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Présentation et objectifs 
d’un débat en région 
et d’une remontée des 
expériences du terrain

A.  Genèse du projet

L
ors d’un COPIL de l’EREN, un des membres a sou-
haité évoquer le sujet de l’utilisation du MIDAZOLAM 
(aux fins d’une sédation profonde et maintenue 

jusqu’au décès) à domicile par les médecins généralistes, 
à la suite du cas d’un médecin de Seine Maritime ayant 
fait usage de ce médicament, désormais suspendu par 
l’ordre des médecins et faisant l’objet d’une instruction ju-
diciaire. Le COPIL, après débat, a considéré qu’il ne nous 
revenait pas de nous pencher sur la situation individuelle 
de ce praticien mais que le sujet des conditions du mourir 
à domicile et de la décision SPCMD (Sédation Profonde 
et Continue Maintenue Jusqu’au Décès) méritait qu’on 
enclenche deux groupes de travail, un en Normandie 
orientale et un en Normandie occidentale, afin de réflé-
chir aux questions éthiques soulevées par cette situation 
et d’envisager éventuellement quelles suites donner aux 
conclusions des groupes.

B.  Présentation et objectifs des 
ateliers 

Ces ateliers ont regroupé des professionnels de santé, 
des représentants et acteurs d’établissements médico-so-
ciaux, des professionnels libéraux ainsi que des représen-
tants d’usagers. Cette diversité a permis un retour d’ex-
périence des citoyens et des professionnels concernés, 
avec 20 à 30 personnes ayant participé à chaque atelier. 

Pour nourrir la réflexion, nous avons organisé 4 séances 
en Normandie occidentale et 4 Normandie orientale, qui 
ont duré entre 1h30 et 2h, programmées d’octobre 2020 
à janvier 2021. Ces séances ont été enregistrées (enregis-
trement audio après accord des participants).

Les Espaces de Réflexion Ethique Régionaux (ERER) 
ayant pour mission d’être observatoire dans les territoires 
afin de nourrir les réflexions au plan national et collectif, 
ce travail sera transmis entre autres, au Comité Consultatif 
National d’Ethique (CCNE), dans un esprit qui vise à in-
tégrer les remontées du terrain dans le débat national. 
Cette dynamique s’inscrit dans les perspectives d’un dé-
bat continu et régulier avec les citoyens. 

Cette synthèse n’est en aucun cas une promotion de la 
fin de vie et du mourir à domicile mais une réflexion sur 
les particularités de ce lieu de fin de vie. La personne doit, 
dans la mesure du possible, pouvoir avoir le choix de son 
lieu de fin de vie et de son lieu de décès.

Introduction
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C.  Contexte du « mourir à domicile » 
aujourd’hui 

1.  Contexte général 

En 2016, en France, 26 % des décès ont eu lieu à domicile1. 
Or, selon un sondage IFOP mené cette même année, 85 
% des personnes interrogées souhaitaient mourir à domi-
cile2. Il semble que cette proportion se serait même accrue 
durant la crise COVID-19, où les personnes en fin de vie 
souhaitaient d’avantage mourir à domicile, notamment 
par peur de mourir seules. 

Une enquête menée par l’Institut National d’Etudes 
Démographiques (INED) a étudié la trajectoire des indi-
vidus durant le mois précédant leur mort, en 20093. Elle a 
mis en évidence une diminution de la présence à domicile 
dans le mois qui précède le décès (52 % des hommes et 
39 % des femmes vivaient à domicile un mois avant leur 
décès ; 35 % des hommes et 26 % des femmes 7 jours 
avant le décès ; et 19 % des hommes et 16 % des femmes 
le jour du décès). Le pourcentage de personnes hospita-
lisées augmentait quant à lui au fur et à mesure que l’on 
s’approchait du décès (31 % des hommes et 28 % des 
femmes à un mois contre 69 % et 58 % le jour du décès).

Au regard de ces chi�res, force est de constater un écart 
entre le souhait exprimé par les citoyens et la réalité de 
ce qu’il se passe. Il semble donc nécessaire de se ques-
tionner sur ce qui motive cet écart. Il est également né-
cessaire de rappeler que chaque fin de vie est singulière 
et qu’il faut à tout prix éviter une systématisation des par-
cours. Par exemple, les chutes fréquentes de la personne 

âgée ne doivent pas être synonymes d’institutionnalisa-
tion systématique en EHPAD et le domicile peut, sous 
certaines conditions, rester envisageable. Il est toutefois 
nécessaire de rappeler que l’hôpital ne doit pas se désen-
gager de la fin de vie et du décès. 

Il existe di�érents lieux pour accompagner les personnes 
en fin de vie : l’hôpital, l’EHPAD ou le domicile. Cependant, 
de nouveaux lieux « hybrides » ont été, ou, sont en train 
d’être développés. Ces lieux permettent d’accompagner 
la fin de vie de la personne dans des conditions plus per-
sonnalisées qu’à l’hôpital et plus facilitantes pour les ai-
dants voire même pour les professionnels de santé. Nous 
pouvons ainsi citer l’exemple de la maison de Gardanne4. 
Dans cette structure, l’aspect médicalisé de la fin de vie 
est en partie gommé par des activités adaptées à chaque 
résident, des aménagements pour obtenir un cadre de 
vie agréable et la valorisation des relations entre soi-
gnants-soignés-proches. Ce type de structure pourrait 
être perçu comme un « entre-deux », entre la mort à l’hô-
pital et la mort au domicile. 

2.  Le contexte législatif 

La fin de vie et le décès à domicile font l’objet de diverses 
réflexions et recommandations. Ainsi dans le plan natio-
nal des soins palliatifs 2015-2018, axe 2 figurait l’objectif 
suivant :

Développer les prises en charge au domicile, y compris 
pour les résidents en établissements sociaux et médi-
co-sociaux : en créant, dès 2016, 30 nouvelles équipes 
mobiles de soins palliatifs sur l’ensemble du territoire ; 
en donnant aux professionnels une plus grande exper-
tise et en leur permettant de mieux se coordonner (une 
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enveloppe de 9 millions d’euros financera les projets 
territoriaux innovants) 

En 2017, l’Agence nationale de l’évaluation et de la quali-
té des établissements et services sociaux et médico-so-
ciaux, (ANESM)actuellement rattachée à la Haute Autorité 
de Santé (HAS) préconisait d’« informer sur les droits et 

de recueillir les souhaits des personnes accompagnées 

concernant leur fin de vie ».

A ce jour, il n’existe pas de charte telle que la charte de la 
personne hospitalisée5, pour assurer les droits du patient 
à domicile. Bien que la question du domicile semble appa-
raître au sein de certains textes législatifs, aucune formali-
sation concrète n’est proposée. Nous pourrions ainsi nous 
questionner sur l’utilité de mettre en place une « charte 
de la prise en charge des patients suivis à domicile » afin 
d’assurer les droits des patients. 

Dans cette note de synthèse, nous nous sommes focalisés 
sur la fin de vie et le mourir à domicile. Nous avons défini 
ce lieu comme étant le domicile personnel. Les structures 
d’hébergements type Etablissement d’Hébergement pour 
personnes Agées Dépendantes (EHPAD) n’ont pas été 
envisagées. En e�et, même si ces structures sont des lieux 
de vie, elles proposent des prises en charge di�érentes 
et donc les questionnements ne sont pas les mêmes Le 
groupe de travail a tout de même souligné l’existence de 
prises en charge compliquées entraînant un transfert aux 
urgences au moment de la fin de vie. Ces complications 
sont principalement dues à un manque de moyens (i.e. 
absence d’Infirmier Diplômé d’Etat (IDE) la nuit et le week-
end dans les EHPAD, auxiliaires de vie, qui se trouvent 

démunies dans ces situations et insu�isamment formées 
et valorisées financièrement) que des expérimentations 
en cours dans la région tentent de juguler6.

Enfin, nous avons étudié cette thématique sous l’angle 
de la fin de vie prévisible avec un accompagnement sur 
plusieurs semaines, voire sur plusieurs mois, et non des 
fins de vie soudaines qui soulèvent d’autres questions 
éthiques. 

