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PREAMBULE 

l était une fois, une princesse femme-enfant âgée de 54 ans, souriante et pleine 
d’entrain.  

Elle résidait dans un « château de vie » où elle aimait prendre soin d’elle, passer du 
bon temps et profiter de la vie avec ses amies. 

Un jour, elle fut retrouvée assise sur le sol, le regard perdu mais le sourire aux lèvres. Que 
s’était-il passé ? 

Pas de réponse, avait-elle peur ? Avait-elle oublié ? Ses serviteurs la voyant ainsi 
s’écrièrent : « Que s’est-il passé ? Qu’est-il arrivé à notre princesse ? » 

Les serviteurs, bien décidés à conjurer ce sortilège, l’accompagnèrent chez des sorciers 
soignants. 

Ceux-ci lui firent pleins d’examens et Oh ! Catastrophe !, elle était sérieusement abimée au 
niveau de l’épaule. Il fallait la guérir rapidement, sauf que la situation se compliqua car les 
sorciers avaient peur, ils ne voulaient pas la soigner, mais… pourquoi ? Peur de quoi ? Telle est 
la question ? 

Il était vrai que la princesse était différente des autres personnes, elle était extraordinaire avec 
un langage unique et des attitudes originales. Peut-être était-ce pour cela que les sorciers 
semblaient effrayés…Après de rudes batailles entre les serviteurs et les sorciers, ce petit bout 
de princesse, pleine de bravoure, bénéficia d’un fabuleux traitement…pleins de potions 
magiques qui lui permirent une guérison miraculeuse. 

Mais afin de conjurer le sortilège et pour que cela ne se reproduise plus jamais pour toutes les 
princesses et princes du royaume, les serviteurs décidèrent d’inventer des alliages solides 
comme le fer forgé, permettant de créer des alliances et de tisser un maillage avec tous les 
soignants sorciers possibles sur tout le territoire. 

Ils prirent une grande décision « jamais plus nous ne voulons que ce malheur s’abatte sur notre 
royaume ainsi que sur les contrées voisines ; et nous allons permettre à tous de bénéficier de 
l’aide des sorciers. « Mais comment faire ? ». Ils se mirent en quête de la reine des fées, 
sillonnèrent les villes, les forêts…loin loin… sur tous les territoires, à travers le vaste royaume. 
Après de nombreuses péripéties, ils la trouvèrent enfin, et lui demandèrent son aide. Celle-ci 
approuva cette sage requête et missionna ses lutins enchanteurs pour permettre à toutes les 
princesses et princes d’avoir pour dessein un fabuleux parcours de vie. Leur grande idée 
pouvant se traduire par un fabuleux dessin…  

Leur union engendra un solide mélange d’alliance, d’alliage, de tissage, de maillages capables 
de résister à n’importe quel mauvais enchantement. 
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INTRODUCTION  

A travers une histoire véritable, celle de notre princesse, nous allons vous faire partager la 
vision actuelle et future de notre accompagnement (cf. sommaire) ainsi qu’une réflexion 
commune - inter-établissements, interprofessionnels et inter-réseaux. 

Loi du 02 Janvier 2002, la personne accueillie doit être au centre du dispositif mais aussi acteur 
de son devenir. 

Comment intégrer cette conception dans nos institutions ? 

Comment changer le regard et l’approche (des personnes ayant une méconnaissance) du 
monde du handicap ? 

D’ailleurs qu’est-ce qu’un handicap, si ce n’est des difficultés particulières auxquelles il faut 
trouver des réponses, des adaptations ou autres au sein même du milieu environnant. 

Comment impliquer la personne, la mettre au centre du dispositif ? Comment réaliser une 
évaluation concise des besoins repérés par l'ensemble des professionnels de santé et des 
besoins mentionnés (verbalisés ou non) par le bénéficiaire lui-même qui se veut partenaire de 
son parcours de santé ? 

Comment promouvoir un environnement/système de santé efficient à la personne en situation 
de handicap ? 

L’idée est de permettre aux bénéficiaires d'accéder à une démarche préventive dans les étapes 
d'un parcours de vie optimisé en changeant l'angle de vue. La personne a un handicap mais 
elle n'EST pas handicapée, il s'agit : 

- d'adapter l'environnement et le système de soin pour que les freins liés à la situation de 
handicap tendent à disparaître.  

- de ne pas réduire la personne à son handicap et la considérer comme étant sujet de son soin 
et non comme étant objet de soin afin d'élargir les champs/domaines de soins et ainsi 
optimiser la qualité de soin. 

