elv p ]81}v o] *° u o le23Fmver@023Alain o Ce Jv J<p ]88 <u T1 % ES u vSe v[}vS S}
[uv]S - *}]ve % 00] S](*X
9 Ces deux enjeux sont trés bien racontés par Vanessa Schneidesatiaagicle, publié par Le Monde le 16 janvier
2023:«Z 1% [puv (]v Al ( HAE Jvep(p]e v o 0[Z€%]3 o



- Systématiser les partenariats entre les professionnels du médico-social et les ac teurs

des soins palliatifs (HAD, équipes mobiles, etc.) pour garantir aux personnes en situation

e P Nee,-"4a e+l EE & |, NO % @b, — E @+ N ¢6°«E, értdynblo¢ +N ~
en fin de vie, comme tout-  un-chacun (cf. infra sur la culture palliative en ESMS)
Pour garantir une vie et une mort digne, il est primordial de partir des besoins,
aspirations et choix des personnes.
Or, cela nécessite
- Du temps : la pénurie actuel le des professionnels de santé comme du médico-
e0d-"E N ac¢b 6 a°é 2@¢-—¢b N6 ;el"——@Bce ¢ % —u @&+ & ¢cé@NN
E~é ¢ ée N6 Ngo"Pb N6 E@cé ce EI"NN@N- e+ e,"°N@geés6, - N
vital, qui peut étre mal vécu e par la personne comme par ses proches, car trop
brutale.
- Des bonnes pratiques : comme dit plus t6t, la méconnaissance du handicap dans
le secteur sanitaire (soignants et non-soignants ), E P"Ne+ @l dac@ac, 6 ,0N
méthodes palliatives par les médecins (qui opposent trop souvent « cure » et

« care ») et le non-accompagnement des professionnels du médico-social dans
leur approche de la fin de vie ont des conséquences sur la qualité de
Ei"——@2Dba"°N b N6 e & 4 ¢cé@NN &0

- Des moyens : le mode de tarification par forfait de séjour induit des

-@Pbadcé6 b Noée e 8¢E -60,0N 6 ei“22 —6"6, O8N e & 4°6, N6é —@N

éthiques qui doivent gouverner la prise en charge hospitaliére. 10

Revendications du Collectif Handicaps

- Corriger d'urgence la crise de recrutement des professionnels accompagnant le S

personnes en situation de handicap (ce qui passe par de meilleures conditions de travail, une

¢t EE ¢ —-ONN",866"N- 06 e &€ 4a@éé,» E 60¢8 ¢ 2@ee @NEER HE=+06,4
- Renforcer le contenu des formations continues et initiales dans le cursus mé dical : y

intégrer davantage le palliatif (dans une logique de non-opposition entre le soin

(« cure ») et les soins palliatifs (« care »)) et former aux spécificités du handicap , (en

E, N~ —E & +N, ¢cé,6¢6U E & — N6¢c € ¢ 2@¢Db 6,08Né& en phriavitc o

du savoir expérientiel des personnes et des aidants)

N ac
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- Prévoir des cycles « soins palliatifs et fin de vie » dans les formations (initiales et
continues) médico-sociales  (cf. infra)

- 1Né-¢c,¢ =N ¢¢2E _@N é+¢c E ¢ 6@ Né A4"EE "6,2¢ oe " Ngindureagc@A 6
les directives anticipées et LATA dans les documents individuels de prise en charge ;

ajouter un chapitre « soins et accompagnement en fin de vie » dans les

recommandations de bonnes pratigues a destination des professionnels du médic o-

social

- M-6¢@ ¢ E & P@ Né b o6¢tg, Eeé 06 @B¢° "N, 6”6, 0NN Ee N¢— éé1,¢c & %o
palliatifs : la rationalité économique ne ®e@ 6 &4°¢é a¢. b ¢ é+¢ El¢op, e+

g@+Ad+¢cé " Née +N éac, 06 ¢ ¢ N2a@g¢g— D N6 ¢ E~ &+"E,0¢é& EI -
important de mieux former les professionnels du médico-social, qui sont essentiellement
60+¢N¢ & c¢cé EI"+600N@D, o |, eepéurdusia@dnfbngation a la mort

peut étre difficile a gérer.

La mort en établissement médico-social 1 comme dans le milieu ordinaire reste, et
quelles que soient les circonstances et la qualité des soins, une rupture existentielle,

une violence émotionnelle et une séparation générant le manque. Face a ces questions,

il est important que chacun puisse se préparer, ce qui nécessite un engagement, une
solidarité, mais aussi  une approche retravaillée au sein de chaque établissement et

service pour étre dans la bientraitanc A+ & aaubout de lavie 2

Si les professionnels du médico-social (a domicile comme en établissement) ex ercent

dans une dynamique de «  projet de vie » (et peuvent donc éprouver des difficultés face

% E~ a@0éé E ¢-pu¢"N- oi+N , ;U E +¢cé D¢o6, cé ONG6 » "+—-@-a N —
professionnels des soins palliatifs . approche singuliére et globale, implication des

proches, priorité donnée au confort et a la qualité de vie, questionnement éthique, etc. 13

Un tel accompagnement nécessite ¢ ,ce DD N6 ocela @isgosition des moyens

humains, techniques et financiers suffisants (cfsupra). "Né E —-"é& ;e EI"——@bP&a °N b K
vers la fin de vie, cela suppose aussi un renforcement de leurs formations (cf. supra) et

un accompagnement a la pratique (en plus des analyses de pratique).

1 A o} Ohs¢rvatoire Nationale de la Fin de Vie (« Une fin de viabtesig », 2013), avec un total de 1 400 décés par
an, les MAS et les FAM enregistraient chaque jour 4 déeé& chiffre est a mettre en lien avec le nombre moyen de
résidents accueillis dans ces établissements : contrairement aux EHPA&)vgmit @ccueillir un trés grand nombre de personnes,
les MAS accueillent en moyenne 44 résidents, et les FAM seulement 39. »

2.7 %0 %o} E S o[ ZID U >+ Z] E- o La finde] vie]gtva ndaft jerpétablissement », février 2015
B«>[ }u% PRenmtdes personnes handicapées en fin de vie : une imdiaple et délicate articulation du médico-
social et des soins palliatifs Anne DUSART, CREAI Bourgogne-Franche-Comté



+ A @+ ¢ el ps patteoariats entre structures de soins palliatifs et structures médico-
sociales accueillant des personnes en situation de handicap existent, mais reste nt
encore largement insuffisants *. Ces ponts sont pourtant indispensables pour permettre
"+ acw@2 ée ONN Eé agrer—aw@ ieux la personne (physiquement comme

psychologiguement), ainsi que de trouver leur juste place face aux familles et aidants.

Apres le déces, les professionnels ont également besoin ce | +sidutien psychologique et

el N a"clEfagt ici renforcer la place du psychologue au sein des ESMS, auprés des

familles et résidents U D", & "+éé, a4 Né ¢ % EI"——@DPa"°N b N6 @ &€ 4c@?2 éé, ¢

soit © - E &4é —-p@E@°+ o Eit6"«E éé D N6 g+ =N a4a¢ —-p@E@°+

Revendications du Collectif Handicaps

- Systématiser les partenariats entre HAD, établissements de santé, équipes mobiles et
ESSMS, afin de donner aux professionnels du secteur médico-social les moyens
el"aaE e+ ¢ "+ b, + E & ®¢-— &6, 0ONé e é& a cedNN & o=+ Eé

comme en établissement)

- Former tous les professionnels a la culture palliative (des soignants/accompagnants

"+ " No6e oel"-—+ EU ol N6¢c 6, N @+ "D N, €6¢"0,26; 4@+

eltae+ a

- Au-dela de la formation, accompagner les professionnels médico-sociaux dans leurs

4¢°0 e+ & ®o®+@6,0e, NN 86U N@6"Db N6 a@+¢ a=+I,Eé O6wgrés déd
familles (ce qui concerne la fin de vie en établissement, mais aussi a domici le ou a
Eip0a 6" Eg¢

- Mieux accompagner les psychologues dans les ES  MS pour faire face aux situations de

fin de vie (pour les résidents, les familles et les professionnels)

- Développer des « équipes mobiles de médiation »: % ET Néo6"¢c @ & ¢e+.,4 é PO

palliatifs, et peut-étre sous la forme de compétences développées au s ein-méme de ces équipes,
ces équipes mobiles de médiation pourraient accompagner dans les situations difficiles (appui a
la procédure collégiale, formation éthique des professionnels, écoute des professionnels et des

proches, etc.) “projetport ¢ 4°¢ EIIG (g O

4 1dem.

6¢c,

—-@E
,Da+|
E +¢ /
E &

10



@ EQ, ®@.6 é1"e 406 ¢ "+ &,0+ 0, Nacon & ude edp@rigitede la vie

ac@ac U —u " —+N &6 =N,ee+ 2°— % E~ D@¢c60 ,00Né« @/uEpD, BN&  E
6/, Pdodé "+ EC¢° 6E°C +¢ —-@PP "+ A+° =+ ¢°cae % EI 22 —6, ,6¢ E,P,0
/a diversité et la complexité des situations de fin de vie reprenant souvent le pas sur la

généralité et la pureté des regles de droit. »

Y@+¢ ¢ "E+ ¢ E© "E ¢ i+sN , U E 2°+6 ®,66,N°+ ¢ E~ ,&6, 0N b¢
personne et de ses proches. En effet, comme le rappelle le Comité consultatif national

d'éthique (CCNE) U _E N1 pag de critéres objectifs permettant de prédire la qualité

e , 2:6+¢ 06 @¢, N6 ¢ +N oe¢t—, & ON. @"ccé dece &Gige blaéh | e

risque éthique autour de la décision de limitation des soins 1@ ¢ e EIT,e "-6, 9
mourir) et de cette appréhension de la qualité de vie future - a savoir : « stigmatiser

certains patients en situation de handicaps, ou souffrant de maladies chroniques, dont

la vie pourrait étre considérée -9PbD N "E°NG &d°é @+ 4E+é E~ dueM®.@/£6¢ ¢-
Cela pose a la fois la  question éthique du rapport a la souffrance (pour la soulager,
est-ce que la mort est la seule solution ?) et celle du regard de la société sur les

situations de vulnérabilité

Les associations représentatives des personnes les plus séverement handicapées
-¢",°N N6 ®&+108N @+ebB@-a+ , BHe¢c, 6 @l£cm¢Pardlessus tout, il faut
éviter une protocolisation de la fin de vie , Qui ne prendrait pas en compte les désirs

de la personne et ceux de son entourage.

Pour ne pas tomber dans les deux écueils extrémes &+ 60N6 Ei"ccfd ¢ 6@ Né DAl
le maintien en vie a tout prix, il ne faut pas une décision unilatérale du corps
médical : la volonté intime @@ -p ' —-+N ®@,60 40+ @,¢ &1 ac¢. B ¢ 6 £6¢ \

compris pour les personnes les plus vulnérables.

Dans le cas des personnes n 1~ "No6 A~D " éédkprimer, ni se représenter, il y a une
réelle question autour de la prise de décision pour autrui . La parole de ces
personnes doit étre comprise et portée, autant que faire se peut, par le premier c ercle,

15 Etude « Révision de la loi de bioéthique : quelles options pour aePnai28 juin2018.
16 CCNE« Avis 139, Questions éthiques relatives aux situation de fin de 2i@18,
11



E & a cée@NN & E & aE+é &cQy pomprie le€ professionnels du quotidien,
notamment pour les personnes e@No6 E- 2P EE NI €6 9~ €ela cous-tun
a’c2g. e =N "——-@P&a"°N b N6 % E~ ac,.é o wt-, & ONU ei+N DN,

orienter la personne de confiance ou le proche en charge de porter la parole du patient.

a N @it 6¢ Eé& ¢-—+ Eé @+neocfaut, pa¥ noi plus tomber dans
Brhimédiateté de la décision de limitation des soins, quand cela est possible . Cette
décision ne doit pas étre prise prématurément aprés un accident , une agression ou une

décompensation. P "¢2@ éU e €& a6, Noée e,"°N@éd e+¢té " Née eéeasdip"N- cel’
a une décompensation brutale @, N6 E +¢ ¢6°0 61"DCE D¢ ¢ .l fautlgarder b aé

% ET €d4¢,0 @+ A<éae+I% E~ 2 NU N "——@gpa"°N E~ o)

5

Enfin, ce débat souléve aussi la question de ET,6e0E D N6 édds pefsonnes en
situation de handicap et de ce que le Pr. Sicard appelle la « mort sociale » dans le cas
des personnes en findevie Y. Le ¢ °"¢coe &+1+N Nee, e+ 406 é+¢c 6~ a8E"-— @ N
¢c @+ el N 2 N,¢ "~ - I
~E _ (s6ciat sahildire— D a"° N
Eé& Pg® Né a@-+¢ &=+l EE

et dans son environnement de vie pése sur son choix de cont
vie. €6 " Né, e@+E ¢ EIl NA + ®I"DP¢E @¢ ¢ E~
et médico-social) des personnes et de leur donner tou e

:N_
x =+

participent pleinement a la vie sociale, professionnelle et culturelle.