Cette synthèse aborde la fin de vie et le mourir à domicile 
comme étant un projet. Un projet à penser, à construire et 
à mettre en œuvre. Dans un premier temps nous présen-
terons les di�érents acteurs de la fin de vie et du mourir 
à domicile. Puis, nous nous focaliserons sur les enjeux 
éthiques de la prise de décision. Enfin, nous verrons les 
limites, obstacles et possibilités de mise en œuvre de ce 
projet ainsi que la question du deuil. 
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I. Les acteurs de la fin de vie et du mourir 

à domicile : entre investissement et 

obstacles 

L
’accompagnement de la fin de vie à domicile néces-
site un engagement important de la part de l’entou-
rage et des professionnels. Ces di�érents acteurs 

doivent s’organiser autour de la personne en fin de vie 
afin de pouvoir s’adapter à toutes les évolutions durant 
cette période, en e�ectuant des choix qui correspondent 
les mieux aux souhaits de la personne en fonction de 
l’existant. 

Les acteurs du mourir à domicile sont très variés avec 
un mode de communication (tantôt sur un registre tech-
nique tantôt sur un registre a�ectif…) et des objectifs qui 
peuvent être di�érents. Nous allons présenter ci-dessous 
les acteurs possiblement engagés dans ce projet de mou-
rir à domicile. Il est toutefois nécessaire de préciser que 
les situations sont variées et particulières, ainsi, la pré-
sence de l’intégralité de ces acteurs n’est pas systéma-
tique : 

 ▷ La personne en fin de vie 
 ▷ L’entourage (familles, amis, voisins, etc.)
 ▷ Les professionnels de santé et du soin
• Médecin traitant
• Service de soins infirmiers à domicile (SSIAD), IDE 

libéraux
• Hospitalisation à domicile (HAD)
• Service de soins palliatifs 
• Réseaux de santé
• Associations

 ▷ Les prestataires de services en santé 

Un des principaux enjeux est la coordination des di�é-
rents acteurs autour de la personne en fin de vie. Selon les 

situations cette coordination est e�ectuée par l’entourage, 
un IDE libéral ou par le coordinateur de l’HAD.

A.  La personne en fin de vie 

Comme précisé en introduction, pour beaucoup de per-
sonnes en fin de vie, mourir à son domicile est un souhait7. 
Cela permet de rester dans un milieu familier, moins mé-
dicalisé, de conserver les liens sociaux avec leurs proches 
et de permettre un dernier « au revoir ». Il semble que le 
souhait de mourir à domicile soit plus prégnant dans le 
contexte actuel de la COVID. Nous nous demandons si 
nous pourrions corréler cette augmentation du souhait 
de mourir à domicile avec les conséquences des fortes 
limitations voire suppressions des visites dans les établis-
sements de soins. 

Cependant, bien que mourir à domicile soit un droit, qu’en 
est-il de la possibilité et des moyens pour mettre en œuvre 
ce projet ? Il semble exister une di�érence entre avoir la 
liberté de choisir de mourir à domicile et avoir les moyens 
de le permettre dans de bonnes conditions. 

Les inégalités sociales et territoriales du mourir à 

domicile

Il existe des inégalités sociales et territoriales dans le 
choix du lieu de fin de vie et de l’accompagnement pro-
posé. 

En e�et, dans nos groupes de travail il a été rapporté 
que certaines personnes en milieu rural meurent à leur 
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domicile personnel dans des conditions di�iciles, voire 
inadaptées aux besoins de la personne et ce par un 
manque de connaissance des moyens et outils dispo-
nibles à la mise en place de ce projet. 

De manière générale, il existe une méconnaissance des 
dispositifs permettant la prise en charge de la fin de vie 
jusqu’au décès à domicile. Par ailleurs il est nécessaire 
de prendre en compte l’aspect financier parfois impor-
tant de la mise en place d’un accompagnement de fin 
de vie jusqu’au décès. Ce coût parfois lourd, engendré 
par la nécessité d’une présence importante des pro-
fessionnels à domicile, entraîne des inégalités écono-
miques entre les citoyens. 

Ces inégalités sont majorées pour les personnes socia-
lement isolées pour lesquelles le projet d’une fin de vie 
au domicile reste anecdotique. L’engagement des pro-
fessionnels et des personnes non identifiées, à priori8, 
est dans ces cas d’autant plus important.

Enfin, de manière générale l’accompagnement en fin 
de vie à domicile semble reposer essentiellement sur 
la disponibilité 24h/24 et 7j/7 des professionnels et des 
proches. Cette disponibilité dépend, souvent, de l’en-
gagement, parfois personnel, des professionnels. De 
ce fait nous pouvons nous demander si l’accompagne-
ment de fin de vie et le mourir à domicile ne reposent 
pas seulement sur une implication professionnelle, 
mais également sur un « engagement personnel » ce 
qui entraîne nécessairement des inégalités. Dans cer-
taines zones, que l’on appelle les déserts médicaux, il 

est compliqué voire impossible de trouver des profes-
sionnels de santé qui acceptent et/ou ont la possibilité 
de s’engager dans l’accompagnement de la fin de vie. 
Ces inégalités font du domicile, comme lieu de fin de 
vie, un « privilège ». 

Quel que soit le souhait de la personne concernant le 
lieu de sa fin de vie et de son décès, il semble important 
qu’elle puisse discuter, en amont, de sa décision avec ses 
proches. Ils pourront ainsi déterminer ensemble ce qui est 
possible pour chacun et envisager di�érents scénarios en 
fonction de l’évolution de la situation. Toutefois, la mort 
est un sujet tabou pour de nombreuses personnes. De 
ce fait, le sujet est bien souvent insu�isamment abordé 
avec les proches

La discussion avec les proches, mais aussi les profes-
sionnels, fait partie de la nécessaire anticipation de ce 
projet. Nos échanges nous ont permis de déterminer que 
ces discussions sont l’occasion, pour tous les acteurs im-
pliqués, d’aborder le moment du mourir, élément fonda-
mental dans la construction puis la mise en œuvre de ce 
projet. 

B.  L’entourage 

L’entourage, lorsqu’il est présent, a une place particulière 
dans ce projet. Il est souhaitable qu’il devienne à la fois 
partenaire du patient pour respecter au mieux ses volon-
tés, mais aussi être le partenaire des di�érents acteurs de 
la prise en charge.  
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Il semble donc important de veiller à la pression phy-
sique et psychique que peut représenter, au quotidien, 
la mise en œuvre de ce projet pour l’entourage. Lors de 
nos échanges, l’accent a été particulièrement mis sur la 
vigilance nécessaire des professionnels à cette question 
et d’autant plus lorsque le rôle de proche aidant est tenu 
par un mineur. 

Des aides financières, des congés (liste des aides dispo-
nibles à ce jour10) existent pour soulager au mieux l’en-
tourage. Ces aides dépendent de la situation du proche :  

 ▶ Le congé de solidarité familiale 

 ▶ Le congé de proche aidant 
 ▶ Le congé de présence parentale 
 ▶ L’allocation journalière d’accompagnement d’une per-

sonne en fin de vie
 ▶ L’allocation journalière du proche aidant
 ▶ L’allocation journalière de présence parentale 

Face à l’ampleur de l’investissement nécessaire, il semble 
important de réfléchir aux dispositifs et moyens financiers, 
psychologiques, mais aussi d’une forme de solidarité per-
mettant à la famille du soutien et du répit.

Enfin, après le décès de la personne, l’entourage qui vit 
également dans le foyer peut avoir des di�icultés pour 
continuer à vivre « normalement » dans les lieux, sans se 
remémorer la fin de vie de leur proche. Cet élément est à 
prendre en compte lors du choix du lieu de fin de vie et 
de décès.  

Le plus souvent, les proches les plus sollicités sont les pa-
rents, le conjoint(e) et/ou les enfants. L’objectif de l’entou-
rage est de permettre à leur proche de mourir dans des 
conditions qu’il jugerait satisfaisantes. En respectant les 
volontés de la personne en fin de vie, ils évitent un certain 
sentiment de culpabilité qui peut survenir lors du proces-
sus de deuil. Pourtant, cette « promesse » faite par l’en-
tourage à la personne en fin de vie, du respect de ses vo-
lontés, peut devenir un obstacle dans le bon déroulement 
de la prise en charge. En e�et, les di�icultés émanant de 
cette prise en charge, mettent parfois à mal cette « pro-
messe » et place les familles dans des situations délicates. 
Il est alors nécessaire de mettre au point des alternatives, 
mais nous y reviendrons plus tard.