Cet appel à projet promeut une inclusion de la personne en situation de handicap dans le 
monde ordinaire en favorisant l'accès aux soins. Il puise son originalité dans le fait de sortir 
le « handicap » en dehors des murs, d'amener la personne en situation de handicap à se 
« désinstitutionnaliser » et ainsi être co-auteur et acteur de son parcours de vie quel que 
soit les champs d'intervention à braver.   

Pour cela, un alliage à créer sur le territoire, un tissage à remanier entre les corps de métier et 
des alliances entre professionnels de santé à consolider en vue d'un maillage de qualité dans 
les liens médicaux et paramédicaux qui est à favoriser. Ainsi, la continuité et la permanence 
des soins que chaque bénéficiaire a le droit et le devoir de recevoir est assuré. 
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I/ NOS ETALISSEMENTS ET NOTRE ETHIQUE 

1- Présentation de l’association Joseph Sauvy 

Située sur le territoire des PO1 et reconnue d’utilité publique, une association gestionnaire 
d’établissements et de services s’est destinée principalement au soutien des personnes âgées, 
des enfants et adultes atteints de handicaps. Par le biais de la loi du 1er juillet 1901, deux 
groupes mutualistes se sont associés pour gérer leurs œuvres caritatives. Le 19 juillet 1963, ils 
créent une association de droit privé à but non lucratif pour répondre aux besoins des publics 
fragilisés résidant en milieu rural catalan. Les statuts déposés en préfecture des PO permettent 
la création d’une maison de retraite sur une commune cerdane. Bien qu’issue d’une volonté 
institutionnelle, et restant très attachée aux valeurs portées par le monde agricole, 
l’association est, depuis 2002, dirigée par des professionnels afin de maintenir ses 
compétences au regard de l’évolution du secteur et des besoins territoriaux. Actuellement 
gestionnaire de 35 établissements et services sanitaires, sociaux et médico-sociaux, elle 
adapte ses réponses en proposant des structures d’hébergement et des services 
d’accompagnement à domicile à toutes sortes de publics selon trois principes : Prendre en 
charge - Accompagner - Respecter.  
Cette diversité des publics engendre un panel important d’autorités compétentes et de 
financeurs (Etat, ARS2, Préfet, Conseil Départemental, Assurance Maladie...). 
 

2- Qu’est-ce qu’un foyer de vie ou château de vie ? 

Un foyer de vie est « un établissement médico-social destiné à l’accueil et à l’hébergement de 
personnes handicapées qui sont dans l’incapacité d’exercer une activité à caractère profes-
sionnel mais qui ont conservé une autonomie physique ou intellectuelle suffisante pour réali-
ser les actes de la vie courante. » 

Article L344-I-I CASF : « Les établissements et services qui accueillent ou accompagnent les 
personnes handicapées adultes qui n’ont pu acquérir un minimum d’autonomie, leur assurent 
un soutien médico-social et éducatif permettant le développement de leurs potentialités et 
des acquisitions nouvelles, ainsi qu’un milieu de vie favorisant leur épanouissement person-
nel et social… ». 
Le Foyer de vie « les Pardalets » situé sur la commune de Los Masos, accueille des personnes 
bénéficiant d’une notification d’orientation « Foyer de vie » prononcée par la Commission des 
Droits et de l'Autonomie des Personnes Handicapées (C.D.A.P.H.).  
Nous accueillons 44 bénéficiaires à partir de l’âge de 20 ans, des hommes et des femmes, 
ayant une moyenne d’âge de 30 ans, présentant une déficience intellectuelle moyenne, ac-
compagnée ou non de troubles associés. Ces personnes sont toutes placées sous le régime de 
la tutelle. Elles ont des joies et des peines comme tout à chacun, accomplissent des travaux, 
font du sport, partent en vacances ; tout cela à leur rythme, en tout sécurité, et avec ou pas 
de l’aide. 
 

                                                           
1 Pyrénées-Orientales 

2 Agence Régionale de Santé 
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Placé sous la compétence du Conseil Départemental, le foyer de vie « Les Pardalets » est ou-
vert toute l'année et offre un accueil à temps complet (les bénéficiaires peuvent rentrer chez 
eux le week-end).  
 

3- Qu’est -ce qu’un Foyer d’Accueil Médicalisé ? 

Le 1er juillet 1972 s’est créé à Los Masos un Institut Médico-Educatif (IME) et, forte de cette 
expérience, l’association a ouvert le 1er juillet 1982 le foyer de vie « Les Pardalets », et enfin 
le Foyer d’Accueil Médicalisé (FAM) « Les Pardalets » en 2006, répondant ainsi à l’évolution des 
besoins des résidents accueillis. 