Revendications du Collectif Handicaps

- Ne pas protocoliser la fin de vie 140 ¢g+d¢” é+¢ EI Nee, ,+"E,é 0,aPlbsa é d¢ ¢
parcours) et n e pas limiter la question de la fin de vie a la seule autorité du médecin (cf.

infra sur la procédure collégiale)

- Accompagner qualitativement et quantitativement les personnes en situation de
handicap et former les professionnels sur la facon de le faire au mieux dans le plus
acP2@Ne ¢ 64 —6U a@+¢ ¢ 60 ¢ s+ EI,cighk dd volbiren@ite finfh sa;”

vie 1-20 é+d¢ " é+¢ E é N¢°E,0¢6 @l"——jé "+ €0, ,Né;

- Y¢ Neeg N -@ba6 EI~ & o+ &c¢ D, pochesc@dmilese aidants et
professionnels du quotidien ) et garantir un accompagnement objectif de la prise de
décision pour autrui , pour les personnes représentant des patients NI~ "N6 AP~ g a=+

él a¢, D ¢U N, & ¢ acc¢cée N6 ¢

17 Comité de réflexion sur la fin de vie en Frane®enser solidairement la fin de wiedécembre 2012 pour la

personne en fin de vie, le}vs A S e % E&]e Vv Z EP % uS E}' SE « dol Uod!SE « & ]u

Z EP U A}JE [!'SE h SE}% iU [I1SE ]Jv ]Pv  VAJAE E]vp *FveX}.3 EU ]y
12



Tous ces enjeux de définition de la qualité de vie future et de prise en compte des désirs
des personnes appellent une réflexion sur la procédure collégiale.

-0+ EE D N6U E~ et¢t-,86 8N e E . D,6 ¢ @+ medrgreEgersonfe dos@ Né ~
®lt6°6 el a¢, D¢ ¢ AEGHG® £6¢ 4&c¢. & a&o+I% EI@-po@dd®@®N oel+N
collégiale et en recueillant, a défaut de directives anticipées, le témoignage de la
personne de confiance ou, a défaut, le témoignage des proches.

Cette procédure ne prend pas toujours en compte Ei~ .6 e+ P¢toe — N 6¢°,6"°N6 ce
personne ou du médecin référent de la structure médico-sociale &+, Ei"-—gbpa"°N O
Pourtant, ce médecin 6 ET¢ e spignante ou médico-sociale) intervenant au quotidien

auprés de la personne sont plus & méme de poser un diagnostic averti sur la situatio n

réelle de la personne.

Il faut aussi renforcer le role de la famille . sa légitimité est incontestable pour
témoigner de la volonté du patient qui n I~ A°Db~ & a4+ EI .deskarguments des
proches et aidants doivent étre pris en compte lors du « débat » sur la fin de vie de la

personne avec qui ils vivent quotidiennement ou presque (en leur laissant la possibilité

e ow¢-— e ¢c e N &4a°¢é @+EQ.,¢c él a¢ b ¢ é+¢ E é+A 6 el ,Ee N
« poids »).

Pour les adultes vivant en ESMS &+, NI@N6 4" é 2@ c¢c— b midedréférent), les
Na"Né6e ¢ E "N6 e Ei° 06 E & a ¢cedNN &6 c@No6 E~ 2D EE NI 606 476
il faut prendre en compte les arguments des professionnels de proximité et du

qguotidien , qui sont souvent ceux qui connaissent le mieux la personne.

Revendications du Collectif Handicaps

- Prendre obligatoirement en compte ET” ,é e+ D¢t —, N ¢¢acc Noqume| ET °F
accompagne la personne au quotidien 1"A@+6 % El"¢cé,-1Rdu@dd8 318 3a santé

publique : « Sagissant des personnes en situation de handicap complexe, habitue Hlement

accuelllies ou suivies par un établissement ou service médico-social, il recueille l'avis du médecin

référent de l'établissement. » )

-, E” 4 ¢ce@NN &6 ——-@P&a °N¢ % @b, - E @+ &, EdepdsBede D NG
médecin référent, pr Noe¢ @+E °"68.¢ B N6 N -@bpas6 EI~ & e+ Dt — N
personne ( @+ — EE @ Eite+,4 o &0 ,NéU s+ " Noe E” 4 ¢cé@dNN NI a7 é ce

- Dans le cas ol la personne N1~ A"D" & ¢odpadié -l &¢,D ¢ & & QEH@DMNOCE

la possibilité a la personne de confiance* ou aux proches (dont les professionnels du

18 6 millions en France dont 600 000 personnes en ALD
13



guotidien) de désigner un professionnel (médecin ou équipe soignante) pour participer a
la procédure collégiale

* Cela implique de revoir la désignation de la personne de confiance pour les personnes quin 1@ N 6
jamaispu N, &1 ac¢.® ¢U N, & ¢ ac¢é N6 ¢O

- Suspendre la décision de limitation des soins dés que les proches y so nt opposés et
entreprendre une procédure de médiation.

Pour nombre de personnes en situation de handicap complexe,
ET"E,D N dhydr@dtion artificielle est courante et constitue un acte de la vie
quotidienne, un soin qui améliore leur qualité de vie. Or, depuis la loi du 2 févrie r 2016 ,
le code de la santé publique énonce que « la nutrition et l'hydratation artificielles
constituent des traitements qui peuvent étre arrétés » sous certaines conditions, qui ne
sont pas explicitement précisées

Pour éviter abus et souffrance, le Collectif Handicaps demande a inscrire dans la loi la

A+c,eac+oe N- @w+ ONgi E é@iN&la prise en charge ®i+N a6, N6 &+, &
6¢c@+ u@cé ®it6~6 el &ac, Dbl Ainsi, I@abp@dedure collégiale de décision
eli"¢ccfd ¢ E- N+6¢, 6, N 06 e Elp cec¢” 0" 6e ®ilef sor @n-enséntbled ce @ 6 &
eI¢CECD N@ént le poids respectif ne peut étre prédéterminé et dépend des

circonstances particulieres a chaque patient » !

- Des éléments médicaux, qui  « doivent couvrir une période suffisamment longue,
£6¢ "N°E é¢é —-QFEE¢°, "E D N6 6 d40¢6 ¢ NOJ6° PP N6 é+<¢ Eied o
Ei¢e OE+<6,0N @ éON ¢6°6 @ d+,6 E~- é=¢ N'N- @ EI"—— @ No @

souffrance et sur le pronostic clinigue »
- Des éléments non-médicaux : « accorder une importance toute particuliére a la
volonté que le patient peut avoir , le cas échéant, antérieurement exprimée,
@&+ Eé @+ N éd, N6 E- 2g¢hb 6 E ¢é Né U ,E ®d,0 ¢ s NJO édc
avis de la personne de confiance , dans le cas ou elle a été désignée par le

d°6, NoU @ é D PDegc é @ 6~ 2°P FE ©O=+U % ®¢a2 =60 @ EI+N
é/ aagec—"NG6 ce waa&pgositian consensuelle . »

19 Décision n°375081 du 24 juin 2014
14



Revendication du Collectif Handicaps

- Ye¢t— & ¢ E & —-@ONme,60,0Né ®el"¢ccE£6 e E~ N+6¢,6,0Ndads Elqgodee ¢ 6" 6, @
de la santé publique, pour prendre en compte les situations des personnes pour qui
Blimentation/hydratation artificielle est un acte de la vie quotidienne (le deuxiéme alinéa
e Eli"¢c6,-E -5@ @aiAEiLEtre complété par les mots « dans des conditions définies par
®¢-¢ 6 @+ ONEé £ déxfebqd reprendrait les précautions énoncées dans la décision
N65972:3 ce+ @Né E el 67°6¢

X Les enfants en situation de handicap

lnefaut &°é¢ a4 Né ¢ E~ 2 N e , &+I"+ ¢ °"¢cee o EI" . Pourda finfte®
vie en pédiatrie, le Collectif Handicaps appelle aussi a une individualisation des
pratiques, au développement des soins palliatifs et a une meilleure formation des
professionnels.
@N- ¢N"N6 El¢c-@+6 6 ET,N2@¢cD"6adiNesoexplicits 2 ":Nes ériihefrs ont le
droit de recevoir eux-mémes | information les concernant et de participer a la prise de
décision, de maniére adapté e a leur degré de maturit¢é 2°; le consentement du mineur
®@,6 & 66¢D 6,2+ B N6 £6¢ ¢ —u ¢—u¢ éi,E €6 "a0 % 4ac¢, B Gée” oI
la décision le concernant 2.
Mais, dans la pratique, les équipes médicales doivent tout mettre en place pour
prendre en compte leurs volontés (LATA, CAA, etc.). Il faut aussi faire la part des
-ugée ¢ No6¢g E- GE@GNG6¢ e EI N2"N6 612 BEcOE eci"ENBENG T+ ¢

E 1~ mes@ent a parfois tendance a étre occultée par une décision unilatérale des parents

gui ne sont pas toujours préts dans cette situation a entendre les souhaits de leur
enfant (et qui doivent, par ailleurs, étre mieux accompagnés face a ces situations " cf
infra ).

Dansles —-@N6 6 & celi<c¢c° N— N ¢¢"N,D"6,d N uNetazithe quektion éthique
se pose : les parents ne sont pas toujours entendus sur des actes de réanimation par les
e+ 4 6 80 ,°N"N6 & s+, @, N6 N6 ¢ N,¢ e"Né Ei+¢c° N- o6 N &

5

faire appel a un confrére ou aux parents o)

20 Article L1111-2 du code de la santé publique
21 Article L1111-4 du code de la santé publique
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Autre situation particuliere : E & Na2a"Néé ¢ E "N6 o, El e "@-,"E % EI I

(ASE). Ces situations nécessitent de collaborer avec le juge et le conseil départemental ,

b & N -"¢ @ei"°°¢” "6, 8N ¢"a, e o EI¢6°6 e &°No¢ ei+N Na2"NoU =
aux prises de décisions U "+ ce¢o6¢ . D N6 oo ET Na"N6 &+, ¢ 6 N "66 N6 ¢
accompagnatrices et soignantes qui le voi ent souffrir. Par ailleurs, si le placement a été

-@N6 66¢ a°¢ E° 2a°p EE UtEE=¢° i Nceegg wjée @+ EE E dréd+pu", 0
eli"——@ba"°N ¢ E~ 2 yWcomapris A domicile.

Revendications du Collectif Handicaps

- Prendre en compte les souhaits et volontés des enfants et adolescents (comme pour les

adultes, grace aux moyens de communication alternatifs et améliorés et dans le cadre de la

procédure collégiale) , notamment pour les et—, &6 ONée e E,D,6°0,8Nde”|+ el ¢

thérapeutiques actives (LATA)

- Respecter la Convention des Nations Unies relatives aux ¢@,06é ce faftlerNmatiere

de santé (notamment les articles 17et23)ets ,Néda, ¢ ¢ ;e E”~ —pu°¢c6 o EI®N2a"N6 B

pour mieux informer et écouter les mineurs en fin de vie ou en soins palliatifs

- Accompagner les professionnels dans leurs pratiques palliatives (cf. infra sur la culture
palliative) et les parents o "Né Ei¢-@+6 o E +¢ N2"NoU " Né, a+1"+ padb N

du diagnostic ou du déceés  (cf. infra sur les proches et aidants)

X Les personnes réfractaires a la sédation profonde et continue

Certains enfants ou adultes, ayant eu des traitements antalgiques lourds, sont
réfractaires a la sédation profonde et continue : celle-ci peut alors prendre beaucoup de

6 baé 6 él” ¢¢c ¢ a"¢o,-+E,j¢c D N6 ce@+E@=+¢ +é O

[+T EE &0.6 N &,.6+°0, 0N o p" Nadégislatiowactueld MeJrégond pas aux

besoins particuliers de ces personnes ; Ce qui pose notamment une question éthique
de dignité et de non prise en compte de la douleur/souffrance des personnes face
% E°~ D@c¢coU "~ Né, aee+d6NON ei"—-@ba"°N Bs Npoches et des
professionnels face a la souffrance de la personne.

2«>[ v( V8U o o % E vSe }u 0 ¢ % Ee}yvs E}]d » B ulw6} Euss]lv }EE § §

maladie deo[ v( vE8 3§ 0 ¢ ¢}]ve <u] }]A v3 op] 'SE E}JJ¥]*3E& «XAI[® (uvs Jvd}Eu 3]}v

e 0}v e}v P & e}v VIA Ju% E Z velES] (% @E[]pAop]d=]}%oe o] o v EvV vS>
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X Les personnes sous tutelle

@ ©OEE -6,2 ."Noe,-"aé &I N6 ¢c@° ¢°"E P N6 é+¢ E~ ac,é N -@ba
majeurs sous protection juridique , et plus particulierement des personnes sous tutelle

qui ne peuvent pas

- Désigner une personne de confiance (dans le sanitaire, comme dans le médico-
social) sans autorisation du juge des tutelles 1% ET,N ¢cé @li+N a ¢cegdNN

curatelle qui peut le faire directement) ;

- Rédiger ou modifier ses directives anticipées sans autorisation du juge des
tutelles 1% ET,N ¢cé oi+N &a ¢cée@dNN e@+é —+¢"6 EE (0O

Ces @ + _NO6 ¢coe,-6,ONée @N6 % EI N-@No6¢g o Ei"¢c6,-E 34 e E-
Unies relative aux Droits des Personnes Handicapées, qui énonce que les personnes en

situation de handicap ont « droit a la reconnaissance en tous lieux de leur personnalité

Juridigue », notamment grace a  « des mesures appropriées pour donner aux personnes

handicapées accésa EI"—-@P&d " °N D N6 e@NJ6 EE é 4 + N6 "~ O,¢ » é0,N 40-
capacité juridigue  ».