L’entourage est donc souvent largement sollicité, pour 
accompagner la fin de vie de leur proche. Beaucoup de 
personnes de notre groupe de travail ont souligné l’im-
portance de l’investissement que cela représente : « On 
puise dans nos forces » 9. Il est apparu également une 
méconnaissance de l’importance des conséquences de 
cet investissement. 

Une des di�icultés rencontrées par les proches réside 
dans la recherche d’un consensus, parfois di�icile à ob-
tenir au sein de la famille. En e�et, malgré un objectif 
partagé, il peut exister une certaine diversité de points 
de vue sur la prise en charge optimale (par exemple, lors 
des ateliers, une personne a mentionné un désaccord 
avec sa sœur sur l’aspect médicalisé ou non de la prise 
en charge). Ces divergences peuvent causer des tensions 
au sein des familles. 
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C.  Les professionnels de santé et du 
soin

Nos échanges montrent que, de manière générale, il n’y 
a pas assez d’e�ecteurs de soins pour accompagner la 
fin de vie à domicile. Il n’y a actuellement pas assez de 
professionnels disponibles prêts et capables d’un inves-
tissement certes professionnel mais également personnel 
aussi important pour intervenir à domicile notamment lors 
des derniers instants. De plus, ce manque se fait d’autant 
plus sentir dans les zones de déserts médicaux. En e�et, 
comme nous l’avons vu, il existe des iniquités territoriales 
d’accès aux professionnels pour prendre en charge les 
soins à domicile. 

La coordination des di�érents professionnels est égale-
ment un enjeu. Cependant, il semble qu’il existe encore 
des obstacles et des freins à cette communication entre 
les di�érents acteurs. Fluidifier ces échanges diminuerait 
les redondances et allègerait la prise en charge. 

Par exemple, dans une situation exposée lors des ateliers, 
l’HAD n’a pas prévenu le médecin traitant que son patient 
était décédé par peur de déranger ce dernier11.

Toutefois, bien que la coordination soit un enjeu impor-
tant de cette prise en charge, les échanges ont également 
pointé les di�icultés en lien avec le nombre de profession-
nels disponibles. Cette disponibilité a été jugée comme 
étant un besoin prioritaire au regard de la coordination. 
Ainsi, l’amélioration de la qualité des prises en charge re-
pose sur une plus large o�re de soins et une meilleure 
coordination. 

La formation et l’information des professionnels semblent 
également être un besoin nécessaire à l’amélioration de 
cette prise en charge. En e�et, les professionnels interve-
nant au domicile semblent souvent insu�isamment infor-
més et formés sur la mise en œuvre du projet de « mourir 
à domicile ». Face à certaines situations, les soignants se 
trouvent désemparés pour accompagner dans les meil-
leures conditions le patient. Ce manque d’information se 
traduit notamment par une di�iculté d’identification d’ac-
teurs capables de les aider dans la mise en œuvre du 
« mourir à domicile ». 

La médicalisation du domicile illustre ce besoin d’infor-
mation des soignants et d’échanges entre les acteurs. 
En e�et, la présence de « l’hôpital à la maison » a été 
signalée, lors de nos échanges, comme une source de 
tension. Bien que la médicalisation puisse représenter 
« un filet de sécurité » pour les soignants, ces derniers 
doivent entendre qu’elle peut être source d’angoisse pour 
le patient et sa famille. Les demandes de ces derniers 
peuvent alors entrer en contradiction avec l’o�re de soin 
et les pratiques professionnelles (exemple : absence de lit 
médicalisé alors que cela améliore le confort du dos des 
professionnels).

1. SSIAD, infirmiers libéraux et médecins 
traitants

La plupart des infirmiers libéraux et des médecins trai-
tants ayant déjà assuré la prise en charge médicales de 
leurs patients parfois atteints d’une maladie chronique, 
souhaitent accompagner ces derniers « jusqu’au bout ». 
Il arrive également que des professionnels libéraux ac-
ceptent de nouveaux patients pour les accompagner dans 
leur fin de vie. 
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2. HAD 

L’Hospitalisation à domicile « assure des soins non réali-

sables en ville car trop complexes, trop intenses ou trop 

techniques, pour des personnes qui ont besoin de conti-

nuité des soins et d’une équipe de coordination pluridis-

ciplinaire (infirmières, rééducateurs, assistante sociale, 

psychologue, diététicienne…) et médicalisée (il y a tou-

jours un médecin coordonnateur en HAD). »13

La structure d’hospitalisation à domicile n’est pas systé-
matiquement mobilisée pour l’accompagnement de fin de 
vie à domicile. Il faut pour cela que la prise en charge de 
la personne nécessite l’intervention de l’HAD cf. définition 
ci-dessus et que le patient et/ou son entourage accep-
te(nt) d’être pris en charge par l’HAD. 

Dans le cadre d’une fin de vie à domicile l’HAD peut in-
tervenir sur prescription médicale, notamment, dans la 
prise en charge des symptômes réfractaires nécessitant 
une intervention technique et médicale spécifique. Cette 
prise en charge peut éviter ainsi un retour à l’hôpital qui 
mettrait à mal le projet de fin de vie à domicile.

L’HAD est organisée de façon à assurer une permanence 
téléphonique 24h/24 et 7j/7. Cette astreinte est rassurante 
pour le patient, son entourage, mais aussi pour le médecin 
généraliste. Nos échanges font apparaître que la coordi-
nation HAD (médecin coordinateur et équipes infirmières), 
médecin traitant, infirmière libérale peut être compliquée, 
chaque acteur devant trouver sa place au sein de la prise 
en charge du patient. Enfin, les structures de l’HAD, ne 
disposent pas des ressources nécessaires pour assurer 
une prise en charge sur l’ensemble du territoire. Certaines 
zones ne sont pas couvertes par ce dispositif.

Toutefois, leur rôle dans l’accompagnement de la fin de 
vie les engage dans une prise en soins 24h/24h et 7j/7j 
nécessitant plusieurs passages par jour et empêchant 
parfois d’aller au bout de cet engagement. Certains pro-
fessionnels acceptent d’accompagner des patients en fin 
de vie mais doivent parfois renoncer lorsqu’ils ont déjà la 
responsabilité de trois ou quatre autres patients simulta-
nément. 

Par ailleurs, il apparaît également que certains profession-
nels libéraux refusent ce type d’accompagnement. Nos 
échanges ont fait apparaître que ces refus sont parfois 
motivés par le manque de reconnaissance et de valorisa-
tion des e�orts (charge physique et mentale) nécessaires 
à cet accompagnement.  

Nos échanges font également apparaître que ces pro-
fessionnels du domicile manquent d’informations sur les 
structures et dispositifs qui pourraient améliorer la prise 
en soin du patient en fin de vie jusqu’au décès.

Par ailleurs, les professionnels mettent en avant la né-
cessité et l’importance de développer, régulièrement, des 
compétences et des connaissances spécifiques pour ré-
pondre aux besoins du patient en fin de vie. C’est notam-
ment le cas du traitement des symptômes réfractaires12 
qui peuvent apparaître et ont parfois comme consé-
quence le retour à l’hôpital. 
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L’intervention de l’HAD est encore aujourd’hui synonyme 
de l’intrusion de la « sphère médicale » au sein de la 
« sphère privée ». Or, la volonté de mourir à domicile n’est-
elle pas motivée, au moins en partie, par la volonté de 
mourir dans un environnement familier et moins froid et 
aseptisé que peut l’être l’hôpital ? Ainsi, la médicalisation 
du domicile, bien que justifiée médicalement, peut aller 
à l’encontre des souhaits du patient. Elle peut également 
être mal vécue par les proches qui y voient une forme 
d’intrusion et une dépossession de leur domicile. Il est 
également important de rappeler que cet investissement 
du domicile par le médical peut laisser des traces même 
après le décès du patient.