Face au vieillissement des résidents et afin de répondre au mieux à leurs besoins, le FAM « Les 
Pardalets » accueille cinq résidents en 2006. Par deux extensions en 2007 et 2010, le FAM a 
été agréé pour recevoir 15 résidents, des hommes et des femmes, ayant une moyenne d’âge 
de 52 ans présentant une déficience intellectuelle, accompagnée de troubles associés du fait 
de leur vieillissement. 

Le FAM « Les Pardalets » a la vocation d’assurer une mission de service public. L’établissement 
accueille des personnes vieillissantes en situation de handicap, avec une altération de leurs 
capacités de décision et d’action dans les actes essentiels de la vie quotidienne.  

Placé sous la compétence du Conseil Départemental et de l’Agence Régionale de Santé, le FAM 
« Les Pardalets » est ouvert toute l'année et offre un accueil à temps complet. 

 

4- Nos valeurs éthiques au cœur de la pratique 

Qu’est-ce qu’une démarche éthique ? C’est une démarche active qui repose sur la réflexion 
collective, les qualités humaines et l'ouverture d'esprit ; c’est permettre à chacun de trouver 
la réponse la mieux adaptée dans une situation donnée en respectant le bien-être de l’autre.  
La loi n°2002-2 du 2 janvier 2002 qui met le bénéficiaire au cœur du système, s'appuie sur le 
respect de sa dignité, son libre choix, une prise en charge et un accompagnement 
individualisé et de qualité, la confidentialité de l'information, l'accès à toute information, 
une information sur ses droits fondamentaux et la participation directe ou avec l'aide de son 
représentant légal. 
 

Auquel s'ajoute : 
La loi n°2002-303 du 4 mars 2002, indiquant le droit fondamental de protection de la santé, 
respect de la vie privée, prise en charge de la douleur, principe de non-discrimination, 
informations obligatoires et consentement éclairé et recherché, désignation d'une personne 
de confiance, les médecins sont dispensés de l'autorité parentale et droit à l'accès direct au 
dossier médical. 
Nos cadres de références pour les bonnes pratiques sont les RPBB de l'ANESM en lien avec les 
recommandations de l'HAS : bientraitance éthique, parole des usagers, projet personnalisé, 
les chartes, les évaluations internes et externes de l'établissement. 
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Les 4 principes fondamentaux qui nous animent sont : 

• Principe de bienfaisance : action visant au « bien faire » pour l'autre. 
• Principe de non malveillance : évaluation bénéfices/risques dans un principe de 

précaution. 
• Principe d'autonomie : respect du « droit aux choix » et du « droit aux risques » du 

bénéficiaire. 
• Principe de justice : reconnaissance de la personne en situation de handicap en tant 

que citoyen (références aux lois et à la déontologie). 
 

La réflexion éthique dans nos établissements permet d’atteindre le plus haut degré de 
responsabilité en présence d’autrui, garantissant une liberté partagée. Rencontrer le 
bénéficiaire à partir de là où il en est, amène à ce que chacun soit en accord avec l’expressivité 
de son être et donne ainsi à l’altérité la possibilité de s’inscrire dans la communauté humaine, 
d’y être pleinement accueilli dans une reconnaissance sensible de l’autre, mais aussi de s’y 
reconnaître. D. Moyse souligne que « de la justesse de notre regard dépend la possibilité même 
d’être avec autrui (elle) conditionne notre être ensemble. »3. 
La dimension du soin, dans ce qu’elle a de plus éthique, relèverait alors de la rencontre 
singulière avec autrui, donnant au réel « une atmosphérique suffisante », pour qu’elle puisse 
promouvoir l’avènement du « devenir-sujet »4. Engager un suivi sur la voie de l’expressivité de 
l’être est une position éthique qui privilégie l’essence de l’homme, le sujet parlant et parlé, 
désirant et agissant sur le monde. Ainsi, se pose la question de sa rencontre, dans sa dimension 
la plus humaine, tel qu’il se présente à moi et telle que je me présente à lui, en deçà et au-delà 
du statut de « handicap ». Il s'agit ici de la dynamique que nous souhaitons instaurer dans 
tout parcours de vie et de santé chez une personne accueillie en Foyer de vie ou en F.A.M. : 
une réelle finalité et destinée que nous souhaitons approfondir dans cet appel à projet. 