Lorsque le majeur protégén | €6 a°é "40 % e@NN ¢ édN -@gNé N6 b N6 ¢ B
et éclairée, les arguments du tuteur, en fonction de sa proximité avec la pe rsonne 2,

doivent étre entendus , au méme titre que ceux de la famille et des professionnels du

®+@6,e, NU e"Né E~ 4 ¢éa -6, el+N w¢-,&, 0N ¢c¢ EE b N6 —-GEE¢°,
Il faut alors permettre un accompagnement du tuteur, pour qui il peut étre compliqué

el a¢, Db ¢ +N ®¢-. &6 ON s+ E~ &4 ¢cée@dNN & +6 ce,22 —-rmene.N6 a4¢ Neeg

Revendications du Collectif Handicaps

-FQe,2, ¢ E -@® o E" 8°"N6¢ a4+<E e+ O E -@e o« EIr-@N 60—
permettre aux personnes sous tutelle de nommer leur personne de confiance et re mplir

leurs directives anticipées sans passer par le juge des tutelles
-Y¢t @,¢c EIi"——2Pa"°N b N6 N¢— éé” ¢ a@+¢c ~,oe ¢ E & P"A +cé|é@=+8
a remplir ces documents, ainsi que pour aider les personnes de confiance et/ou pro ches

a prendre des décisions en temps voulu

- Mobiliser les gestionnaires des ESMS et les mandataires PJM sur ces questions

23 Nous distinguons ici les tuteurs membres de la famille et les asiens tutélairesd <u] v[}vs % * 0 u'lu % E}/
et la méme relation avec la personne sous tutelle.
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[+ 1 lles vivent & domicile ou en établissement, les personnes en situation de handicap

sont quotidiennement entourées par leur famille et leurs aidants . Cet entourage doit
évidemment étre pris en compte quand arrive la fin de vie, que ce soit % ET"NN@N- e+
diagnostic engageant le pronostic vital, "+ P@Db N6 el &ac,b volorés de la

personne et/ou de prendre une décision, puis lors du deuil.

La souffrance des proches est souvent mésestimée O @1" NN @ f-communication des

Ne@gchb 6,0Ne é+¢ EIc¢nié de teur fir6elie”est parfois trop brutale . puis, ils sont

souvent laissés de cOté. Les équipes entourant la personne en fin de vie doivent

prendre en compte les ressentis et besoins des proches a son chevet

1E €6 ei"+6"No6 aE+é ¢éhnamercavBoelles] e+ EE ¢ 4 + N6 & 6¢@+ ¢ o K
€,6:°0,8N ® @ @,¢ 4¢ Nee¢ =+N @¢— &6 ON d@as dpfe & eg@righélida NT 66 &
volonté (cf. supra sur la procédure collégiale)

Des groupes de paroles et du soutien psychologique sont nécessaires pour
accompagner le deuil de ces personnes. Cette étape est vécue tres difficilement pour des

aidants qui ont mis de cb6té une partie de leur vie sociale et professionnelle pour

"——@ba " °N ¢ @&+ Eae=+i+NO 1E 2°+6 E & ~lemw gie %n Maing thiute en
o]

continuant de faire vivre Ei"e& N6O
@N- ¢N"N6 E~ 2 N e , e é& N2"No6eU o ¢ PB® "E,0¢& ®i"-Z@DPa °N
6"N6 &4é —u@EZ°, e+ & @+ cebdbiveab éttéd misés en place pour aider les

parents agés.

La question ce Eddmpagnement & &a@é ¢°"E D N6 e " Née E -"é wi+N & céc
€,6:°0,8N ¢ p'Nee,-"4 &+, ©@,0 EI¢t6°6 ¢ &€°No6¢ i+N ac@-pu & cef
proche. Elle est souvent laissée pour compte pendant les soins palliatifs puis le deuil. 1l

faut 4@+ @.¢ EI"——-@Pa"°N ¢ 0 El" e cetVa prépddei (a BLldegce qui peut

£60¢ 06¢jé —ODAEE &+¢ 40+¢c @ € 4 ¢c6@ONN & s+, ON6 » 6@, N @ ¢ aj¢ &

Outre le cercle familial, JE 27206 ¢°"E D N6 a4 Né ¢ % ElI"——gepautrés B No
personnes qui partageaient la vie de cette personne @+, E &1"°, é@grofessidghnels (cf

supra), mais aussi des autres résidents/personnes accompagnées e+ N “.Mans le cas

el+N N2a"N6 N 2 N e , @+ PEp +¢c +é P N6 ®¢-¢et¢U =N "——@Da"°

doit étre proposé aux enfants qui étaient accompagnés dans le méme établissement ou

allaient dans la méme école.

18
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- ¢ EQ@aa ¢ E & °c@+4 & ® A4'COE & O "+6c & = B64aQé 6 2é

proches, notamment en soutenant ceux déja mis en place par les associations

- Renforcer la formation des professionnels du secteur médico-social et de
Ei"-——@2ba"°N b N6 a40+¢ ~ @.¢c E & NN & Ptopde ¢ ci"8NONs4
proches et les informerde  ET@22¢ o €@+06, N % ac@ D . 6¢

- Développer les outils de CAA et proposer des formations dédiées po ur accompagner

les personnes en situation de handicap at— % E” 2 N ce el+N a¢@-p

5

[N

el —-

o B cel ¢
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Pour le Collectif Handicaps, la question el+N ¢ N6+ EE ¢ GE+6, 8N @ E"- E@, N
posée au sens « pour ou contre EI" e "-0, % ?B.Aa cgflexion a plutdt tourné

autour de ET"44E -6, 0N e E&e &OE]|"—&txBans palliatifs  des personnes en

situation de handicap.

Au é+A 6 e ET s60u"N"e, @+ e+ ¢&ia premhére idée @ @ de dire que les

acedNN e N €,6+°6,9N e u'Nee,-"a NI" "N6 4°é el Eat@ie, oN -0
considérées par le législateur au titre du droit commun : EIT.N ¢cé U E@c¢céae+ E
personnes n T@NG6 A~D", éxpémer leur volonté et eg+22a¢c N6 el+N ~pafis” 6, dN
majeure de leurs capacités cognitives, la situation est plus complexe et nécessite une

réflexion approfondie pour éviter des dérives.

@1"--opa"°N b N6 ¢cé& E~ 2 N @ , o é acéegNN e N ag+ "Né6 N,
représenter souléve de nombreuses questions cel@coeec &pqre tine principale
peut-on prendre la décision pour autrui ; et, si oui, qui doit avoir le dernier mot ? 1 &6

une question % E"@+ EE E &0 ampottter— ule répdnse stricte, unique et

e¢t2 N,6, U-"¢ N@+é a°cE@Neé -, oifdéc & pabBvaletaucasparéas+ 6, INe
de maniére collégiale , ce qui exclut le pouvoir de représentation du tuteur agissant seul.

@ e¢-, 6 0N N & +6 £6¢ 4&ac,é @+I N a4¢ N"N6 N -@DPa6 E & “¢°+!
(famille, tuteur et professionnels, en fonction de leur proximité avec la personne) au

méme titre que ceux du corps médical.

M + 6 ¢ indispensable développement des soins palliatifs (qui va obligatoirement de pair

© - 6@+6 o®e¢-,&6,0N ac,é é+¢ Ei¢ GE+6,0N @+ N@N eekfaut"ce¢c EC¢
vraiment protéger ces publics des décisions hatives el N° N odecmprt. Aucun motif

économique la+ - E@,0 % —-"+é oel+N & 66iD e & Néou¥umangde ce &g =2
eligaae ei"--gba " °N b Nawid) heslpit Enir orienter/précipiter la décision

Le Collectif Handicaps condamne par-dessus tout la protocolisation excessive et sans

discernement de la fin de v ie et des décisions prises sans discussion et sans prise en

compte des désirs de la personne et de ses proche S.
Na NU E @EE -6,2 ."Noe,-"4é 6, N6 % ¢ 4a E ¢ E~ N¢— éé,6¢ oi=N

pour les professionnels de santé concernés.
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Mars 2023

Avis de La Confédération Syndicale des Familles sur les
problématiques relevant de la fin de vie

La Confédération Syndicale des Familles est une association agréée usagers du systeme de
VDQWp HW F9YH¥W r¢preddntdVedt WdfeHd X firoits des usagers au sein des
établissement& H VDQWp (OOH DERUGH GRQF GLIIpUHQWHY SURE(
la démocratie en santé, la santé et le numeérique, la santé mentale, et également
OIDFFRPSDJQHPHQW j OD ILQ GH YLH

(Q ID &6) D pWp DXGLWLRQQp SDU OH &RPLWp &RQVXOW
TXHVWLRQV UHOHYDQW @rbhoddé! DLYQR G E DikhirchiEet He 8afiH V W

de vie avec demande écrite et modifiable comme pour les directives anticipées, et elle a
QRWDPPHQW UDSSHOp OYfLPSRUWDQFH GH GpYHORSSHU OH\

AX UHJDUG GH OD FUpDWLRQ ILQ GH OD FRQYH@WLRQ Fl
loi de 2016 dite Claeys-Leonetti, et de la commande de la Présidente de la commission des
affaires sociales a la cour des comptes sur les soins palliati®SF souhaite réaffirmer son

DYLV VXU OHV TXHVWLRQV GIDFFRPSDJQHPHQW GH ILQ GH

Dansun@pJ HPLHU WHPSV /D &6) HVYWLPH TXH OD SUREOpPPDWLT X
la fin de vie est indissociable des questions relevant des soins palliatifs.

$XMRXUGTKXL OfpJDOLWpPp GHYDQW O 1D Fdgarami¥ pdr laOdiWp D X]|
Kouchnerde 19 QYHVW SDV HIIHEMdeY pers¢ihesidétetidées qui auraient pu
bénéficier de soins adaptés enontété priveeld ORQ OTLQVSHFWLRQ JpRpUDOH
HW GpSDUWHPHQWY QTRQW SDV @hkEguent)depd20@ms [FIRILQYV S|
concernantOHVY VRLQV SDOOLDWLIV QTHVW SDV FRPSOqQWHPHQW
les mémes possibilités en terme de fin de vie.

La CSF demande le développement de service de soins palliatifs et davantage dgens
humains et financiers urgemment pour répondre aux besoins des usagers.

Ces services doivent étre accessibles a toutes les personnes qui le souhaitent, quel que soit
leurs conditions géographiques ou médicales.
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Par ailleursLa CSF souhaite soulignetQ JUDQG PDQTXH GILQIRUPDWLRQ VX
chacun a exprimer sa volontg notamment sur la rédaction des directives anticipées, la
GpVLIJQDWLRQ GTXQH SHUVRQQH GH FRQILDQFH OH GURL
traitements et la possibilité, sous certaines conditions de demander une sédation profonde
MXVTXYIDX GpFqgl8% A€y Frad¢als \YuHconnaissent les directives anticipées, 91%
affirment que leur médecin ne leur en a jamais p&8éndage 2021 réalisé par le centre

national des soins palliatifs et de la fin de viear conséquentH UHQIRUFHPH @AW GH OfL
aupres des usagers et auprés des professionnels de santé est primordial pour une mise en
pratique concréte de la Loi Claeys-Leonetti de 2016.

Ensuite, suta TXHVWLRQ UHOHYDQW GH OD VpGDWLRQPWRIRQGH
que le patient évite la souffrance &XfLO QH VXELVVH SDV XQH &EVWLQD
UHSUpVHQWDQWY GIXVDJHUV GH /D &6) VRXOLJ@éls.SOXVLHX

Actuellement, la demand&H OTXVDJHU GIDYRLU UHFRXUV j XQH VpG
MXVTXDXeamhgec BW OH FDGUH GIXQH SURFpGXUH FROODPJ
OH SDWLHQW OHV PHPEUHV SUawWrkb@s\y ni@decio $xdariXuASH VRLJ
OfLVVXV GH FHWWH I8 thedegrGptdnaht ErRcDageJié padigmt prendiaeul

décision, et en inscrit les motifs dans le dossier du patient, al6i O THQVHPEOH GH OD ¢

$XWUHPHQW GLW PDOJUp OIfDF p8 HFH @ BHMXW SGip P p G HBED®HD
des directives anticipées du patient ou de la personne de confiance.