Ce côté intrusif peut être accompagné d’un sentiment 
d’abandon de la part des proches qui se sentent désem-
parés après la mort, dans la phase de deuil, puisque l’HAD 
s’arrête au décès du patient. Le matériel et le personnel 
sont très souvent partis dans les heures qui suivent le 
décès.

3. Les réseaux de santé  

« Les réseaux de santé ont pour objet de favoriser l’accès 

aux soins, la coordination, la continuité ou l’interdiscipli-

narité des prises en charge »14. Certains réseaux de santé 
sont dédiés à la prise en charge de la fin de vie. 

Ils permettent ainsi d’identifier des équipes de profession-
nels qui acceptent de prendre en charge la fin de vie à 
domicile et qui ont l’habitude de travailler ensemble pour 
coordonner au mieux les soins que nécessite la personne 
en fin de vie. 

Cependant, ces réseaux semblent manquer de visibilité et 
être encore méconnus de la plupart des professionnels du 
domicile. De ce fait, nos échanges ont mis en avant que 
certains professionnels ne contactaient que rarement ces 
réseaux dans le cadre de la prise en charge de la fin de vie. 

4. Les services de soins palliatifs 

Dans un premier temps il important de di�érencier les 
di�érents modes d’organisation des « soins palliatifs » sur 
les territoires. En plus des services de soins palliatifs exis-
tants au sein des centres hospitaliers, il existe les équipes 
mobiles de soins palliatifs. Ces équipes interviennent 
dans les di�érents services hospitaliers, ainsi que dans les 
EHPAD ayant signé une convention avec ces dernières. 

Toutefois, au cours de nos échanges les di�érents pro-
fessionnels ont évoqué l’existence des réseaux de soins 
palliatifs constitués en région. Ces réseaux ont vocation à 
intervenir au domicile en fonction de la pathologie du pa-
tient, suivi d’un cancer, d’une maladie grave et évolutive, 
en situation de soins palliatifs.

De fait, ces réseaux mettent en avant la question de 
la catégorisation d’une prise en charge « palliative ». Il 
semble important de questionner ce processus de déci-
sion et notamment la place des patients qui ne seraient 
pas considérés comme en « situation de soins palliatifs ». 
Les services de soins palliatifs, intra hospitaliers, peuvent 
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toutefois conseiller les proches et les professionnels de 
santé libéraux sur la prise en charge à adopter. Ils peuvent 
également avoir un rôle de conseil auprès des médecins 
traitants. 

Certains services de soins palliatifs dans les hôpitaux de 
périphérie, peuvent réserver une place pour un patient 
un week-end si l’état de ce dernier est instable et néces-
site une hospitalisation. Cela permet au patient d’éviter 
de passer par le parcours standard, via le service d’ur-
gences, puis un service hospitalier. Ce parcours n’est pas 
disponible dans les grandes structures (ex : CHU) qui ne 
prévoient pas des lits à cet usage. 

5. Les prestataires de services en santé

Les prestataires sont chargés de fournir (location ou 
vente) le matériel nécessaire pour la prise en charge du 
patient à domicile. Ce peut être un lit médicalisé, le maté-
riel nécessaire pour des traitements intraveineux, etc. Ce 
matériel est fourni sur prescription médicale. 

D.  Synthèse 

Comme nous pouvons le constater les acteurs pouvant 
intervenir dans la prise en charge de la fin de vie et du 
« mourir à domicile » sont nombreux. Cette pluralité d’ac-
teurs semble toutefois faire face à certains obstacles en ce 
qui concerne cette prise en charge. Nos groupes de travail 
ont ainsi identifier plusieurs obstacles majeurs :

 ▶ Un manque de personnels disponibles pour accompa-
gner la fin de vie à domicile.

 ▶ Un manque de formation et d’information concernant 
cette prise en charge. 

 ▶ Une di�icile identification des di�érents acteurs du 
« mourir à domicile » et de leur rôle, rendant alors la coor-
dination entre eux complexe. 

Pour répondre à ces obstacles nous pouvons évoquer 
quelques pistes d’améliorations :

 ▶ Renforcer l’acculturation aux questions de la fin de vie 
et notamment de la fin de vie au domicile

 ▶ Favoriser l’adéquation de l’o�re de soins aux besoins 
du territoire 

 ▶ Identifier et articuler les di�érents professionnels de 
santé entre eux (médecin traitant- HAD- réseau de soins 
palliatifs-IDE- Auxiliaire de vie…)

 ▶ Favoriser l’accompagnement médical par téléphone 
des soignants à domicile. A ce titre, le médecin du réseau 
régional de soins palliatifs, ou le médecin de régulation du 
SAMU peuvent être envisagés comme des interlocuteurs 

 ▶ Identifier les acteurs non-professionnels et leur rôle.
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L
e groupe a défini la fin de vie à domicile et le « mou-
rir à domicile » comme étant un projet à penser, 
construire et mettre en œuvre. A ce titre, de nom-

breuses décisions doivent être prises dans l’intérêt du pa-
tient et le respect de ses souhaits. Ces décisions peuvent 
réunir di�érents acteurs de la prise en charge tout au long 
de ce projet : professionnels, proches, patients. Ces déci-
sions doivent dans la mesure du possible être :

- Réalistes. La fin de vie à domicile est bien souvent 
idéalisée (image d’un décès paisible dans son sommeil). 
Il est important d’informer le patient et ses proches sur 
la réalité de la situation qui peut di�érer de cet idéal. De 
plus, ces décisions doivent être « réalisables » c’est-à-dire 
en accord avec les disponibilités et possibilités de prise 
en charge sur le territoire, afin que le patient et sa famille 
puissent faire le choix du mourir à domicile de manière 
informée et éclairée. 

- Anticipées. Comme tout projet, le « mourir domicile » 
nécessite une anticipation. Il nécessite donc la mise en 
place de discussion entre le patient, ses proches mais 
aussi entre les di�érents intervenants médicaux et para-
médicaux. Cette anticipation passe nécessairement par le 
recueil de la volonté du patient et de celle de ses proches 
(leurs capacités et leur volonté à s’investir dans ce projet). 
Il est toutefois nécessaire de laisser la place à l’imprévu et 
notamment au changement d’avis de l’un des intervenants 
engagés dans cette démarche. L’anticipation du projet de 
« mourir à domicile » passe également par la nécessité 
d’identifier, dès le départ, tous les acteurs nécessaires 
à la mise en place de ce dernier. Médecin, infirmier(e)s, 
HAD, associations, hôpital… La mise en visibilité de ce 

réseau est d’ailleurs une piste d’amélioration possible 
à l’organisation du « mourir à domicile ». L’anticipation 
passe également par l’identification des besoins matériels 
nécessaires. De ce fait, il faut parfois entreprendre des 
aménagements du logement, disposer de matériel (un lit 
médicalisé par exemple), etc. Un état des lieux de ce qui 
est possible est tout d’abord nécessaire. 

- Collégiales. L’organisation du « mourir à domicile » 
passe par la nécessité de maintenir la collégialité au cœur 
du processus et ce à tout moment du déroulement de ce 
dernier. Cela signifie l’importance d’être en permanence 
dans l’échange pour les di�érents intervenants. Cette 
collégialité est apparue d’autant plus nécessaire dans 
le cadre des situations complexes : sédation profonde 
continue et maintenue jusqu’au décès, retour ou non à 
l’hôpital… 

- Personnalisées. Étant donnée la variété des éléments 
à prendre en compte, chaque accompagnement de la fin 
de vie est unique. Il ne peut donc pas y avoir de prise en 
charge « standard » pour l’accompagnement de la fin de 
vie à domicile, toutefois la création d’un guide permettrait 
d’harmoniser les pratiques. Il est nécessaire de singulari-
ser la prise en charge. 