 

                                                           
3Moyse, D., 2010, Handicap : pour une révolution du regard. Une phénoménologie du regard porté sur les corps hors normes, Presses 

universitaires de Grenoble, p. 66. 
4Concept développé par B. Leroy-Viémon, psychologue. Cette transformation radicale du sentiment d’exister en le monde, consiste à la 

liberté du sujet de trouver en lui-même les ressources de sa condition d’existant et non plus d’être réduit à les trouver en l’autre dans une 
relation dissymétrique. 
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II/ LES ETAPES D'UN PARCOURS DE VIE : inclure le bénéficiaire dans un parcours 

de santé et se mettre à la portée du handicap afin que ce dernier ne soit plus associé à un 
frein. 

Il s'agira par l’approche proposée :  
- de réduire l'écart entre handicap et normalité, faire évoluer les représentations, faire baisser 
les appréhensions négatives, 
- de partir du handicap et adapter l'environnement et le système de soin pour que le handicap 
ne soit plus mis au-devant de la scène, 
- de mettre en mouvement des représentations/des croyances sur le handicap pouvant induire 
un accès au soin facilité dans le milieu ordinaire, 
- et passer de la méconnaissance vers la (re)connaissance d’un monde où des personnes 
vivent avec leurs difficultés, leurs centres d’intérêt et bénéficient des mêmes droits que tout 
à chacun. 
 

Ce projet tend à permettre un accès à la santé préservé et renforcé, il s'agira d'entendre 
l'individuel dans le collectif par la personnalisation des projets d'accompagnement de chaque 
bénéficiaire au travers d'axes thématiques transversaux tels que : la déficience, l'hygiène de 
vie sous ses multiples facettes (sport/bien-être, alimentation, vie affective et sexuelle), la 
maladie, la vieillesse, la séparation à la famille inhérente à l'entrée en structures « adulte » et 
aux situations vécues relatives à des décès, l'orientation et la réorientation. 
Notre démarche s'inscrit dans une dynamique d'actions en termes d'informations, d'une 
prévention spécialisée, de soins et d'évaluations. Les moyens utilisés et à mettre en œuvre 
reposent notamment sur une communication éclairée en vue d'un partage de l'information, 
d'une ouverture de l'établissement et des états d'esprit.  
Ce projet associé au projet d’établissement est mis à l’appréciation des membres du CVS afin 
de promouvoir l'adhésion des familles et des tutelles ainsi que leurs implications. Il est évalué 
par le biais des enquêtes de satisfaction, le recueil des demandes et des besoins afin de 
recentrer régulièrement les interventions sur le bénéficiaire. 
 

1- L’Information : 

- Diffusion auprès des familles, groupe de paroles (bénéficiaires/familles/professionnels), 
- Ouverture de l’établissement vers l’extérieur (participation à des rifles, à des sports adaptés, 
au carnaval, expositions…), 
-Explications autour du handicap (communication explicite autour des rencontres, 
mobilisation des réseaux, supports pédagogiques et textes de lois (cf. bibliographie)), 
- Accueil en interne (visite de personnes extérieures, accueil de stagiaires et d’école), 
- Politique de formation mutualisée (séminaires, communication en Makaton, attitudes de 
soin), 
- Politique d’information à la communication adaptée : 

 Pour l’extérieur, présenter et faire connaitre nos outils de communication dans les 
écoles, lors de manifestations particulières… (livret en communication « ordinaire » et 
en communication adaptée), 
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 Pour nos établissements : favoriser l'accès de l'information aux bénéficiaires, leur 
permettre l’appropriation de leurs droits (référence à la loi, aux droits et aux devoirs 
mais aussi contrat de séjour). 

L’objectif est de parvenir à une capacité de compréhension pour tout public par l’utilisation 
d’outils accessibles et adaptés pour tous, comme la traduction et l’accompagnement de la 
connaissance des pictogrammes ou du Makaton, associés aux mots, aux signes, etc… Par 
exemple, une communication facilitée sur le mode des sourds et muets à la télévision, 
déclinaison de la communication par le biais de photos (En annexe, petit aperçu de l’utilisation 
d’un logiciel pictogramme, ainsi que du Makaton). Sur nos foyers, cela se traduit par la réalisation 
concrète de groupes de parole où chacun peut s’exprimer ; ainsi qu’à l’extérieur, où les bénéficiaires 
font partager leur livret de support aux personnes qui ne les comprennent pas. Ces apprentissages sont 
mesurables grâce au compte-rendu des groupes de paroles, à l’utilisation faite chaque jour et à 
l’évaluation des bénéficiaires en terme de capacité de communication. 