LaCSF,HQ WDQW TXYDVVRFLDWLRQ DJUpp UHSUpVHQWDQWH G
gue les droits des usagers soient respectés. Dans ce cas @éCiSF souhaite que les

patients pouvant bénéficier de la sédation profonde et continuM XVTXIDX GpFqV HW °
font OD GHPDQGH SXLVVHQW \ DYRLU UHFRXUV &pPTKKBH[] GRI
en lien avec le patient et sa famille.

Pour conclure, La CSF souhaite une société qui réunit les conditions matérielles, humaines et
sanitaires adéquates pour le patient vivant ces derniers moments de vie, et pour sa famille et ces
proches vivant un moment douloureux. ElBDSSHOOH OYLPSRUWDQFH GTXQH
FKRLVLH HW UHIXVH OTREVWLQDWLRQ GpUDLVRQQDEOH
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CONSEIL ETHIQUE DE FRANCE ALZHEIMER ET MALADIES APPARENTEES
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Note de position

La France entre, sur la pointe des pieds, dans une réflexion tendant anilé¢ersi, malgré la
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devrait étre ouverte aux personnes majeures atteintes de maladies graves uzalhes,
provoquant des souffrances physiques ou psychiques réfractaires Jelpnbnostic vital est
engagé a moyen terme. W (E ]Joo pE-+ o EE V[ %o ¢ e<Quedtidgis SE&E ]S
complexesi <u] % }uEE}VvS (JE o[} i § [pv E (o #Hlpo]@&Su®B uE

« o Vi UE 8Z]<p e E o 3](e o[ ] $1A UUCE %E une} E o< O

personne mineure ou par une personne souffrant de troubles psychiques oititogiérant
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stigmatisation.
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territoriaux de sant§CTS) et au niveau des régions, des Conférences régionales pour la santé
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France Alzheimer ne peut pas étre associée a un loghyi <p o < p[Celasrkyendrait a
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récemment paru sur le permis de conduire.
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a pas sur ce sujet complexe, une seule opinion, que les opinions simdéied ou tout au moins

diverses.
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provenant des adhérents sur le sujet de la fin de vie. Il fauttejague le moment est mal
choisi pour traiter un tel sujet alors que les personnes malades, lesdaimiilt été lourdement
éprouvées par la maladie, et que dans les ehpad les résidents ont payé&ditribut au Covid
S HUAE u uE « [hveo restudion drastique des visites. La mission centrale de
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adhérents, et de susciter sans précipitation des échanges sur un sujet complexe ¢

vV ]88 E [ }E pv 3Su E]JPIUE p- 0 }ERE FEO[ ]°* % STCA <
UIJUE]E « % Ee}vv o 33 Jvs « [ 01Z Ju EX

En attendant il faut continuer de veiller au respect de tous les sliaets citoyens malades et
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notre pays encore trop de besoins insatisfaits. Il faut que les malades, mémenéyés,
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repérer tout ce qui peut faire obstacle a une société inclusipygd 5 p "HE ¢ u]ee]}ve
France Alzheimer.

Membres du Conseil éthique de France Alzheimer :

- Monsieur Roger Gjl Président (neuropsychiatre, professeur émérite de neurologie et
]JE § pE&E o[ * %o E ( dodwélerAgiizajre)

- Monsieur Thierry Calva(Sociologue, membre externe) ;

- Madame Laurence Gatti(Juriste et Maitre de conférences en Droit privé et sciences
criminelles, membre externe) ;

- Monsieur Michel Billé(Sociologue, membre externe) ;

- Madame Genevieve Demourg®résidente de France Alzheimer Dordogne et Vice-présidente
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- Madame Denise Strube{Administratrice de France Alzheimer Gard et Administratrice de

o[hv]}v &E v 0lZ Ju E+X
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AN DEMEETCANCER
POSTIONNEMENT DE LA LGUEGONTRELECANCER
DECEMIBRE2022

Le Président de la République a initié un débat national sir dee fvie o[ pS}uv . Lailigue
contre le cancer, association agréée pour représenter les ugdaggysteme de santé,]* %o} |
voix centrale dansce débat. dPE o ¢ A v < u | oecui uE U o %b 0
de 157 000 décés en 2018 en France. La question dedia ¥ie est donc trés fréquente dans
guotidien des équipes soignantes en cancérologie, des métkewitie et des autres professionnels
santé libéraux et médico-sociaux. Elle constitue ainsi unfenglamental de la qualité des soins et
la prise en charge en cancérologie. Les personnes attentasckr et leurs proches sont directem
concernés. Cette note de positionnement a été rédigée suite éonnertation organisée avec u
cinguantaine de représentants des usagers et des Comités de la Ligaieamaricer. Elle a été vote
a o[uv v]desSmembres présents ajv ¢ ] adnjinistration national en décembre 2022.

[V§oE oev Pd [ < pAs}]ve %o §(c %o@eS vien 2022

Le 5 %0 Vv A 0}%% u VvS s e}]ve % 00] 3](¢ 3 [ }Ju% Bwu vE§ 0
septembre 2021 pour une période de 4 &hse | v Jve] O HMSE %0 ve u]e v "HAE
ve o[ ve u o * %0 ve (JPHE of} i 8]¢( A o]l%WetE of}((E

o[ }u% Pv u vs o (]v Al U 0[Z€%]5 0o v PloJ3]e U %o lu ESE o]
territoires francais.
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effet, 26 départements (24 départements métropolitains et deux territoires ultra-marinanSey

D C}S88 ¢ v Je%}e vS ne bdié dd sping palliatifs (USP) et 3 départements (Isére, Haute-

Savoie, La Réunion) enregistrent une sops- $]1}v «]JPVv](] 3]A % E E %% }ES o[} i

de soins palliatifs (LISP) pour 100 000 habitants, fixé par le Pla@@IB.5

>gccompagnement de la fin de vie a domicile manque également cruellement de moyens. Les équipes
mobiles de soins palliatifs (EMSP) assument depuis 2012 une activité gxtasibos en plus de leur
uleel}tv [ %o %o ] o[]vs CE] p&E * iets. O, keun nombreZ ét fourS ressources
Zuu Jv o v[}VvE % + Alop uv] @ <]JPv](] 3]A Vv }ve <pv X

v(lJvU o >]Pp <[]Jv ]PVv P o u vs of EWS ®S u[js @ @]« Jv(@ A <}
palliatifs, méme au sein des territoiraspriori ] v }8 ¢ v § BGu « [h*W § >/"WX v
ZE€E% ]S WA %o E]%Z EJ<H * V.  ]*%o}e VS % ¢ *C*S U S]<u uduE v XE "W }u
of * HUAE °*}]ve % 00] S](* * %0}%op0 S]}ve EHE X U ¢ % S]5S ¢« S u

Les moyens humains et financiers déployés sont encore largement insufésastsnanque massif de
ressources sur le terrain entrave les droits des personnes malades a mpagoement décent de
leur fin de vie.



Il. Le manque de formation des professionnels a la démarche palliative entretient une
stuation de « mal mourir »

Ladémarche palliative est encore trées peu développée en France, et cela sestaaqiplusieurs
niveaux :

Un recours trop tardif aux soins palliatifs pendant lequaiscde soins en particulier dans le cas du

SE JSuvs p v EU o ] E Pu E]E SIUS %o (B A} Phoe W% @o§ IH( X
Les personnes malades qui ne sont pas systématiquement bien informéesétatldarsanté, ne sont

pas toujours en mesure de préparer sereinement el Al U [ 8 %}uE<u}] oo ]Jvs EA
dans des conditions violentes et douloureuses.

Un manque important de formation des professionnelsantg et médico-sociauda formation
initiale et continue ¢ % E&}( **]J}vv o u ] HUAEU % E u ] UAE S ¢} ] u&E uE o
fin de vie fait encore cruellement défaut. En particulier, la formatioméelecins sur les soins palliatifs

et la prise en charge de la douleur intervient de fagon trop tardive et trop ponctuelle dans leur cursus

La }}@& ]Jv §]}v Vv3E o Abdotmue de tajrg balietvSE A 0] e HUA *}]Ve % 00
[ % @E « 0O Ev] E sup o[K « EA S}JE <} ] 3 0 <**% WE«Fre VA]

atteintes de cancer ont constaté un probléme de coordination entre les profesisiouiades suivent.

WILWE o] e MAE °¢}]ve % o00] S$](*U emparticulier a donticilé estun} ebstacle

majeur car les personnes ne sont ni correctement orientées, ni bien accompagnées.

Les aidants restent trop peu considérégse ce soit pendant le parcours de soins, lors de la fin de vie
de leur proche malade ou aprés son déces, les aidants sont encore tr@Tpenus et accompagnés
par les professionnels de santé et du médico-social. Pourtant, ils sonhskasvprincipaux soutiens
de la personne malade tout au long de son parcours et notamment dans la gimasealalsa vie, que
*}1S p }tul] Jo }p Airsi d€pariidipent fondamentalement a la qualité et la continuité de
la prise en charge du patiede nombreux aidants témoignent de leur solitude, leur impuissance et
leur détresse face a leur proche, €f ((}v @pres le déces. Le colt social est majeur, mais sous-
estimé a ce jour. A noter que le congé de proche aildantp] % Eu § pPAE < 0 E] » [ **]*S E
gravement malade, est peu connu et utilisé. De plus, le droitau répiteui}u & [Zpu] oJu]sS pAE ]
% Ee}VV e %o O |1 * 0I® veU & AE ]38 !SE 8 VWU(]HAE]* vi0 %
prestation de compensation du handicap.

Dans ce contexte, les personnes malades et leurs proches font encore état domsnidgradées
[ Ju% Pv u v$ o (]v Al v &E v X

lll. Le manque de connaissances de la légidation en vigueur quls ¢ A£AXH e HS -
personnes malades et des proches

La loi Claeys-Leonetti actuellement en vigueur depuis 2016, encadreda ded fin de vie en France.
> ¢ Je%}e]S]}ve <u[ 0O USE}E]s *}vE %}UES vd E O} Mor v u }vvyp

citoyens :
- Seuls 36% des Francgais identifient bien ce a quoi correspond la sédation prafondéneie
ipecul p o5 e

- 52% ne connaissent pas ce que sont les directives anticipées ;
- Seuls 9% ont été informés par leur médecin traitant des dispositifs prévus par cette loi.



De cette méconnaissance de la Iégislation résulte un non-recours aux droits autorcsitepar.

Concernant les proches, en octobre 2021, soit un an apres la mise en place du congé de proche aidant,

la Caisse Nationale des Allocations Familiales (CNAF) avait annoncéngukeh6.000 aidants avaient

e(( Sp pv uv X AoUd9 ¢« ] vSe JvS EE]}P 5 v 0o]Pv Eu [pow U
S[ 1] ((]JEuU 18 v % * }vv ]SCE }VP ~Wo ] }C & TilieX

IV. Lesrecommandations de la Ligue contre le cancer

Le Président de la République a annomcé o v u v3 [pv  }VA v3]}v ]3}C vv <uE o

% ES]E [} 8} E 1i111U «<u] A} 3]1}v %o afmisésKaHFnaljié/ de ce 8ébatsdstv o
de <p *3]}vv E o[}uAl&Esialiae actuebev ( A pE o[ ] 315 [ SIEEEOD -
u} o]S ¢ [ %%0] S]}v §3 o0 3]3pCettecAhieltation edtuphévae sur une
uE o u}le 8§ AE ]85 }v JMS]E [] ] u E- TiTTX

> >]Pu & i}]Jvs o[ Al]e pu }u]s }vepuo RE) selod Jéquad « |p §&5]grande
ui}E]s e ¢]3u 3]}ve (1v Al % v] o U A}JE ullv V3SploEU E -
insuffisante, voire défaillante, des dispositions législatives et réglementaivagueur % Face a cette
possibilité)aLigue affirmedonc <p 0 <p *Fv [uv v} pA @ § Feste biaisée tant que le cadre légidatif

%E Vv3v[ni § %] u viul v- pAEV] Aq.