- Adaptatives. Il ne peut y avoir de décision unique, 
au début de la prise en charge. Les décisions peuvent 
et doivent être réévaluées en fonction de l’évolution de 
l’état du patient, de son souhait, de sa volonté, de l’épui-
sement de l’entourage. Pour cela, il peut être intéressant 
d’envisager avec la personne en fin de vie et son entou-
rage di�érents scénarios d’évolution toujours dans une 

II. Les enjeux éthiques des 

prises de décision
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logique d’anticipation. En e�et, anticiper c’est également 
des alternatives. Il est important de rappeler à tous les in-
tervenants et acteurs de cette démarche (famille, patient, 
soignants) que la mise en place des alternatives ne veut 
pas dire un échec mais une alternative qu’il est important 
de prévoir dès le début. Cependant, nos échanges ont mis 
en avant que trop souvent, ces alternatives ne sont pas 
discutées en amont et que les décisions de changement 
de trajectoire de la prise en charge sont prises dans l’ur-
gence, en dépit, parfois, de la volonté du patient.  

La mise en œuvre de ce projet semble donc reposer sur 
plusieurs points : 

 ▶ Adapter la qualité des soins à la conception de la 
notion de « qualité » du patient, entre sécurité pour les 
soignant et confort pour le malade. L’idée de ne pas for-
cement recréer l’hôpital à la maison.

 ▶ Penser et faire penser aux derniers instants : Qui sera 
là ? Quels proches, quels professionnels pourront être 
appelés ? 

 ▶ Prévoir des temps d’échanges avec le patient et ses 
proches. 

 ▶ Être dans la vérité avec le malade sa famille nécessite 
des temps d’échanges entre les acteurs afin de favoriser 
le consensus sur l’état clinique du patient.

 ▶ Accepter l’incertitude, du côté des professionnels 
comme des familles, donner du sens à ce projet.

A.  La place du secret professionnel 
dans le partage d’informations 

L’un des obstacles possibles à la collégialité est la place 
du secret dans la transmission des informations aux 
proches, d’autant plus lorsqu’il n’existe pas de personne 
de confiance. Pour rappel, ce droit au secret médical 
est un droit pour le patient et ne doit pas le desservir. 
Malheureusement, ce cadre juridique est souvent mécon-
nu des professionnels de santé qui ont des di�icultés à 
trouver l’équilibre entre la transmission et la rétention des 
informations.

En e�et, dans l’idéal, et lorsque cela est possible, le profes-
sionnel de santé devrait discuter avec la personne en fin 
de vie des éléments qu’elle souhaite di�user à son entou-
rage. Le patient doit être acteur de cette communication 
d’information, cependant, certaines situations de fin de vie 
rendent impossible ce partage. Toutes les informations ne 
doivent pas être systématiquement fournies à la personne 
de confiance, si cette dernière a été identifiée. Mais que se 
passe-t-il lorsque aucune personne de confiance n’a pu 
être désignée par le patient ? Comment mettre en place 
une collégialité qui fonctionne dans ce cadre ? 

Tout comme nous l’avons évoqué plus haut, la place des 
informations transmises ou non aux proches, doit être in-
tégrée à la phase d’anticipation de ce projet. Nous pou-
vons donc envisager que ce que l’on révèle à la personne 
de confiance peut, avec l’accord, du patient, être étendu 
aux proches pour assurer l’accompagnement de la fin de 
vie. 
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B.  Cas particulier : la fin de vie et le 
décès d’un enfant 

La fin de vie des mineurs à domicile semble être mieux 
organisée. Cela peut être dû au fait que les enfants sont 
suivis dès le diagnostic de leur pathologie, ainsi qu’au plus 
faible nombre de décès dans cette tranche d’âge. 

Le manque de personnels et de moyens est également 
moins ressenti dans les services pédiatriques même si 
certains aménagements seraient parfois nécessaires.  

1. Une nécessaire anticipation

Tout comme pour les adultes, l’anticipation et la collégia-
lité ont une importance cruciale dans ce processus de 
fin de vie. Ainsi, dès l’entrée en phase palliative des trai-
tements, une discussion entre l’enfant lorsque ce dernier 
est communiquant, ses parents et le service de pédiatrie 
est engagée afin de déterminer, ensemble, les modalités 
de la fin de vie du patient jusqu’au décès et notamment le 
lieu où se déroulera ce dernier. L’enfant n’a pas forcément 
besoin de soins techniques. Ainsi pour les enfants ou les 
adolescents dont la maladie cancéreuse est réfractaire, un 
traitement de chimiothérapie à visée palliative est initié ce 
qui peut permettre de maintenir une qualité de vie et une 
continuité des projets de vie à domicile sans avoir recours 
nécessairement à des soins techniques trop lourds. Ce 
n’est qu’en situation palliative avancée de l’enfant que les 
équipes soignantes engagent un dialogue avec les pa-
rents sur le lieu du décès.

Pour les enfants en soins palliatifs atteints d’une maladie 
entraînant un polyhandicap lourd, notamment neurolo-
gique, l’échange avec eux ne peut se faire de cette façon. 
En e�et, ces enfants ne communiquent pas. Mais ils sont 
souvent sensibles au contact tactile, à la voix, l’intonation 
mise, au ressenti… Il est très di�icile de connaître et éva-
luer leur niveau de compréhension de la situation, c’est 
pourquoi les échanges se font essentiellement avec les 
parents et les aidants.

Selon les besoins, la prise en charge peut être assurée par 
un réseau, des professionnels libéraux et/ou l’HAD.

A la di�érence des prises en charge adulte, les services 
de pédiatrie sont disponibles 24h/24 et 7j/7 pour répondre 
aux appels des familles et hospitaliser l’enfant si besoin. 
Des chambres en service de pédiatrie sont également dis-
ponibles pour permettre des ré-hospitalisations rapides et 
sans passer par les urgences. Enfin, lorsque l’enfant re-
tourne à domicile pour sa fin de vie, il continue d’être suivi 
par le service hospitalier avec des consultations toutes les 
semaines à tous les 15 jours. 

L’objectif de cet accompagnement palliatif est de mainte-
nir au maximum, en fonction de l’état clinique, les activités 
scolaires et extrascolaires. Pour cela, les soins sont amé-
nagés. Les parents ont parfois une place particulière au 
sein de cette prise en charge. En e�et, ils deviennent des 
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« auxiliaires de soins » assurant une partie de la prise en 
charge. Ce « nouveau rôle » n’est pas anodin et nécessite 
d’être questionné. 

La prise en charge par les professionnels de santé est 
globale, le patient mineur, ses parents mais également 
les membres de sa fratrie ou de sa famille proche peuvent 
bénéficier d’un accompagnement si besoin. 

2. Information du patient et de son 
entourage

L’information fournie à l’enfant est adaptée à son âge, à 
ses capacités de compréhension (pour les enfants atteints 
de déficit neurologique), à son développement cognitif, 
à la singularité des parents, des enfants, de leur culture, 
style de vie et type de communication. Les professionnels 
ne sont pas proactifs pour fournir des informations et at-
tendent les questions des enfants ou adolescents grave-
ment malades. Pour certaines questions délicates concer-
nant notamment la mort, les professionnels adaptent les 
réponses en fonction de ce qu’ils pensent que l’enfant 
peut entendre et comprendre. 

3. Décision de sédation

La loi Claeys-Leonetti qui encadre les prises en charge 
de fin de vie ne prévoit pas de dispositif particulier 
concernant les enfants. Elle prévoit toutefois que les re-
présentants légaux puissent se substituer à l’enfant pour 
exprimer sa volonté15 d’autant que la désignation d’une 

personne de confiance ou les directives anticipées ne 
sont pas applicables à l’enfant16.

Les parents sont intégrés au processus de décision. A 
partir de 7-8 ans, la sédation est un sujet abordé avec les 
enfants sous des formulations telles que « endormisse-
ment pour soulager la douleur ». Le lien entre sédation et 
le décès n’est en général pas verbalisé par l’enfant.

Les échanges avec les soignants ont fait remonter la 
formulation de demandes s’apparentant à des souhaits 
d’euthanasie de la part des parents devant certains symp-
tômes qui pour eux paraissent intolérables lors la fin de 
vie de leur enfant. Ces demandes ont lieu en phase aiguë 
en rapport avec « l’insupportable de ce qui est en train 
de se passer »17, face à l’urgence, pour soulager la dou-
leur de leur enfant. Après une explication médicale cette 
demande d’euthanasie est levée.  
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L
es derniers instants sont souvent, source de ten-
sions pour les personnes présentes, où certaines 
décisions doivent être prises rapidement et peuvent 

mettre à mal le projet de « mourir à domicile » (ex : ap-
pel d’un service d’urgence pour transfert). Les réactions, 
(en particulier celles des proches) entraînent, parfois, des 
prises de décisions contraires à ce qui était programmé, 
face au sentiment d’impuissance et de solitude. Cela est 
en partie dû qu’aujourd’hui la mort reste un sujet tabou. 