 

2- La Prévention Spécialisée  

Notre ligne de conduite et de pratique est axée sur le fait de soigner les maux par : 
- des mots associés aux gestes (psychologue, groupe de parole, la parole au quotidien), 
- de la médecine douce (homéopathie, phytothérapie…) et soins de confort (massage) 
- et les médicaments. 

 

Pour cela,  
-un Suivi est fait par la psychologue à la demande des bénéficiaires et/ou des équipes 
éducatives, ce suivi est en adaptation constante de l’évolution des bénéficiaires et des 
difficultés rencontrées. 
 

-un Suivi paramédical est préconisé selon les besoins repères (méthode non médicamenteuse) 

 Visite organisée chez des praticiens de médecine naturel ou autre (homéopathie, 
réflexologie, ostéopathie, naturopathie, phytothérapie…). 

 Démarche de prévention plus naturelle avec prise en compte de la personne dans sa 
globalité et ses ressentis pris en considération. 
  

-un Suivi Médical est pratiqué à l’année (méthode médicamenteuse classique) 

 Visite prévue chez tous les médecins spécialisés ou généraliste en fonction des âges, 
des sexes, des pathologies… (gynécologue, diététicien, kiné, neurologue…). 
 

Notre constat depuis une année que nous le pratiquons est que, plus le suivi médical en terme 
de prévention est actif, plus les soucis de santé diminuent et sont moins graves, ce qui permet, 
en plus, d’éviter les situations traitées en urgence. 
Aussi, le projet de soin de nos bénéficiaires s'oriente vers une mixité entre approche 
médicamenteuse et non médicamenteuse dans un souci d'aller vers une prévention des 
risques iatrogéniques. 
En effet, cette approche du soin pourtant de plus en plus utilisée dans notre société n’est pas 
pensée dans nos établissements sociaux, médico-sociaux ; il s’agit de méthodes innovantes, à 
réfléchir lors de l’écriture d’un projet d’établissement dans le but d'affiner les 
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accompagnements personnalisés des bénéficiaires et rendre la démarche valide pour tous. 
Cette prévention spécialisée arborant ces aspects intrinsèquement liés permet de panser 
sensiblement les failles des rouages de nos établissements sociaux et médico-sociaux. 
 

3- Les Soins : 

L’idée est de : 
 Ne plus être dans la différence et rendre ainsi accessible et ordinaire le parcours de 

soin et de santé de nos bénéficiaires. 
 

Par le biais de : 
- Conventions de partenariat au niveau du territoire avec Hôpital, Maison de Santé/Médicale, 
Clinique permettant l’accessibilité aux soins plus rapides, plus de considération de la 
personne (méconnaissance/connaissance des diverses situations de handicap). 
- Mutualisation : une même psychologue exerçant sur les différents établissements = savoir-
faire/évolution (développer les liens de soin adapté sous couvert d'un étayage clinique et 
spécialisé) ; un pôle infirmier intervenant sur plusieurs sites permettant une présence 
optimum d’IDE en journée et sur toute la semaine (week-end compris) 

 Ne plus percevoir le handicap de la personne comme étant un frein lors d'une prise en 
charge en milieu ordinaire de santé. 

 Promouvoir le droit à la protection de la santé (art 3 de la loi) : la loi du 04 Mars affirme, 
en premier lieu, le droit à la protection de la santé, qui doit être mis en œuvre par tous 
les moyens disponibles au bénéfice de toute personne (code de la santé publique, 
art.L.1110-1 nouveau). Sa mise en œuvre consiste à développer la prévention, à 
garantir l’égal accès de chaque personne aux soins nécessités par son état de santé et 
à assurer la continuité des soins ainsi que la meilleure sécurité sanitaire possible. 

 Appliquer le principe de non-discrimination (art.3 et 4) : La loi du 04 mars 2002 pose 
également dans le code de la santé publique, un principe général de non-discrimination 
dans l’accès à la prévention ou aux soins (CSP, art.L.1110-3 nouveau).  