A vs [ VA]e P E pv <p o }vep Alops]}v o oddd¢goesd]}vU o >]Pu l
X Lessoinspao] $](¢ 8§ o[ }u% Pv u vS§ o (]v Al Z ERB E3J po] @
douleur, dans toutes ses dimensions) soient ENFIN accessibles partout et poutRicurekss ;
X > Uu]je v E « U . S UE* S 0 %]o0}S P soifis Galliatits} G6ijt o o[} ((
organiséd) Vv % ES3] po] E v VvE ]Jv v3 o[ 3]A]3 % oo] 3]A Ve 0
PE v S]tv ~ Je%o}e]S](e [ %% pu] o }}E Jv S]}v8 G@]sGE$ 0 %o
de santé, associations de patients, etcde} ] pv } o]P S8]}v o[ 8 [C }v
o[ VA 0} %o %o u P S ]@ certifioationv 8ed) établissements de santé pourrait
notamment étre conditionnelle a leur implication dans cette dynamique territoriale de

coordination. Cette mise en réseau permettrajtf EP v]e E 0 % & }u&-+ Po} o o]
u o vEE o A]oode fécon [ap€raidinedle %opl]e 0 ] Pv}IeS] ipecpu[ pA&E
palliatifs ;

x La formation initiale et continue des professionnels, notamment desgsiofeels de santé en
cancérologie (oncologues, radiothérapeutes,)efcla démarche palliative et a la douleur soit
massivement développée ;

Y[ E%E ec]tv [ ] S]JA Uu}pE]E vPo} 0 (}]* JFRSZ> 4SZ €]H  3SHA
correspond & @fiministration délibérée de substances létales dans l'intention de provoquer la mort, a la demande

du malade qui désire mourir, ou sams[[ & %o E ]*30} wonsentement, sur décision d'un proche ou du corps

médical X 00 ¢ ]JeS]vPpu o[ USZ v ] %o «erphis aullarrdtdE dR trefeinent ngcessaire

au maintien de la vieU § o[ uSZ v € qujesi¢EElatige a kadministration d'antalgiques dont la
conséquence seconde et non recherchée est la»mbet suicide assisté / assistance au suicide correspond quant
aluia«o[ }u%oo]eededastd mortel par le patient lui-méme, guidé par un tiers qui lui a auparavant fourni

les renseignements et/ou les moyens nécessaires pour se donnerid3Boet, septembre 2022).

2 CCNE, Avis n°139 « Questions éthiques relatives aux situations de fin detem®mie et solidarité », 13

septembre 2022




X Les dispositions prévues dans la loi Claeys-LednefttE  $]A ¢ v3] % <U *]Pv S]}v
personne de }v(] v U &}]S§ o0 * S8]}v % E}(}v S -}saddntp  ipe<py|
Ve |Pv ¢ ~5 vS pPEV %l 0] <pu[ HAE % E}( **l}vv 0 v EV e

X >[ % % 0] §]}@laeyssLeankiti et ses angles morts soient évaki@€E *<p[]Jo S ]85 u]v]esd
delasantéKo]J]A] E s Ev A ]38 vviv o ov uvd [uv ulev]lv [ Ao
AE]Jo 1ifTi u]s oo Vv[ iule po] pX

Les inégalités sociales (qui se manifestent selon le niveau deocgetains criteres démographiques)

§ § EE]JS}IE] o « | e HUAE °*}]ve % 00] S](* S o }u% Pyetu v§ o]
vV ¢« WE ] VS VvV B UV ¢ ISE Vv}EU 0] * S S}odéetpoirlespersoaids [ o<} |
malades et leurs proches, la Ligue exhorte ainst %o} A}]E+ %ol 0] $lus u SSE&E v
garantir équité, qualité et accessibilité aux soins palliatifs. Une fire dpaisée, confortable et non
douloureuse, espiv. E1}]3 %o }UE S}US © 0 ¢ % Ee}vv e u o U 3 v}v pv A"uX

S Agence de situations exceptionnelles non couvertes par la loi en vigueur est probable. Mais tant
<M @ev o EvE3%r} i JA e %E c TFAWE E Z & empirique interdisdplinaires, il apparait
difficledeproposeruneloi v( ApE[v ] $A  u}pdgeour encadrer un phénoméne nonévalué.

Néanmoins, si le légidlateur devait prochainement « %lfvww Ev(ApE[Wv 1 JA u}pgd

Ligue contre le cancer demande a ce que ne soit rendu possible uniquement le recours au suicide assisté.

Vv (( 83U o[ U3Z weyP BB E}(}v u vs o] <U[UV <} 18 <« (18 e u

médecine, faisant basculercelld- p  A}]E pv]A E« o [Zpu Vv]$ e}Jve S [ }u%o
§]}v ] }vS uspoint[de vue universePX hv § 0 ¢ po u vS % E ]JPu Sl«<u V]

souhaitable de notre point de vue.

Dans 0 %@ JA [ Aedlv 0 d] @& Vv3%ee] 0 0 p]] ]S, la Ligue exhorte les
autorités a prendre en campte les recammandations suivantes :
X > % Ee}vv }]8 [ }& A% E]Ju E pv u v , fofmujant sén%. 0] 1S
souhait de finir sa vie avec une assistance au suicide. Toute demande déitodiiee et
entendue par les professionnels.
X La personne doit présenter un cancer en impasse thérapeutique o[ S § ¢ }vv Jee v o
t qui doit étre décrété par une collégialité de professionnels issus delemildisciplines
(médicales et nomd ] o0 eeU & pv]$s o[} *]}v [V Eiopv]}v
pluridisciplinaire dédiéd_ors §§ }v &S S]}vU of pusS}viu] 0 % E-e}vv
}v Z}1&A& }JA vE ISE }oo Plouvs Aop U (]Jv [ A8 & 3}u
X Suite a cette réunion, la personne doit étre informeiela bonne compréhension de ses
informations vérifiée ;
X La décision du suicide assisté doit appartenir a la persanne<pu[ 4 % ¢+ P etne[ § U
saurait étre inspirée, motivée ou réclamée par un tiers. Elle doit librendehsix et capable
de réaliser le geste létal de fagon autonome ;
X >[ veuo e o}ous]}ve doigerElui &Ydir €té présentées et proposées, en
% ES] po] & o }u% Pv u vsS % E pv <] %o *}]VE #A00] S](
moyens pour soulager ses souffranges> [ ] a ®phvir, en qualité de nouvelle offre, devra

3 Commission de réflexion sur la fin de vie en France (2012). Penser solidairement la fin de viéx Rapois
Hollande, Président de la République francaise, 18 décembre



v ¢ ]JE uvsS I!ISE }Ju%o uvs |E o[}((E v *}]od @voH]AS] (U

aux problémes [ * WA °*}]ve ;% o00] S](°

x Une clause de conscience doitéttds v "UAE % }UE 0 ¢ %o E } (médEEing, o e
infirmiers, pharmaciens, autres soignantsfuu % E Ap ve o] E&deoded o
déontologie médicaldls devront toutefois respecter le principe de continuité des soins en
orientant le patiers A Ee [ USE * %, E}( *]}vVv 0

x > op] ] ee]e¥ }EV e JE u VE IEE PE SplS]AIHEJV [P EF

soit équitablement accessible et ne donne pas lieu a des pratiques lucratives ;

X > ¢ Jv(}EuU S]}ve *u&E& o S doivenuétrg recensges par un organisme national

<U] o[ e HE H E *% S M E o P o S «u] Gua~ v]-palv]sH (R}

Ce bilan devra% E&u 535 E [ A op E o+ }vs eley effetdscatBiayx
(notamment les risques économiques, administratifs ou juridiques) engendrés piatdetie
juridigue nouvelle.

Camme le souligne le GONE dans son dernier avis, certaines personnes ne sont cependant pas (ou plus)
aptes physiquement aréaliser un tel geste cequi engendrer ISpiv WP @ [ o pep]]  eo]S
entre lescitoyens. Dans cescastrésparticuliers, il appartiendrait encare une fois au législateur de prévoir
¢ v @ vide telles situations et d[ Avii @u v3e[ v (H EE p ipP, en tenant compte des
directives anticipées de la personne malade et de la parole de la personne de confiance.

vivup @ <p *}36 AeSlv ooPeovbSAu }vE3E0 v E3e o JulSe %o uentaux
WBUEUARSOp@E Peiv [VG@E Fv %@V »u 0 et de leurs proches au sujet de leurs

EeX dgv o uv vibIAu }vivh E [ EVE B % B cAE) Ju%Pv u V3
qui répond au mieux a leurs attentes, sans aucun jugement ni parti-pris.

WILE %ope []vrhpE wWes tpntaticla Direction des affaires ingtitutionnellesau mail
suivant : DAI@liguesancer.net
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L’EDITO )

L D’ALAIN VILLEZ ET YANN LASNIER

O Oaaégaclaa OUcaigaad xead Rt fatx@ure@dedise addannue dans 'accom -

184 citoyennes et citoyens de tous horizons
qui, de décembre 2022 a mars 2023, ont pour
ission de répondre a la question suivante :

a0Uagagac xPae aQadxradale aOROxP e
vie, il était évident pour notre Association, de tout
faire pour donner la parole aux personnes agées,

«¢c@ O00xa@ xpOOOaaadUagagac xzellesdona peud eiédedeur permettre d'apporter
Gec UR OxOdc; Oeé xUUU,;a0ac0w &b¢cd@cladeladalned RJ =eYdc|
¢a,Pa ae xb,edacegRa Ouoaugagq:‘faééelesxgceeﬁeogo%%&eLcjonh\e/’?ction de l'impor -

<¢cd®@ U4cadaxeUgee 2

Parce que les Petits Fréres des Pauvres savent ce
qu’« étre en situation de vulnérabilité » veut dire, ils
refusent un débat binaire (pour ou contre), un dé
bat de convictions personnelles sur un sujet qui
requiert la plus grande mesure tant les situations
sont singuliéres. C'est une chose d'entrer dans
un débat d'idées portées par des personnes
bien-portantes en capacité de débattre, c’en est
une autre que de se tenir aux c6tés de personnes
en grande souffrance.

Accompagnant depuis plus de 75 ans des per
sonnes dans leur dernier quart de vie, seules ou
isolées, aux revenus modestes, souvent fragilisées,

Petits Freres des Pauvres

tance de rendre visibles les personnes agées

ae@ daeae 000aaaldUaaax Oe aeacUxL

leur donner toute leur place dans la société, nous

présentons aujourd’hui le résultat d’un recueil de

paroles de vieilles et vieux citoyens qui ont sou -

UOU¢; ebgeadlaga ®ed RO &4 x@ ¢UGY

Ces « paroles de » sont précieuses pour enrichir le

débat. Elles ont également nourri nos propres ré -
PelUaae da¢d adazaxeoay ;a0eR;e 40

xpOOOaaabUagagdag 4,00 4@ xQPe

aOROxPee a6 @a 4 x@ éUPY caeéc-e4a é4a

nisations que nous présentons dans ce recueil. °

Yann Lasnier
délégué général
Petits Freres des Pauvres

Alain Villez
président
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DANS LES EQUIPES BENEVOLES SUR LES TERRITOIRES

Plus de 380 équipes de bénévoles sont présentes aux cbétés de 15 000 personnes agées

aupres desquelles I’Association prend un véritable engagement dans la durée. Chaque

année, les équipes sont confrontées a environ 1 000 déces. Les Petits Fréres des Pauvres

s’engagent a accompagner des personnes agées jusqu’au bout de leur vie en s’adap -

tant a leurs besoins qui évoluent. lls contribuent a améliorer leur quotidien, ils respectent

leurs derniéres volontés et, dans toute la mesure du possible, ils sont présents a leurs

obseques et organisent un temps pour faire mémoire de ce qui a été vécu avec elles.

(Do dé@eclaae Oecaecd x@ RO a4 x@ RO éU@ cabépaaedac a;08exe0
bénévoles.

DANS LES EQUIPES D’ACCOMPAGNEMENT DES PERSONNES
MALADES OU EN FIN DE VIE

Depuis 30 ans, notre Association a souhaité s’engager dans le mouvement des soins

A0RRUOcUU= @4 x;é@0Raa404¢c xPa ;aelage x@ 0;4;éaRP%x =4a;00 4
<cldP dd;2PacPe Ocdd:® xPa aQ0&xa4a0ax UadOépadac aOROxPBa B¢ ¢
en EHPAD et en milieu hospitalier. Leur expérience et leur capacité d’écoute leur per -

mettent egalement d’'apporter a d'autres bénévoles un réel soutien lorsque ceux-Ci

®aadc OaalVdaac,;e 2 RO 4 x@ éUQ@Y a04Ualx xaeRacaPeaedY xbead a¢
ils sont en lien depuis de nombreuses années. Ce soutien du collectif, cette expertise

partagée permet de renforcer les capacités des uns et des autres pour rester présents

aupres des personnes dans ce moment tres ténu de I'existence.



DANS LES ETABLISSEMENTS PETITS FRERES DES PAUVRES

« Accompagner jusqu’au bout » en conciliant le respect de la volonté des personnes

et la réalité des besoins de soins nécessite parfois une institutionnalisation dans les

tous derniers moments. Les établissements sociaux et médico-sociaux ainsi que les

structures qui proposent des logements accompagnés des Petits Freres des Pauvres

@®aac Uj,aeg0aagac ale Oe x; xpeada 000aaadUagagac 2 RO Ualeae x;=
professionnel. Sur cette ligne de créte, les eques se tiennent aux cotés des personnes

accompagnées et a I'écoute de leurs attentes. Si ce « cbte a cOte » humain et réa-

liste est notre richesse, la volonté des personnes que nous accompagnons est notre

boussole.

Parmi les établissements des Petits Freres des Pauvres, certains permettent a des

personnes ayant connu des parcours de vie marqués par la précarité, de pouvoir

0;4; OUQA& xbeada RaUgagac B¢ xbeda O000OaaadlUagagac; evaeaxpUeUY
unités mobiles de soins palliatifs et du dispositif d’hospitalisation a domicile, il est pos-

sible de permettre a un résident, qui le souhaite, de s’éteindre chez lui.