Dans cette partie, nous aborderons deux thèmes que sont 
la sédation profonde et continue maintenue jusqu’au dé-
cès et les transferts vers des services d’urgences. 

A.  Focus sur la sédation profonde et 
continue maintenue jusqu’à la mort 
à domicile

« La sédation en situation palliative est la recherche, par 

des moyens médicamenteux, d’une diminution de la vi-

gilance pouvant aller jusqu’à la perte de conscience. Son 

but est de diminuer ou de faire disparaître la perception 

d’une situation vécue comme insupportable par le patient, 

alors que tous les autres moyens disponibles et adaptés 

à cette situation ont pu lui être proposés et/ou mis en 

œuvre sans permettre le soulagement escompté. La séda-

tion peut être appliquée de façon intermittente, transitoire 

ou continue »18.

1. Aspects réglementaires 

La loi du 2 février 2016 a créé de nouveaux droits en faveur 
des malades et des personnes en fin de vie, dite loi Claeys 
Leonetti19 en autorisant et en encadrant la procédure de 
sédation profonde et continue maintenue jusqu’au décès. 

La SPCMD peut être envisagée en fonction de deux cri-
tères, selon les recommandations de la Haute Autorité de 
Santé (HAS) : « en cas de douleur réfractaire ou insuppor-

table si le décès est attendu dans les quelques heures ou 

quelques jours qui viennent. »20, sur demande du patient 
ou sur décision médicale quand ce dernier ne peut expri-
mer sa volonté, en accord avec les directives anticipées. 
La décision d’initier une SPCMD doit être collégiale. 

Le MIDAZOLAM est le médicament le plus utilisé pour 
la SPCMD. Il peut être administré à domicile uniquement 
dans le cadre d’une structure d’assistance médicale mo-
bile ou de rapatriement sanitaire (Art R.5121-96 du CSP). 
C’est-à-dire lorsque l’HAD intervient au domicile ou 
lorsque les unités mobiles de soins palliatifs assurent une 
prise en charge en EHPAD. 

2. Evolution 

A ce jour, la SPCMD ne peut être débutée à domicile que 
lorsque l’HAD est impliquée, le MIDAZOLAM n’est pas 
disponible en pharmacie de ville. Dans un communiqué 
de presse, la ministre de la santé annonçait en février 
2020, que l’AMM (autorisation de mise sur le marché) du 
MIDAZOLAM, allait être modifiée pour permettre aux mé-
decins libéraux de le prescrire21 et ainsi étendre l’accès à 
cette prise en charge. Toutefois, nos échanges nous ont 
montré qu’il est encore compliqué de se procurer ce mé-
dicament dans le cadre d’une prise en charge à domicile. 

Une étude rétrospective sur les prises en charge avec ce 
médicament a montré, qu’en France, en milieu hospitalier, 
l’utilisation du MIDAZOLAM n’est pas toujours adéquate22. 

III. Enjeux et obstacles de la mise en 

œuvre du projet de « mourir à domicile »
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Il semblerait également, nécessaire que l’élargissement 
du cadre de délivrance de ce médicament soit accom-
pagné d’une formation des professionnels libéraux pour 
s’assurer que ces nouvelles prescriptions respectent au 
mieux les recommandations. 

En e�et, les professionnels libéraux ne semblent pas en-
core familiers de la procédure et de ses aléas : « on n’était 

pas prêts »23. Cela entraîne, parfois, des situations où la 
mise en place d’une SPCMD peut être mal vécue par les 
proches mais également par les professionnels. C’est no-
tamment le cas lors d’un réveil du patient en cours de 
sédation ou d’un décès trop soudain. De plus, les profes-
sionnels ont tenu à rappeler qu’il est important de laisser 
du temps avant le décès pour que tout le monde (patient 
et entourage) puisse s’y préparer. 

Nos groupes ont échangé sur ces questions et ont déve-
loppé di�érentes propositions afin de lutter contre cette 
méconnaissance :

 ▶ Développer une meilleure connaissance de la mise en 
place de la SPCMD : la question de la collégialité dans la 
prise de décision de SPCMD. Réfléchir aux moyens d’ai-
der les médecins traitants à la prise de décision collégiale 
et à la rédaction de la prescription ? 

 ▶ Favoriser l’accès au médecin du réseau soins palliatifs 
pour guider la prescription.

 ▶ Se poser les bonnes questions : A quel moment a-t-on 
besoin d’envisager la SPCMD ?

 ▶ Dissiper la confusion entre SPCMD, double e�et et 
euthanasie. 

 ▶ Formation et information sur les traitements possibles 
lors de la prescription d’une SPCMD (disponibilité, moda-
lité de récupération).

B.  Les transferts en urgence

Lors des derniers instants et à l’approche du décès il est 
fréquent que les personnes présentes au domicile pa-
niquent et contactent des services d’urgence pour de-
mander une assistance. Dans certaines situations, les 
proches mais aussi les professionnels libéraux peuvent 
ne pas être prêts à accompagner la phase de décès. C’est 
notamment le cas lorsque le décès survient à la suite 
d’une détresse respiratoire. 

Ainsi, cet appel « réflexe » aux urgences, est souvent 
vécu comme un dernier recours non anticipé, tandis 
que celui-ci devrait être envisagé dès le début du projet 
comme une alternative possible face à une dégradation. 
L’anticipation de cette « possibilité » permettrait donc de 
rendre le transfert moins traumatique et automatique. Lors 
des appels au Service d’Aide Médicale Urgente (SAMU), 
le transfert dans un hôpital ne doit pas être systématique 
mais faire l’objet d’un questionnement. Dans certaines 
situations, les proches ont surtout besoin d’être accom-
pagnés. Il faut s’assurer que le patient soit transférable 
pour éviter les décès lors du transport ou dans le service 
des urgences. 

Il est important de rappeler qu’il n’existe pas de prise en 
charge idéale, et parfois le transfert à l’hôpital est néces-
saire. Toutefois, dans ce cas, il faut être vigilant à limiter 
le temps passé aux urgences, pour que le patient puisse, 
dans la mesure du possible, mourir dans une chambre 
individuelle avec son entourage. Malheureusement, le 
transfert d’information entre le domicile et l’hôpital n’est 
pas optimal, cela peut retarder la prise en charge à l’hô-
pital et entrainer une période d’attente. 
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C.  Les outils disponibles

Di�érents outils sont disponibles pour aider les profes-
sionnels à initier le dialogue et à prendre en compte le 
souhait de leur patient concernant sa fin de vie.

1. La fiche urgence pallia24 (ou fiche 
patient remarquable25)

Cette fiche est complétée par un médecin. Elle sert à 
indiquer les souhaits du patient concernant sa prise en 
charge en cas d’urgence (appel du SAMU par exemple). 
Elle permet ainsi de limiter les transferts intempestifs 
à l’hôpital. En pédiatrie, une équivalence de cette fiche 
existe sous le terme « d’enfant remarquable ». Cette dé-
nomination permet au SAMU d’identifier, dès qu’il reçoit 
l’appel, le contexte de la prise en charge. 

Nos groupes de travail ont mis en avant que ces fiches 
étaient rarement complétées (hors pédiatrie) et très peu 
utilisées. 

Globalement, les professionnels de santé semblent insuf-
fisamment connaître l’existence de cette fiche. Il semble 
important à présent, de sensibiliser les professionnels li-
béraux et hospitaliers à l’existence de ces fiches et à leur 
plus-value lors d’une prise en charge de fin de vie. Ce 
point pourrait notamment être abordé en formation ini-
tiale.

Toutefois, il est important de rappeler que cette fiche n’est 
pas obligatoire et que son instauration doit faire l’objet 
d’une discussion. 