Cette discrimination peut être pénalement sanctionnée. « Nul ne peut faire l’objet de 
discrimination en raison de ses caractéristiques génétiques » (art.4 de la loi) 
 

- Sensibilisation des familles aux méthodes de prévention, ainsi que des organismes tutélaires 
concernant les difficultés de nos établissements pour la mise en œuvre de soins adaptés et 
surtout de la prise en considération de la personne porteuse de handicap en tant que 
personne ordinaire, des réseaux médicaux, médicaux-sociaux ou et/ou sociaux en apportant 
une meilleure connaissance des bénéficiaires ayant des difficultés individuelles. 
 Rendre possible l’accès à des soins de qualité (art.3) : La loi du 04 mars 2002 pose le droit 

pour toute personne de recevoir les soins les plus appropriés et de bénéficier des 
thérapeutiques dont l’efficacité est reconnue et qui garantissent « la meilleure sécurité 
sanitaire au regard des connaissances médicales avérées » (CSP, art.L.1110-5 nouveau). 
Ce droit doit s’apprécier en fonction de son état de santé et de l’urgence des 
interventions que celui-ci requiert. Elle donne ensuite une valeur légale au principe de 
proportionnalité entre le bénéfice thérapeutique et le risque encouru, déjà inscrit dans 
le code de déontologie. 
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- Par exemple, la prise en charge de la douleur : selon le Code de la Santé Publique avec son 
article L1110-5 : « Toute personne a le droit de recevoir des soins visant à soulager sa douleur. 
Celle-ci doit être en toute circonstance prévenue, évaluée, prise en compte et traitée ». Dans 
le cadre de son rôle propre, l'IDE évalue également la douleur et l'efficacité des traitements 
qui y sont relatifs (article R4311-2, 5 du code de santé publique) par des évaluations éclairées 
(douleurs nociceptives/périphériques, neuropathiques, centrales ou psychogènes) toujours et 
systématiquement en lien avec des professionnels de santé avertis et spécialistes dans leur 
domaine. 

-Ou le suivi/la convalescence : préparation mentale et physique ainsi que gestion émotionnelle 
des bénéficiaires face aux soins ou dans l’attente de ces derniers (soins, opération, examens). 
Accompagnement de proximité au bénéficiaire, rendue possible par les différents intervenants 
en interne de l'établissement par une organisation rendant possible le suivi et la 
convalescence, tout au long de la prise en charge médicale en hôpital ou autre. 
Dans notre cas, pour les majeurs sous tutelle, la loi du 04 mars 2002 dit que le consentement 
aux actes médicaux relève du tuteur (CSP, art.L.1111-4, AL.5 nouveau). Toutefois, le 
consentement du majeur sous tutelle devra systématiquement être recherché s’il est apte à 
exprimer sa volonté et à participer à la décision. Rappelons que dans ce but, la loi prévoit qu’il 
doit être informé par le praticien « de façon adaptée » (CSP, art.L.1111-2 nouveau).   
Le médecin devra également délivrer les soins indispensables si le refus de traitement par le 
tuteur risque d’entrainer des conséquences graves pour le majeur sous tutelle. 
 

4- L’Hygiène de vie au sein de nos établissements : passe par des enjeux cités ci-dessous 
mais également par la place du jeu et du « je », par des joies et des peines, des plaisirs et 
déplaisirs, du rire et des larmes, du respect et des moments difficiles…des moments de 
partages intenses ! 

 Promouvoir la santé par le Sport / le Bien-être : la pratique sportive est considérée 
comme une activité complémentaire aux soins, contribuant à la santé de chaque 
personne en situation de handicap : physique, psychique, moral, social. Développer 
l’activité physique permet aussi de conserver un lien avec les différents aspects de la vie 
courante : socialisation, maintien des capacités physiques et autonomie.  

Le foyer de vie et le FAM proposent à travers leurs projets d’établissement un cadre de vie 
pour les bénéficiaires par un environnement, un mode de vie, des habitudes. Le projet 
personnalisé recentre les besoins et attentes de chacun d’entre eux. Les activités physiques et 
sportives adaptées ont toutes leurs places dans celui-ci. 
En Institut Médico Educatif, l’apprentissage des techniques d’Activité Physiques et Sportives 
Adaptées est un but prioritaire (projet APS). 
En foyer de vie, cet apprentissage doit être préservé et /ou développer, avec comme objectif 
majeur la préservation de l’autonomie par le côté ludique et plaisant du jeu et l’intégration 
dans l’environnement social.  
En FAM, les activités physiques et sportives sont moins présentes du fait du vieillissement des 
personnes en situation de handicap. Ces activités peuvent perdurer de manière adaptée, en 
tenant des capacités de chacun (petite marche, gym douce). Le but étant ainsi de maintenir le 
potentiel physique et l’autonomie dans les gestes et déplacements de toutes les personnes 
que nous accompagnons. 
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Au-delà de l’aspect purement médical (prévention obésité, risque cardio vasculaire...), c’est la 
prévention du bien-être individuel qui prime. 
 