DANS LES EQUIPES ACCOMPAGNEMENT VERS LE LOGEMENT

Les personnes qui ont vécu parfois de longues années a la rue vieillissent plus rapide -

agac 4¢0 RPeae OecadPeY dae ;4¢Ua0x xaadc xaa0d 0aalUiaac;Pe ca e
la vie des personnes qu’elles accompagnent dans une perspective d’amélioration de

leur qualité de vie. La priorité est alors de mobiliser les acteurs de santé compétents et

d’adoucir le quotidien des personnes concernées.

10a@ax0acY UR 4@ UOeé¢ a0x x=aee QeclUagdad RPUaald0¢ x@ RPOODOAS
vie sur le collectif. Pour ces personnes, les réseaux de solidarité qui se développent

peuvent étre tres forts et soutenants. Quand un décés survient, c’est tout un collectif

qui est bouleversé. Chaque déces réactive le souvenir d'autres. Cela génére parfois

beaucoup d'angoisses, certains ont besoin de les formuler, d'autres se replient. Des

questions trés pratiques émergent aussi. Il y a tout a la fois un besoin d'écoute, de

parole et de réponses. Les rituels et les temps de mémoire organisés par les équipes

permettent de répondre, en partie, au besoin de présence qui est fortement exprimé

dans ces moments douloureux.

AVEC UNE DIRECTION DES RESSOURCES POUR
L'’ACCOMPAGNEMENT

C’est au travers des actions des citoyens qui s’engagent a nos c6tés que nous avons

I'ambition de favoriser la diffusion d’'une culture palliative. Les Petits Fréres des Pauvres

disposent d'une direction dédiée, la direction des ressources pour 'accompagnement,

qui sensibilise et forme les bénévoles, quel que soit leur niveau de connaissances sur

RO &4 x@ éUBY RO RAU O0OceBRRABY OB 4ebP@RRP a&dadc Ua40Q@ 2 ea
¢eRUOAUxOcUA4a x@ RO RAU @¢ xeed RPBae xdalUce xPee 4Q4xadadae alf
tion propose des formations et des soutiens et incite également les bénévoles a étre

facilitateurs (repérer les besoins des personnes, leur faire connaitre leurs droits, faire le

RU@4a 0é00 RPBae 4034¢cB4a0Ua0 e x¢é ¢Pa&4UcalUaB Y 2 ab0Ox04ac@a Oeé
¢UQP B¢ 2 x;60R48408 RPee 00a00U¢;e xb;0aec¢c@ >;0aec@® O0cUEBY
écoute de la plainte).



| 8
-/NOTRE DEMARCHE

Aaeae Oéadm 2aeU0Ug;Y 2 RPa00O0xUaa x@ RO Oaaegdac
enrichir le débat a travers la parole de vieilles et vieux citoyens, des personnes
accompagnées agées ainsi que des personnes en grande précarité de plus

de 50 ans. Nous leur avons proposé depuis début décembre 2022 de s’exprimer

grace a un questionnaire comportant 11 questions portant sur trois grands

thémes : savez-vous ce qui existe dans notre pays ? le débat actuel, votre

avis de citoyen et vos ressentis, vos préoccupations, les messages que vous

souhaitez faire passer

Les personnes ont rempli le questionnaire elles-mémes ou avec I'aide des bé -
névoles et des salariés de I'’Association. Les contributions ont été anonymisées
pour les personnes qui en exprimaient le souhait.

122 personnes agées de 52 a 97 ans, de toutes les régions de France, ont par -
ticipe a ce projet. 69 % des répondants sont des femmes.

Une lecture attentive des réponses a ce questionnaire a permis de mettre en
exergue une profonde méconnaissance des dispositifs actuels concernant la

a x@ éUQY x@a&e O0éUxe 0¢00 x@ax é0800¢cUae ¢caedU0O4a
OUxeUU= =ed RO a4 x@ ¢éUQ @¢c R@eada a x@ éU@; &a0acU
daeee O¢ade 34Ux= RY 404cU x@ adccad® ga 0eébag OU&a U
ter une vision de la société qui tienne mieux compte des ainés, de leurs besoins
et de leurs attentes.

REPARTITION PAR AGE LIEU DE RESIDENCE

29 %

20% I

4%

28 %

20 %

50 a 59 and0 a 69 anad0 a 79 ard0 a 89 ang0 ans et +

74 %
Domicile

1%
Hébergement
temporaire
6%
Pension
de famille
5%
Résidence
Autonomie

14 %
Ehpad

En 2021, les Petits Fréres des Pauvres ont aidé 31 968 personnes dont 14 876 per
sonnes accompagnées dans la durée grace a 'engagement de 15 133 bénévoles.
1 968 personnes ont été accompagnées par les équipes Accompagnement

xPoe da04dxadddx aOROxPTax ae Ga

soins palliatifs. 50 % des personnes accompagnées par I'Association ont plus

de 80 ans, 61 % sont des femmes. 60 % habitent chez elles et ¥ des personnes
accompagnées résident en structure médico-social ou sanitaire.

65 % des personnes entrées dans I'accompagnement Petits Fréres des Pauvres
en 2021 et pour lesquelles nous disposons d’information quant & leur niveau de
ressources ont de revenus inférieurs a 1 000 € / mois.
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MIEUX FAIRE CONNAITRE
LES DISPOSITIFS ET

L'’ACCOMPAGNEMENT
DE LA FIN DE VIE
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QUELQUES DONNEES CLES

Selon l'étude BVA« ¢ @ a 140490 U @ c¢ Rélisée en@ctdhle@2022 pour le compte

du ministére de la Santé et de la Prévention et le Centre national Fin de vie Soins pal -
liatifs, 55 % des Francais disent connaitre I'objectif de la sédation profonde et continue
jusqu’au déces mais seulement 39 % savent précisément ce que c’est. 24 % savent pré -
cisément ce que sont les directives anticipées.

Biais de lecture : les données statistiques que nous proposons ne correspondent pas a un échantillon repré

&@@4acOclUU x@ RO daaerROcUa4 abUe aeaag RO 40 ¢ x@ RO agadwacUaa ><®ae o¥¥ d0a=xa
18: 80 xPa ADeédda 46U aac &;daaxe Oé 4é0xclaaadlag;

65 % des répondants ne connaissent pas la loi Claeys-Leonetti. Et parmi les 33 % qui
disent la connaitre, le niveau de connaissance est souvent approximatif ou parcellaire.

58 % des répondants ne savent pas ce que sont les directives anticipées . Et sur les
42 % qui disent savoir ce que sont les directives anticipées, nous avons constaté des
confusions. Certaines personnes parlent par exemple de leurs derniéres volontés sur
I'organisation de leurs obseques, du souhait d’'une crémation.

CONNAISSANCE DE LA L Ol CLAEYS-LEONETTI DIRECTIVES ANTICIPEES
58 %
65 % Non

Non

2%
NRP

Oui Oui

1. Ugcadee-¢taeOac@ilacéjUadcActaxUcaeaaxOUPB0 a0x@0elU@0 00¢6005a2840RP004a=aUE
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§- " x@a &;aaax0ace abaadc 40& x;2UU4; x0 adEhdarisdesdd wguidaa 040 d |
ont indiqué l'avoir fait, il N’y a pas de certitude que la personne ait été désignée selon

le dispositif en cours, a savoir par écrit, avec la signature de la personne désignée sur

le document la nommant. Certaines personnes nous ont méme clairement indiqué

gu’elles n'avaient pas fait d'écrit.

ONT UNE PERSONNE DE CONFIANCE

49 %
Non

49 %
Oui

1%1%
NSPNRP

)
LES PRECONISATIONS
DES PETITS FRERES DES PAUVRES

=» Poursuivre la communication grand public sur la loi Claeys-Leonetti,
sa philosophie, ses dispositifs, les directives anticipées et la personne de
Oaa 0a0@ ga RpOx0acOac al@ee 2 ead Les ieéhles Caam -4U| D |
pagnes (spots télé, nouveau site Internet, kit de communication) ne sont Ppas
®elU 0acPee a<ad aU BRRDPe aadc d08alUe xbPOeUagdacd8 RY 4daada
formées d’'apres les données du Centre national Fin de vie Soins Palliatifs. La
plateforme d’information et d’orientation 01 53 72 33 04 doit étre mieux connue
(seulement 456 appels en 2021), c’est toujours un des modes d’information pri -
vilégiés par les personnes les plus agées.

-} Fournir aux professionnels du médical et du médico social un kit de

disposer dans les lieux accuelllant leur public et prévoir un accompagnement
pour son appropriation.

=» Construire, avec les caisses de retraite et les mutuelles, une communica -
tion qui pourrait étre envoyée a leurs assurés, par voie postale et grace a une
4 Jd é = B &t eéimenter des ateliers d’information sur la thématique

=) Introduire, dans les obligations des sociétés de service funéraire, une

obligation d’'information des personnes en matiére de directives anticipées et
x@ x;2UU0a0c¢Uaa xbeadd a0a=x=a4a0 x@ 0aa 040@Y Rade x@ RO &UU:
tion obseques.







ETRE VIGILANT

AVEC LES PLUS
VULNERABLES




<a@ U RO Oaaéwaclaa OUcaigaagd «ead RO

IVI 4308 0¥ " x@ee 4;aaaxOéacaeyY RO

a4 x@ éuUc¢

x;00¢ ®ed RO ¢U;z

;éaRecUadee a2 U0ORPa 2 04448¢08 eeaeOUc@ac x@
RU@e 2 x@ae O0éUax a404cOU;®j 19¢ Uac;d<c a4ed RD xeYD

UaOUURU¢; x@ d0axadade ca:ee UaealR; % B¢ x@ OBRRD &

un poids pour la société.

QUELQUES DONNEES CLES

Selon I'étude BVA « (@B 1404900 @
x @ éX)@alisée en octobre 2022 pour le
compte du ministére de la Santé et de la
Prévention et le Centre national Fin de vie

Soins palliatifs, sur I'opinion a I'égard des
RaUe O00ce@RRBae Oaabwaaldac
Francais apparaissent globalement par -
tagés ; pres d’'un Francais sur deux estime

que les lois garantissent le respect de ses
¢aRaac;e @¢ a44;U;404a00Q0x &ace
vie, et pres d’'un Francais sur deux pense
gu'elles ne le garantissent pas. La satis -
faction a I'égard de la loi differe peu selon

la connaissance qu’on en a.

CONNAISSANCE DE LA CONVENTION
CITOYENNE

62 %
Non

2%
NRP.

36 %
Oui
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%O da0axd aebada édeéec aaée
RO RaU ¢(@aadccU ;¢cOU¢ Oaaa
19 x;00¢ Paec VadadcOac 00
Fernanda, 92 ans, vivant a domicile

OacV eé¢Hédfe ®2 aas,Oichat 22d0MGIEIS

Uadaxegdad RP@ecl04a0eU® 4 écURUx=04
@O cPadanadalznis, g2 amsya dARid @eU 40U¢;
& YO a0 dae=e® aal a<ao RO aedaecUaa

fb@ec ea x;00¢ UadecURD| %0 a0 xeUax d40x xb00OOaax 0é@0 RO R;
2a4e4UAY ObQ@a¢ x¢ 2eU0Ux@| ¢(Dee e alHawe 82XaR3Vivant &domecile adc el aC
@ x;00¢c ®ed RO 4 x@ éUQ B¢ OOxaReadac 4a;00x2e0U4&Q; ¥R xalc
a a0 & Wig71 ans, vivant a domicile

10 x;00¢ Pae¢ UaxUxed@axeOO0RD; Aaed aalyY ¢4ap a04=xa440 4eU =0 @
RP x&alU¢ x@ x;0Ux@& xRaoad &% ans, ¥klahicy domicile

f1Pp@aec OUQB4 aébaa 04 30aRD; D xeelUe Od4cPac?® 40 RPe ABc¢Uce

a0ar@a O émeyireaddians, vivant a domicile

iR UOec ea x;:00¢ aaéa UOUAD 6060a0@a RO RAU 004 244%x0 (64N
RPOUx@ O0OcUé@ 2 aaea Mariee)ddhae) 88 @na viaditza domicile

53 % des répondants sont favorables a une évolution de la loi, 23 % y sont opposés.

28 % de I'ensemble des répondants expriment clairement étre favorables a une aide

active & mourir, 21 % parlent d’avoir le choix. Cependant, certaines personnes favo -
rables a une évolution de la loi se prononcent contre une aide active a mourir. Prés d’'un

quart des répondants ne savent pas ou ne se prononcent pas.