2. Les directives anticipées26. 

Ce document indique « les souhaits de la personne re-

latifs à sa fin de vie concernant les conditions de la limi-

tation ou l’arrêt de traitement »27. Comme cela a déjà été 
souligné dans les ateliers citoyens de l’EREN consacrés 
à cette thématique28, les directives anticipées sont égale-
ment encore insu�isamment utilisées. 

D.  Exemples de deux prises en 
charge de fin de vie à domicile

1. Expérience du point de vue d’un 
aidant 

Une personne âgée en fin de vie, consciente jusqu’à la 
fin a été accompagnée par ses enfants qui s’étaient déjà 
mobilisés quelques années auparavant pour lors du décès 
à domicile de son conjoint. Cette expérience passée s’était 
bien déroulée. Les enfants habitaient à proximité de leur 
mère mais aussi de centres hospitaliers. Tous avaient la 
volonté de respecter le choix de leur mère de mourir à 
domicile. Toutefois des questions sur des choix de prise en 
charge plus ou moins médicalisée se sont posées. 

Cette personne a été prise en charge par des profes-
sionnels libéraux au début, puis par l’HAD. Le proche qui 
a témoigné de cette situation, a eu un rôle essentiel de 
coordination entre les di�érentes parties (auxiliaires de 
vie, kinés, HAD, IDE et famille). Elle a mobilisé pour cela, 
des compétences acquises de par son expérience profes-
sionnelle en tant qu’infirmière et cadre de santé.   
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Cette expérience est considérée comme extrêmement 
compliquée, épuisante même avec le concours de pro-
fessionnels très compétents, à l’écoute et exemplaires. 
Toutefois, le proche considère cette expérience comme 
positive car permettant le respect de la volonté de sa 
mère de mourir à domicile. Cependant, il appuie sur le 
fait que le « mourir à domicile » reste un privilège et qu’il 
n’est pas accessible à tous. 

2. Expérience du point de vue d’un 
professionnel de santé 

Nous relatons, ici, l’expérience vécue par un médecin 
de l’astreinte régionale de soins palliatifs. Ce médecin 
de soins palliatifs est appelé lors de son astreinte, un di-
manche, par un médecin traitant au sujet de la mère de 
ce dernier. La patiente est infectée par le virus de la Covid. 
Elle est sous oxygénothérapie longue durée (3l / mn) en 
insu�isance cardiaque terminale, présentait une dégrada-
tion clinique (coma réactif aux soins, dyspnée importante) 
rendant impossible la prise de traitement per os (par voie 
orale). Le souhait de cette patiente et de son entourage 
était de mourir à domicile. 

Les équipes mobiles de soins palliatifs, dont fait partie le 
médecin d’astreinte, ne sont pas autorisées à se déplacer 
au domicile. Le médecin d’astreinte propose un protocole 
thérapeutique et renvoie la fille de la patiente vers les HAD 
pour sa mise en œuvre. Toutes les HAD contactées ont 
refusé de s’occuper de cette patiente avec le motif que 
ces HAD n’assuraient pas de nouvelle prise en charge le 
week-end. 

Une société prestataire est contactée et accepte de 
prendre en charge cette patiente. Il s’est ensuite posé la 

question de la disponibilité du médicament souhaité. 

La pharmacie de ville de garde n’avait pas de médicament 
IV disponible.

La rétrocession par une pharmacie hospitalière était pos-
sible à la condition que le pharmacien de ville se déplace 
pour venir chercher le médicament. Or le pharmacien de 
ville de garde a l’obligation de rester dans sa pharmacie et 
ne pouvait donc par conséquent pas se déplacer. 

Le troisième obstacle identifié a été le refus de l’IDE libé-
rale d’intervenir pour procéder à la pose de la voie vei-
neuse et poser le traitement. Selon elle, ce type de prise 
en charge nécessitait l’intervention de l’HAD.

Au final, après 3h30 et de multiples appels téléphoniques, 
ce sont les enfants de la patiente, qui sont médecins, qui 
ont posé la voie d’abord sous cutanée en présence de 
la société prestataire de service avec les médicaments 
fournis par l’équipe mobile de soins palliatifs, après accord 
du chef de service. 

La patiente est décédée confortablement le lendemain 
matin, sans appel au SAMU ni transfert aux urgences, 
conformément à ses souhaits et entourée par sa famille 
qui a remercié l’équipe.

Cette situation issue de l’expérience d’un participant de 
nos ateliers illustre un certain nombre d’obstacles aux-
quels peuvent se trouver confrontés les professionnels, 
les proches et le patient qui souhaite mourir à domicile. 
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L
e décès d’une personne initie le début d’un proces-
sus de deuil pour son entourage. Il faut éviter dans 
la mesure du possible la solitude et l’isolement du 

proche suite à un décès. Cependant, il semble y avoir une 
méconnaissance des aides disponibles pour accompa-
gner les proches dans leur période de deuil, après le pro-
cessus parfois di�icile, voire traumatisant, de la fin de vie. 
Pourtant, des prises en charges médicales et non médi-
cales existent. Les enjeux sont alors de les faire connaître 
aux personnes qui peuvent en avoir besoin et de s’assurer 
de leur accessibilité (disponibilité sur le territoire, et prise 
en charge financière).

A.  Prise en charge médicale 

Lorsqu’elle est intervenue dans l’accompagnement de la 
fin de vie, dans les quelques heures qui suivent le décès, 
l’HAD quitte le domicile. Un accompagnement par un 
psychologue peut être proposé. Toutefois, à la suite du 
décès les proches du défunt ne sont plus prioritaires et 
leur accompagnement ne fait plus partie des missions de 
l’HAD. Cet accompagnement psychologique peut alors 
leur être refusé. 

Pour accompagner cette phase de deuil, le médecin gé-
néraliste semble être l’interlocuteur le plus adapté. Nos 
échanges ont mis à jour la possibilité d’un processus de 
rejet et d’évitement de la part des familles et des proches, 
envers les di�érents professionnels qui ont accompagnés 
le patient de la fin de vie jusqu’à son décès. Cet évitement 
peut durer quelques jours voire quelques semaines. 

Il semble nécessaire que les proches puissent être 
conseillés, orientés et accompagnés dans une démarche 
de consultation psychologique, si tel est leur souhait. Cet 
accompagnement peut être e�ectué par le médecin trai-
tant par exemple. 

Toutefois, il faut signaler que les consultations de psycho-
logues ne sont pas remboursées par la sécurité sociale 
(hormis les consultations dans le cadre du parcours de 
soins coordonné dans un centre médico-psychologique) 
et pas, ou, partiellement remboursées par les mutuelles 
(en fonction du contrat souscrit). 

B.  Prise en charge non médicale

Au-delà de l’accompagnement médicalisé, l’entourage 
peut bénéficier d’un accompagnement spirituel et/ou as-
sociatif. Il est important de souligner que le deuil n’est 
que rarement pathologique, il faut donc veiller à ne pas 
médicaliser le deuil.

Les di�érents cultes peuvent proposer des accompagne-
ments spirituels du deuil. 

Les associations peuvent également aider les proches à 
e�ectuer leur deuil en organisant des groupes de paroles, 
des groupes de marche, etc. En Normandie, nous pou-
vons notamment citer deux associations : Vivre son deuil29 
et Jusqu’à la mort accompagner la vie30. 

Il semble donc important que les professionnels, accom-
pagnant le patient de la fin de sa vie jusqu’à son décès, 
puissent eux-mêmes être informés de l’existence de telles 
associations afin d’avoir un rôle de relais de l’information 

IV. Le temps de l’après : quelle place pour 

les proches ?
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envers les proches et familles. Pour améliorer l’accom-
pagnement de « l’après-décès » nous pouvons imaginer 
que les professionnels puissent être en possession de li-
vrets recensant les associations, ou personnes ressources 
disponibles dans l’accompagnement du deuil afin de les 
distribuer aux familles. 

Di�érents obstacles et 
limites identifiés 

I
l est important de revenir sur le fait que la fin de vie et 
le mourir à domicile doivent être envisagés comme un 
projet. Ce projet doit alors être pensé, anticipé, construit 

puis mis en place. Ces di�érentes étapes sont essentielles 
et doivent toujours faire l’objet de discussion et de collé-
gialité. Il est nécessaire que les échanges entre les profes-
sionnels, les personnes en fin de vie, et les proches, soient 
présents et réactivés en permanence. 