Un projet APSA pour tous correspond à un projet qui doit : 
- Permettre une « prise en compte » de la déficience afin de favoriser le développement des 
capacités par l’Apprentissage, L’Autonomie, La Santé, Le Maintien des acquis et la Socialisation. 
- Tendre vers une « réduction ou normalisation » du Handicap : sortir des murs de l’établisse-
ment, vivre une vie associative, aller vers l’autre…grâce à la Citoyenneté, l’Intégration, l’Evé-
nement, l’Emotion, le Groupe social, la Culture et la Motivation. 

 
La recherche d’association sportive complémentaire aux pratiques internes, tels que la 
Fédération Française du Sport Adapté, sont des supports intégratifs.  
La FFSA propose des APSA pour tous, quel que soit la capacité de chacun, répondant au besoin 
de trouver du plaisir à celui de se dépasser en pratiquant des compétitions. De plus, la pratique 
se fait dans des lieux et environnements différents selon les disciplines.  
Chaque manifestation permet une rencontre inter-établissement, au niveau local, régional et 
national. 
 
 L’alimentation est un des aspects primordiaux de la vie de nos bénéficiaires : le plaisir de 

la bouche, du ventre et de la notion de satiété. 
Les repas sont très importants pour nos bénéficiaires, ils rythment les saisons, ponctuent les 
journées, permettant à chacun de se repérer dans le temps et l'espace, de partager un 
moment convivial, d'échanges, de collaborer aux tâches quotidiennes. Ils favorisent les 
interactions entre les résidents et également avec les encadrants.  
Nos personnes “extraordinaires” passent la majeure partie de leur temps au sein de nos foyers, 
la variété, la qualité et l'équilibre diététique des plats proposés sont essentiels.  
Il est primordial que ces personnes prennent plaisir à passer à table : pour cela il paraît 
important que certaines règles soient respectées : des plats bien présentés, appétissants et 
équilibrés au niveau diététiques. Les sens de nos résidents sont parfois bien plus aiguisés que 
les nôtres et l'odeur que dégagent les plats, leur aspect/présentation conditionnent la façon 
dont ils vont aborder leur repas et plus largement leur rapport à la nourriture. Pour la plus 
grande partie d'entre eux, ils savent exprimer leurs goûts, il est donc nécessaire que nous en 
tenions compte.  
Les menus sont établis en fonction des activités qui sont pratiquées par les résidents, la plupart 
pratiquent de nombreux sports (ski, vélo, natation…). Les bénéficiaires du foyer de vie ont plus 
de quantité dans leur assiette que ceux du FAM en raison d’une dépense énergétique plus 
importante. 
Le suivi diététique est assez complexe car certains résidents sous traitement neuroleptique, 
par exemple, ne ressentent plus forcément la satiété et auraient tendance à se nourrir plus 
que de raison. Il faut donc toujours composer afin d'éviter une frustration trop grande qui 
pourrait entraîner des troubles du comportement, le dialogue et l'éducation alimentaire 
tiennent une place majeure.  
L’alimentation est une valeur PLAISIR incontournable pour nos bénéficiaires. 

 



 

13 
 
 

 La vie affective et sexuelle : la réalité du travail autour de la sexualité en institution : 
« la santé sexuelle requiert une approche positive et respectueuse de la sexualité et des 
relations sexuelles, ainsi que la possibilité d'avoir des expériences agréables et sûres, sans 
contraintes, discrimination et violence. Pour atteindre et maintenir un bon état de santé 
sexuel, les droits sexuels de tous les individus doivent être respectés et protégés » (OMS).  

La loi et la dimension intime : la loi du 2 janvier 2002 renforce le caractère légal au droit de 
l'intimité : article 7 « l'exercice des droits et libertés individuel est garanti à toute personne 
prise en charge par des établissements et services sociaux et médico-sociaux ». Selon les 
chartes des droits de l'homme (article 4-2007 du décret 2007-075 du 15 mai 2007), la sexualité 
est à envisager comme un droit acquis pour les personnes handicapées en institution et nul 
n'a le droit d'interférer dans le choix de ces personnes, ni les proches, ni la famille, ni les 
soignants, y compris pour le choix de l'orientation acquise ou en cours d'affirmation (à 
condition que celles-ci ne soient pas fragilisées et ne soient pas en capacité de décider et 
d'affirmer leurs décisions). 