FAIRE EVOLUER LA LOI

53%
Oui

16 %
NRP

8%
NSP 23 %
Non



¢b;éaReclaa Baec 4;00x2@e0U4a0 a0 Ckistaat) 82ag Bvadta O O x & ; @ j

a domicile

Eacae 40 éaeRQi aRéae éUEaQY éaeée caeRPi éacae 2eUOUx@AaN
x@aY éaulR2 RO xeaReclaa; (0 a084xa440 Peec a0ROXxP x04de 20 ¢<¢@
’adaadeae aa&abir, 97 ans, vivant a domicile
%o eelUe UOEAA0O0ORD 2 ¢4 ;éaBReclaa d0aadccOac x@ OUaUaeUa R«
‘BRP& P4 £elxe® daed 400422304 O0¢ 2eU0Ux0 OxeaxUexg;Y O a4abPo
fUOOea x@edOUc¢ <ca@ R el 92né), Uidadta: tbénjcile
Aed RO RaU :éaRed 0aaOBAa4a04c BRY cAOUcTadac x@ RO 2aeUUA0AODY
40 RpPecl0a0aU@ @ apadming Oréass, BivanReénlgsidence autonomie
.9D alRee UaaaagOag Qaeg 46 RY Uaeépaavagac aeUxeaed 8a00e0UB:
®a4a0R aaed 000OaaaldUaga 0adaadglOcPagdac RP e Gdie @aandPee Da a
vivant a domicile
%P eelae Oaaca® RP@ecU0a0xeU® B¢ aaed ¢4 OO00OaaadbUagagac Uead
4e@ OUga OaarUae@a RO RabBayigeadrzns; Uvaataldofn@il ¢
%o 40 ®eéla 80e OU0exy aaed OOROY RbddbstcedBims, ¢izhated RPe OUaa
EHPAD
“uR UOec 4@ RO RAU aUc¢ éac; D &ae dPavehtd @arsavital & damidlé; O U e |
Aaed RO aQ&dxa440ax UxalR;0xY UR 40 UOe¢ a0ax x@ &;aaax@ Uaa;
geUaa x@ Nbdark 87 ans, en EHPAD

Parmi les personnes favorables a une évolution de la loi et les 28 % de répondants

qui se prononcent pour une aide active & mourir, certaines personnes évoquent des

raisons autres que leur propre souffrance.

.4 00 x@ Uadc@ =aeluadadogy YPOOO@DEc@alOUae RPBecUOabaeld O
Oade ;460400 x@ RAAMHIAE®SR @S &jvant & domicile

LA UOUg YO a0 *=Q@ax cdad ®@eRPY Wkidild,00 ad, Visantdddnidled a aU4
I1PPae¢ 40 cad:e Oadaa® Ola=x=g® daed ;éUc048 RPae 2aelU&a040T e D¢
xPe 8084xadadDae O antding B2 ans@ivant & domicile

R PGec 4,002 0080 x@ RB;UUU;404 RO dRee a0aUxpadac dacaeUORY
R Pae¢ UaecURD x@ UOUAD x=eddadcdad 2 RO ®a0U;¢; RPe-0004U0
®ada® ael apbOc¢cdaxChagBary A@ang, &n EHPAD

%@ 40 é0éé a0e <cdd 2 RO OUOAUD x0 ade JaUO4cei AU YO ®éle
é@auva ag@ éavay a<ag U YO é@%@e&@%é@(&lﬂl%DéBéaei

Aaa =2a4éU0U¢ 2040U¢ x@ 4@ a0 <9a® ¢a@ OUO&UW age @auC
<cd@ ®eOeUxU0UaPagac ¢4y OUOAUQD aaed RO ®alOU;¢ yOUaQaOU

40aecURRY a@ agédadccOac x@ a0 acUadoue Iihs vw@ﬂéaé@
domicile
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PAROLE D'EXPERT

MAGALI ASSOR , cheffe de projet démarche de réflexion
éthique et lutte contre les maltraitances Petits Fréres des
Pauvres

Au-dela de I'expression de convictions, d'opinions ou de préférences person -
nelles, le recueil de ces paroles est surtout une description des solitudes, de

la précarité et de la rudesse faite aux personnes qui ont vieilli. Il semble que
lorsque vous devenez agé et dépendant, il est socialement admis de vous

savoir absolument esseulé. Dans ces conditions de souffrance morale aigie,
peut-on encore considérer que le choix qui se forme est « libre » ? Les propos,
parfois haineux, autour de I'utilité sociale des personnes agées qui ont circulé
pendant la pandémie, ont laissé des traces avec en arriére-plan la question

de la valeur d'une vie, « une vie qui vaut la peine d'étre vécue ». Dans une so -
ciété, encore trop colonisée par un esprit marchand et agiste, la pression reste,
particulierement palpable, envers les personnes en situation de vulnérabilité
(c’est-a-dire qui sont dans I'incapacité de se protéger ou de se défendre et qui

peuvent donc facilement étre blessées).

Ces témoignages disent quelque chose de nos manieres d'étre en lien. Nous
savons que les personnes, arrivées dans les derniers temps de leur vie, sont
profondément perméables au regard que I'on porte sur elles. Nous voyons, ici, a

quel point celles que nous accompagnons ont parfois fortement intériorisé ces

discours dévalorisants : celui de la vieillesse comme naufrage, celui du poids
économique pour le cercle familial, pour la société en général. Cette méme

société qui se montre, parfois, inhospitaliere envers celles et ceux dont le quoti -
dien est marqué par une solitude extréme, profonde et durable. Les Petits Fréres

des Pauvres alertent sur les ravages de I'isolement social, sur le phénomeéne

cruel de la mort solitaire, sur l'invisible suicide des personnes agées. lls seront
toujours attentifs aux plus fragiles de nos concitoyens agés. lls défendront, tou -
jours, le fait qu'il n’y a pas de « vie minuscule ».

o

¢ Dee A@QUgae 18:40@® xPae ADeédgde
caevYaedae Oc¢ccacUUax Oeeé dReéee U
x@ dadee OaabUcai@ae 4U;@i “UR
défendront, toujours, le fait qu'il n’y
O 80 x@ y eU® alaexeOenrRg |




%)

LES PRECONISATIONS
DES PETITS FRERES DES PAUVRES

=) Lancer une grande campagne nationale de communication contre
'agisme et ses méfaits. Que ce soient des paroles insidieuses ou le manque

OU&04c x@ 40ad4;2@BacOcUéUc; xPa dRex 4U;Y 404 @égs

visuel francais, I'dgisme vérole notre société et a des impacts sur les personnes
les plus fragilisées : sentiment d'inutilité, perception de n’étre plus qu'une charge
pour ses proches ou pour la société.

=) Mener une stratégie ambitieuse de lutte contre I'isolement des personnes
agees dans les politiques du « bien-vieillir » & tous les échelons : national, régio -
nal, départemental et local, en faisant du maintien du lien social une priorité.

=) Soutenir le bénévolat d’accompagnement et favoriser I'engagement ci -
toyen de proximité aupres des personnes agees.

19



MOURIR

ENTOURE




U RO addc abPaec 40> 40 44;a00e¢50¢Uaa aaed o-
O aelU Geaec¢ UadadcOac 2 RPede i0eeY ObPBeaec RO UC
vie va se dérouler. Douceur, sans souffrance, ne pas mourir seul,

aaedla OUQi 2alyY xa4c xPa& ¢cPadade aelU a@elUPgaagac ¢

QUELQUES DONNEES CLES

En 2018, plus de la moitié des décés ont
eu lieu en milieu hospitalier, dont 2/3 de 69 %
75 ans et plus. Plus elles vieillissent, plus les Non
personnes agées meurent & domicile ou
en EHPAD. En 2019, la France était dotée de
2,8 lits de soins palliatifs pour 100 000 ha -
bitants, 26 départements n’avaient pas NRP
d'unité de soins palliatifs et trois étaient

UDaeeU edaagac xac,e 0600 a
pour 100 000 habitants. La France comp -
tait 428 unités mobiles de soins palliatifs,
soit 0,64 pour 100 000 habitants. ( £ aead g oui
194cad® 4a0cUaadR xPae ealae .

axg a8l

PREOCCUPES PAR LEUR FIN DE VIE

2. Ugcdee-¢ceeejadanRade & x@ éUQijUAcea 0a4cP4actedaRA0Oxet¥E¥EContOcROe O¥E¥E AX
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aOUax OéaxeaxeU RO :aRUcexyd XOaae OO adagace ,za;4aa@ ae
®alUaldacae daed daex d4axUUegd4& RPee aeaUaaeYvonlUU ag D¢
59 ans, vivant a domicile
O ag 44;a00e30Y YO xelUx caecd =0eR MadieTHarsdd)8aans&ix@ RO aadc
vant a domicile
%@ ®2aeU0Uc¢c@ RO alae@ ga 4RO000 x@ alUadae a0RRUO @M@ 2 xaalO
52 ans, vivant en pension de famille
%o 40 épeéé a0 4aUA& 2 RPbUFaPiedeR6a s savadtd ddmiciel |
%@ éaexadOUee aaeéala 0;4; OULAE xé @eU0Ux@ OxeaxUeac;Y YPIi dpamg
®aelUUA@Y aeébaad 4Q0xcd orsrséau;v aepaa cagalORPY ae® Rpaa adauo
¢UQ| %O égeé ae@d OM, 2z andoivad & dbRidilp
%P aeU0UcO a® a0@ aaelUUAUAY <cd@ OU@a =alUamarthepaeaeb2 RO
92 ans, vivant a domicile
“@ 2ae00UcP xPae aHHdid 82 &, Riditd othticke
%@ 2aelU0Ucy ae@ a0 & x@ éU@ =aUc¢ a40Ux2UO0ORGY &=0ax =aelUUA

Oaaag eaw OaeUUQ ae @ &Sophid aDang,vivant a domicile )a»
ECj

(( a xg éUQ@ a@ UOU¢ adeayY x:;Y2 304 RO xaelUadadd éUa

(D@ ®alUae a0RRUOcUUaY 90 x;aRosakedoRdng) anBEHPAR

LES PRECONISATIONS
DES PETITS FRERES DES PAUVRES

m AacPa& =eU x=0aagac OUO4ew x;a04c0agac Pa ealg ;e |x@ =alaeae
développer les unités mobiles de soins palliatifs avec la mise en place d’'une
00aa0lUad x@ 2@aa2U0URUaeOcUaa Ocdd:e xPee Uecedae a;x080Vaee
tirer de nouveaux soignants. Ces unités pourraient étre centres de ressources
pour former les personnels en établissements.

= YLaxrcOeadgdad RPaORUUOcUAE xbPeda@ daUxe@ @a OUO0A4U adRRUOD
xOade RO d4aYDc¢ xb; gOOrSUaeae@a@ac:eba@urqmses@erle@thgr»A
x@ 404a0Qagdace 24;0U 43¢0 444 4034a0¢cad x@ x; OBUIaQé RP xU
Ux@acU ; ®alUae a0RRUOcUUae xO4de RP 2@0c¢@ed a;xU0a 2adUO0
d’'un référent soins palliatifs en permanence.
w - ¢PRAAEADA RD 0;4;6aR0¢c xPOOOaaadlagagac xPax ,adxeadade
a domicile, en milieu hospitalier et en EHPAD, avec une communication grand
public réalisée par le centre national de Soins Palliatifs et une sensibilisation des
soignants a la complémentarité de leurs actions avec celles des bénévoles.




FOCUS SOINS PALLIATIFS
ET GRANDE PRECARITE

Les personnes en grande précarité sont marquées par des parcours de vie dif -
OURPGaeY abaac 4¢0 40e x@ aQxe=xaedd0PaY B¢ RO a4a0R;a0¢claew
adapté et sécurisant reste entiere. Elles sont pour la grande majorité en rupture
familiale, n'ont pas eu I'habitude de prendre soin d’elles et les problématiques
de santé sont parfois découvertes trés tardivement.
-pead a04&cY Radxae® RO 4Pa=xa440 2bPO00OUGaUAD éBéde RO & x@
d’étayer 'accompagnement et d'adoucir le quotidien. Les besoins en santé sont
primordiaux. Trouver le lieu de soins n’est pas facile car les lieux de vie sont ra -
rement adaptés a la mise en place de soins palliatifs : I'hospitalisation devient
souvent la seule solution.
-pOecaw® a0acY Oaaaw 4acad caecy a¥a=x=aaald ¥a a x@ éU@Y RPOOO
s'ajuster a une nouvelle temporalité. Aux Petits Freres des Pauvres, nous renfor -
cons la présence des bénévoles d’accompagnement pour étre a I'écoute de
chaque personne, respecter ses choix (chercher a retrouver ou non sa famille,
raconter sa vie ou se taire), étre a I'écoute de ses besoins, étre la tout simplement.
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AIDER A LA PRISE

DE PAROLE SUR
LA FIN DE VIE




O a4 x@ éUQ 40xc@ ¢4 ®eY@¢ xUU OURY 2 O0a&x@day 2
La<a® a0Ue&x OeexeaxalU 3568 a4 Yacaeadug; ¢O0 & x@ RO

408cU@ x@ RO ¢éUW B¢ xalUc¢ <cad@ é4a ¢Pade aK UR Deeg
O000OaaalduUa;Y =aec@ae @¢ ;0aéc;|

QUELQUES DONNEES CLES

Selonlétude BVA« ¢ @ 140490 U @ o fRbliséé en Bectéldie?2022 pour le compte

du ministere de la Santé et de la Prévention et le Centre national Fin de vie Soins pal -
RUOcUUaxY xO0adae RO abal:4@0 xb0Oaaad;Ugax@ad RO & x@ éUQY RPa *
proximité avec ce sujet, apparaissent logiquement peu nombreux a l'anticiper et a

Rp;éaae@a Oecaed xbgeé; AaUaae xpbed 1404900 =ed xgeé x;0R040Q
a0a00exe 438 20 a x@ éUQ B¢ 2 RPax 0¢éala ;¢aae; 0 0600 =P 48
x@ 54¢0cad@ 140490U= *=¢d nf xUe@ac 0¢ala UadUU4; Oaaagac aaeaa
¢U@i EAa@ UOUORD alaaalcg; OU aa@ 0¢ala ;¢a4e; 2@ xaéU0OUcee d¢
vie a un professionnel de santé.

al ~ x@e 8;8a4ax04cae a4c aegdRrRaebeéed 0600 aelU a04RTA& x@B RO & xT
des Petits Fréres des Pauvres, 35 % I'entourage. 4 % en parlent avec un professionnel de

santé. 19 % n’ont personne a qui en parler dont quelques personnes pour qui c’est un

choix de ne pas en parler.