Nos échanges au sein des groupes de travail nous 
amènent à identifier di�érents obstacles : humains, ma-
tériels ou logistiques qui peuvent rendre le processus de 
la fin de vie et du « mourir à domicile » compliqué, voire 
impossible même si cela est le souhait exprimé par le pa-
tient.

Ainsi, nous avons pu voir une diversité de parcours de fin 
de vie avec une prise en charge oscillant entre le domi-
cile, les structures d’hébergement et l’hôpital, qui doivent 
s’accorder au mieux à la situation de la personne en fin de 
vie et à ses souhaits. 

Dans un objectif de diminution des inégalités en santé, 
les personnes en fin de vie devraient avoir la liberté de 
choisir le lieu de leur fin de vie et de leur décès, et non 
être contraints par leurs moyens financiers ou le manque 
d’o�re de soins. 

A ce titre, nous pouvons déjà conclure qu’il existe encore 
aujourd’hui un manque d’information du citoyen quant à 
ses droits et ses possibilités dans le choix de sa fin de vie 
et notamment du lieu de cette dernière. 

Ce manque d’information et connaissance est également 
ressenti au niveau des professionnels pour lesquels l’iden-
tification des di�érents acteurs et des missions de chacun 
semble parfois compliquée. Trop souvent, le projet de la 
fin de vie et du mourir à domicile repose sur un investis-
sement personnel, lourd et conséquent qui est vecteur 
d’inégalités sur le territoire. C’est en e�et, parfois, à la 
condition que le professionnel accepte et puisse se rendre 
disponible, en dehors même de ses heures de travail, que 
l’accompagnement peut être de qualité. Cette injonction à 
une disponibilité permanente est révélatrice des di�icultés 
à construire un réseau identifié, visible et clair. 

Concernant la personne en fin de vie, il semble important 
que celle-ci fasse part de ses souhaits à ses proches et 
aux professionnels de santé (exemple du secret médical 
et des données qu’elle souhaite partager), et qu’elle pré-
pare, lorsqu’elle en est capable, ses proches à son décès. 
Il s’agit donc, ici, de réa�irmer que le projet de fin de vie 
et du mourir à domicile doit nécessairement être anticipé, 
discuté et accompagné. 

Conclusion générale
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Des pistes d’amélioration 
possibles 

N
ous allons reprendre ici di�érentes propositions is-
sues de nos réflexions qui peuvent être envisagées 
comme des pistes d’amélioration possibles. 

Comme nous l’avons évoqué plus haut, l’information du 
citoyen et la prise en compte de sa voix sur les questions 
de fin de vie et de décès est un élément crucial de l’amé-
lioration de ce type de prise en charge. Il semble en e�et 
nécessaire que le citoyen soit le plus informé possible sur 
les possibilités de prise en charge (mais également sur 
les limites ou di�icultés de ces dernières) afin de formuler 
des souhaits réalistes et réalisables. A ce titre, les groupes 
de travail ont fait émerger la possibilité d’organiser une 
« journée citoyen » permettant d’informer mais aussi de 
recueillir la parole et les souhaits des citoyens à ce sujet. 
Ces journées s’inscriraient dans un processus de démo-
cratie sanitaire. 

L’information concerne également les professionnels, en 
e�et, un des enjeux de la fin de vie à domicile réside dans 
la sensibilisation et la formation des professionnels de 
santé. 

L’information concerne également la connaissance et 
l’identification, par les professionnels, des acteurs du ter-
ritoire pouvant être des ressources pour ce type de prise 
en charge. Cela passe donc par l’identification des ac-
teurs mais aussi par l’identification de leur rôle et de leurs 
missions. Le transfert d’information et la coordination des 
soins peuvent en ce sens être améliorés et allégés. 

De plus, nous avons pu voir que l’accompagnement des 
personnes en fin de vie nécessite un réel engagement 
des professionnels qui ne semble pas être valorisé à sa 
hauteur. Il semblerait justifié que le temps consacré à 
l’accompagnement de la fin de vie soit revalorisé. Cette 
reconnaissance permettrait, surement, que d’autres pro-
fessionnels s’engagent dans ce type de prises en charge. 

Il semble important également d’améliorer le lien ville-hô-
pital, pour que les professionnels libéraux puissent bénéfi-
cier si besoin du soutien nécessaire à l’accompagnement 
de la fin de vie (hospitalisation du patient pour soulager 
les aidants, conseils sur les prescriptions d’antalgiques, 
etc.), et limiter les hospitalisations dans un service non 
adapté des personnes en fin de vie. De plus, ce lien fa-
voriserait la collégialité nécessaire à certaines décisions. 
L’exemple des prises en charge pédiatriques avec le main-
tien d’un suivi périodique à l’hôpital et la possibilité d’être 
hospitalisé rapidement dans un service adapté devrait 
pouvoir s’appliquer aux prises en charge adultes.

Les collectivités et institutions (agence régionale de santé, 
conseil départemental, conseil régional, GHT) ont égale-
ment un rôle à jouer, en e�et celles-ci doivent s’assurer 
de la disponibilité de l’o�re de soins sur le territoire, voire 
proposer de nouvelles o�res (exemple : équipes de soins 
palliatifs pouvant intervenir à domicile).

Enfin, nous tenions à rappeler que la fin de vie et parti-
culièrement « le mourir à domicile » fait souvent l’objet 
d’une promesse faite aux patients par les professionnels 
mais aussi par les proches. Cette promesse ne doit en 
aucun cas devenir un obstacle et une source de culpa-
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bilité lorsque les évènements mettent à mal le projet de 
départ. C’est pourquoi, il nous semble essentiel, durant 
la phase d’anticipation du projet, de prévoir des alterna-
tives et d’évoquer la possible « impossibilité » du mourir 
à domicile. Ainsi, les changements de trajectoire, comme 
une hospitalisation par exemple, ne doivent pas être vus 
et vécus comme un échec mais comme un ajustement. 
La connaissance, l’identification et l’échange autour des 
obstacles possibles et des réorientations éventuelles sont 
les meilleurs moyens de préparer au mieux chaque acteur. 
De plus, cela pourrait éviter un sentiment d’échec parfois 
très problématique à gérer pour chacun d’entre eux. 

En conclusion, la prise en charge de la fin de vie et du 
« mourir à domicile » semble encore aujourd’hui compli-
quée à mettre en place. Tous les acteurs, du citoyen au 
professionnel, engagés dans ce projet doivent être mieux 
informés et formés à cette prise en charge. 

Les di�érentes pistes d’amélioration proposées dans ce 
document sont issues de nos échanges, au sein de nos 
groupes de travail, elles ne sont évidemment pas exhaus-
tives mais en construction.  
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 ▶ Évolution du rapport et de l’accès au dossier médical
 ▶ Principes et fondements de l’éthique médicale et de l’argumentation éthique d’une décision
 ▶ Marqueurs génétiques et dépistage
 ▶ Don en médecine : réflexions et analyse à partir du don d’organes
 ▶ Information et consentement du malade ; la personne de confiance ; les directives anticipées
 ▶ Information et consentement aux soins en réanimation
 ▶ Femmes et génétique : un espace pour la réflexion éthique
 ▶ Éthique et informatisation du Dossier Médical Personnalisé
 ▶ Consentement à la recherche
 ▶ Aspects éthiques du don d’organe : regard historique
 ▶ Éthique et génomique : les nouveaux défis dans le domaine de de la recherche et de l’information
 ▶ Accés à son dossier médical et contrôle sur ses données de santé
 ▶ Éthique et douleur : enjeux de la relation soignants-soignés

TOUTES LES PUBLICATIONS DE L’EREN SONT DISPONIBLES SUR LE SITE INTERNET

Les publications de l’EREN
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Les ateliers citoyens de l'EREN
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Mourir à domicile
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Les ateliers citoyens de l'EREN

  Espace de Réflexion Ethique de Normandie 

www.espace-ethique-normandie.fr

Tel. 02 31 56 82 49

eren@unicaen.fr