"EAVA AE,cAEPEA AEw AA. A -, £ WA -, EYs,

4%
NRP

19%
Non

35%
4% Entourage
Professionnel

de santé

38 %
Petits Fréres des Pauvres
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Nous avons fait le choix de mettre en avant des verbatims de personnes exprimant

RBe xUU OeR¢;aeY 4;cU00400eY a0Ueae x@ 44a000@x 2 804RT4 xT R(
.De BaUlace =aac a0adVUalUeae 4;¢U0Qacae 2 a04ARTE xeé =eYD
d4Q0aa0ac 4e@Y YO deUxeae? RpPOOaA&x0a 0600 REGaHIDG B¢ RO O
97 ans, vivant a domicile

Aad 4@ a0arRY a0a& xeé @xeéVYJdcModedtes 88 AnsIMdanUdh (EARAD

B 10 egeRPagac RO O:4:6aR0 0600 ael V@ agee xUaeOecda xg 030

0ép0O aaa U?:é@i %p0Oe&dOUex 43¢ P4 a0arga 0éd0 ad agURRBeaw Oal

ag abaaew O@Oeddarg, 91 ans, vivant a domicile

Az PaUOace 40 éPeRBac a0 O aNBhRki aad) ékhata dodicitel |

%o 40 a04RD a0e x@ RO &4 x@ éU® 0é@0O a0 UbaURRY; A£AUaaa ad a-

Ali, 71 ans, vivant & domicile

fbPaec RO a40aU:40 Uala 460 YO ageée ¥4 a04RJAY RPae 4eP0RAEDa ¢

RO aeeY@¢ aac UOU¢ RP ¢ URagmlnde 8@ anss Wvanbidomicile

10 ab@a®c¢ 40@ ¢4 ®eYQc¢ aébaa Omhdid 02 ansed EHPBER @ 4 ¢ |

AO RRY 40 égdeéc a0x a0ART A x OLusE % ang Digartd & @bMicie U

fb@ec ¢4 ®eVYP¢ 460 YO a0 d0eé 402 40acO0U@4a 06O ad UOaAURRD

244 4UQY RD xeY@¢ x@ a0 43a434Q0 aaadc OéEdieDansi@Wantagdadeadada

domicile

vb@da 80aR0 0¢B0 RPe 0;4;6aRP0e xPee ABcUceae 4:40x xQae AOeéac

0émdO ad URageR Bans, vivant a domicile

Aaa Re 4@ é@eéc 30x a0a4RYa x@ OO =eY@¢j “bh@a a0 Déd0O RO C

a@ éaMadgleine, 88 ans, vivant & domicile



=)
)
LES PRECONISATIONS

DES PETITS FRERES DES PAUVRES

=p Favoriser et soutenir le développement d'initiatives permettant de par

RP& x@ RO & x@ éU@ 2 x@ec¢UaO(amiles, a@MSCben;éﬁoIéS)aae
comme les théatre forum, les ciné-débats, dans des formations aux derniers

secours.

=) Rendre obligatoire une formation sur les soins palliatifs et sur les dif -
U:d0ace xUsxadaseUcUUs R Llpowr I'Bnsembleides professionnels du
sanitaire et également pour tous les professionnels du médico-social interve -
nant a domicile, en EHPAD ainsi que dans les structures du secteur hébergement

et insertion.

=) Rendre les communes compétentes en matiere de prévention de I'isole -
ment social des personnes endeuillées par la perte récente de leur conjoint.
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TENIR COMPTE

DE LA PAROLE
DES AINES




RUOA&D daed a08a0cca® Oeé aQ0a=xaaade 46U RY xaeUl

O x@aal:40 a404cUQ@ xeé ae@aecUaaadlag ROUaeaOU¢ &5
Léé alexeaxeOU@ 2 Ogeé aeU Uadadc RPea RalUeae B¢ 2 RO 240

Ag YOaOUax ROUaxeae08& =deRPde RJLhaditetBandviwaa &4 x@ éU¢
a domicile

“d 2a4eU0U0cPB&0Ux 4¢@ RO & x@ éUQ xaUc¢ dRéeae 2UadRQP O¢ aebad

®00ax0RPee ae@ RO 140400 a0 a2alc¢ a0 GaoOnMialed® angUac 00O

vivant a domicile

(Pe ealae 80RRUOcUUax a4dc OBaxala x0 40xeaxaedO00ae adc;aUORRY

sant. Corentin, 73 ans, vivant a domicile

Aadte RQO® d404xa4ad0x 4U;0eVY daéae Oc¢aax RpUasdadgdeaxelaa xb<gagd

®ala x@ aaMai@neUss ans, en EHPAD

“uR UOexaOU¢ xedcaec <cd@ 2 Rp;04¢éc¢c0 xPa 40a=xa44a0ee 4U;0aY =e

cd:e xead 2 o eMailéldigel @8jans, vivant a domicile

g 6aexd0Ue x@ RO 40044400040 xg RO addanrng x@ RO a0ae

OUcaigaad 2 a04c BacU:40 @¢ x@ RO 400a4aa0Uxe 0400 xé ¢cadeéedU

Micheline, 87 ans, en EHPAD

“uR UOeéc 43448408 ¢4 40U @40 aMicheke7d&nB, Qivast xddmiclled |

“uR 4@ UOec 40 4@ 00 x;00¢ 40xc@ RPBccad P addc® aUR&Maae ¢4 ¢Ua

67 ans, en EHPAD

Egagi ;0aec048 RPa& UQade Ba O00x x@ Rb ;MA@ BDard, &atax@d x; OUxJ

domicile

ApaeORUGI a0y ael aeQd éaeae xaiPiY aebea Yaea é HeaeaelUY é

place. Pascaline, 86 ans, vivant a domicile
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=) Poursuivre la communication grand public sur la loi Claeys-Leonetti,

sa philosophie, ses dispositifs, les directives anticipées et la personne de

Oaa 0400 ga RPOx0acOac algee 2 eag Las eedhes Cadm -4 U
pagnes (spots télé, nouveau site Internet, kit de communication) ne sont Ppas

®elU 204cPee a<ag® =U ORRPeae adc d084alae xpOeUagaeds
formées d'aprés les données du Centre national Fin de vie Soins Palliatifs. La
plateforme d’information et d’orientation 01 53 72 33 04 doit étre mieux connue

(seulement 456 appels en 2021), c’'est toujours un des modes d’'information pri

vilégiés par les personnes les plus agées.

-} Fournir aux professionnels du médical et du médico social un kit de

disposer dans les lieux accuelllant leur public et prévoir un accompagnement
pour son appropriation.

=) Construire, avec les caisses de retraite et les mutuelles, une communica
tion qui pourrait étre envoyée a leurs assurés, par voie postale et grace a une

a4 é & R Z:tePdimenter des ateliers d’information sur la thématique

=) Introduire, dans les obligations des sociétés de service funéraire, une

obligation d’information des personnes en matiére de directives anticipées et

x@ x;@UUa0claa xbead a0a=aaad x@ 0aa 04a0QY Radae x
tion obseques.

=) Lancer une grande campagne nationale de communication contre

'agisme et ses méfaits. Que ce soient des paroles insidieuses ou le manque
OU&0ac x@ 404a4d;2@4ac0Oc¢cUeéUc; xPa adRex 4U;=Y 404 @6

visuel francais, I'agisme vérole notre société et a des impacts sur les personnes

les plus fragilisées : sentiment d’inutilité, perception de n’étre plus qu'une charge

pour ses proches ou pour la société.

=) Mener une stratégie ambitieuse de lutte contre I'isolement des personnes
agees dans les politiques du « bien-vieillir » & tous les échelons : national, régio
nal, départemental et local, en faisant du maintien du lien social une priorité.




=p Soutenir le bénévolat d’accompagnement et favoriser 'engagement ci
toyen de proximité aupres des personnes agées.

= .ac04& =eU =0aagac OUO4aew x;a04c0agac a ealg; e
développer les unités mobiles de soins palliatifs avec la mise en place d’'une
00aadlUag x@ 2B4aeUOURUxeOcUa4 Ocdd:e xPa Uecedee
tirer de nouveaux soignants. Ces unités pourraient étre centres de ressources

pour former les personnels en établissements.

= LaecOe&dr®ad BPaOBRUUOcUAaa xbedd &ddlUed Ba OUO0AU
xQ4e RQP adaYQDc¢ xb; (;OOBUaeaeQa@a@eba@ummsee@eﬂe@thqr»A

X @ aOaOﬂaQagae 248,00 aéQ=x 54¢84 a04a0c¢ccald x@ x; OBU
Ux@acU ; ®alUae a0RRUOcUU xOQ4de RP 2@00c¢c@ed a;xU
d’un référent soins palliatifs en permanence.

w - ¢PRaAADCEA RP 0;4;6aR0¢ xbOOOaaadlagagag xPee ,a
a domicile, en milieu hospitalier et en EHPAD, avec une communication grand

public réalisée par le centre national de Soins Palliatifs et une sensibilisation des
soignants a la complémentarité de leurs actions avec celles des bénévoles.

=) Favoriser et soutenir le développement d'initiatives permettant de par

Roa x@ RO & x@ éU@ 2 x@eac¢UaOd(tamilés, aﬁants@élrtéﬁol&pae
comme les théatre forum, les ciné-débats, dans des formations aux derniers

secours.

=) Rendre obligatoire une formation sur les soins palliatifs et sur les dif
U;a@ace xUsxaaeUcUUsz: [ (powr I'Bnsembleides professionnels du
sanitaire et également pour tous les professionnels du médico-social interve

nant a domicile, en EHPAD ainsi que dans les structures du secteur hébergement

et insertion.

=) Rendre les communes compétentes en matiere de prévention de l'isole
ment social des personnes endeuillées par la perte récente de leur conjoint.

31



32

GLOSSAIRE

LA SEDATION PROFONDE ET CONTINUE JUSQU'AU DECE&Shsiste & endormir profon -
dément une personne atteinte d’'une maladie grave et incurable pour soulager ou

prévenir une souffrance réfractaire. Elle est associée a une analgésie et a I'arrét des
traitements de maintien en vie.

LES SOINS PALLIATIFSont des soins actifs délivrés dans une approche globale de la
personne atteinte d’'une maladie grave, évolutive ou terminale. lls peuvent intervenir au

cours d’'une période de soins ou en phase avancée d'une maladie incurable. L'objectif

est de soulager les douleurs physiques et de prendre en compte la souffrance psy -
chique, sociale et spirituelle. Les soins palliatifs visent & améliorer la qualité de vie des
personnes malades. lls sont susceptibles d’intervenir quel que soit le lieu de vie ou de

soins a travers une prise en charge qui inclut les proches de la personne malade.

LIT IDENTIFIE DE SOINS PALLIATIESt un dispositif relevant du secteur sanitaire. Les lits

Ux@aclU ;@@ x@ ealae a0RRUOG¢UUE @@ aeUcedac xOdee xPa@ @BaéU0¢
de vie ou des déces fréquents, mais dont I'activité n'est pas exclusivement consacrée

Oeé alae a0RRUOGUU®; ¢pPUaxUéUxeORUa0Oc¢cUAA x@ RBRUcge Ux@acU ;
vice permet d’optimiser son organisation pour apporter une réponse plus adaptée a

des patients qui relévent de soins palliatifs et d'un accompagnement, comme a leurs

proches.

L’AIDE ACTIVE A MOURIRx ;e UUa@ caeg O00O¢c@ Oi0ac aaed aORUg;, x@ &a
d’'une personne, a sa demande, lorsqu’elle est atteinte d’'une maladie grave et incu -

rable, en phase avancée ou terminale. L'aide active a mourir inclut I'euthanasie et le

suicide assisté.

a»
[N
a»
Fal]

L’EUTHANASIEest I'administration par un tiers d’une substance létale qui provoque le
déces de la personne.

LE SUICIDE ASSISTEeffectue avec la prescription par un médecin d’'une substance
|étale que la personne se procure en pharmacie pour se I'administrer elle-méme.
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