Face à l'intime de la personne en situation de handicap, le professionnel de santé ou médico-
social se doit de traiter les personnes au mieux de ses connaissances dans un cadre sûr et tenir 
compte de l'être sexué qu'il est et que l'autre est. Pour cela, il se doit d'être à l'écoute de ses 
réactions émotionnelles et d'en prendre la pleine mesure. Il doit décider de la meilleure façon 
d'agir en fonction de ses compétences et de sa légitimité, solliciter le conseil et entreprendre 
de se former. Il s'agit alors de créer et développer les espaces de réflexions pour étayer les 
notions d'intime, de vie affective et de sexualité. Portée par chacun des professionnels 
intervenant auprès des bénéficiaires, la communication autour de l'intime et du sexuel est de 
moins en moins tabou sur nos établissements. Cette communication est travaillée en étroite 
collaboration avec la psychologue et la chef de service. En termes de prévention, d'éducation 
et de conseils, les professionnels sont formés et travaillent sur les représentations de la 
sexualité, dans les tenants et aboutissants qu'elle revêt. 

Par rapport à la Protection et à la Vulnérabilité : la loi du 11 février 2005 est une loi de 
participation des usagers aux choix de leur projet de vie et à la définition de leurs besoins. Les 
nouvelles directives réglementaires et juridiques placent, depuis la loi 2002-02 du 2 janvier 
2002 rénovant l'action sociale et médico-sociale, l'usager au centre des dispositifs. C'est la 
personne qui doit avoir le choix : dans le projet de vie, un projet personnalisé. Une loi 
« intéressante » mais est-elle comprise par les institutions ? Qu'en est-il, à ce jour, du respect 
de la personne dans ses choix d'orientations sexuelles ? Actuellement, la personne déficiente 
mentale a-t-elle droit à cette intimité ? A la sexualité ? Au choix de son partenaire, du lieu et 
du temps... ? 

Selon le parlement européen 2007, résolution A3-231/92, est émise dans le domaine des 
droits civils la demande que « l'éducation affective et sexuelle des handicapés mentaux soit 
renforcée par une meilleure prise en compte de la particularité de leur situation et qu'ils 
doivent, comme tous les autres êtres humains, avoir la possibilité de satisfaire leurs besoins 
sexuels ». 

Dans le cadre du projet d'établissement, la sexualité a été intégrée dans tous les documents 
de la loi du 2 janvier 2002 : charte, livret d'accueil, projet personnalisé... et est un axe à part 
entière qui est travaillé en équipe pluridisciplinaire. 
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Le travail autour de la sexualité en institution a pour fonction de : 
– Permettre à chacun de se réaliser dans le respect de son intimité, de l'estime de soi, de 

la découverte de son corps et de l'accès à des notions de plaisirs ou de déplaisirs, 
– Éviter les mises en danger (hygiène, utilisation d'objets adaptés, consentement mutuel, 

etc.) 
– Respecter l'intégrité et la sécurité de la personne, via une contraception et une 

prévention des maladies sexuellement transmissibles. 
 

Pour répondre à ces « impératifs », des partenariats existent avec le planning familial, le 
CRIAVS-Perpignan (Psychiatre/IDE), les réseaux professionnels (juridique, sanitaire, médico-
social...) ; sont mises en place des formations (pour exemple, sexualité et institutions 
organisée, par CEPFOR) et des groupes de paroles auprès des bénéficiaires entre eux, chaque 
semaine et groupe de paroles dédié à la relation à l'autre et les aspects sous-jacents (utilisation 
de supports spécifiques et adaptés). 
Pour exemple, les bénéficiaires de nos institutions ont la possibilité d'avoir des lits doubles, de 
dormir ensemble, de fermer à clés leur chambre, selon leurs besoins et leurs demandes. Ils 
sont également accompagnés dans l'achat de préservatifs, de livres ou films érotiques et 
bénéficient d'un suivi médical adapté à leurs situations. 
La promotion de la santé sexuelle se réalise par l'information, l'éducation et la formation à une 
santé sexuelle épanouie et en toute sécurité. Elle garantit la prévention (vaccination VHB et 
HPV, dépistage et prise en charge des IST dont le VIH et les hépatites virales), la contraception, 
mais aussi la lutte contre les harcèlements, les violences sexuelles et les relations sexuelles 
sous la contrainte. 
 
Au sein du foyer de vie, un atelier nommé « la relation à l'autre » a été créé. Il s'agit d'un 
groupe de paroles supervisé par deux éducateurs référents (formés) dans lequel la vie 
affective, intime et sexuelle est évoquée, via le jeu « Le qu'en dit-on ? ». Il s'agit d'un atelier 
ludique dans lequel la parole se veut libérée avec un support de communication adaptée. Sont 
évoqués les droits et devoirs de tout citoyen, en-deçà et au-delà du handicap, dans le sens 
d'une sensibilisation des bénéficiaires concernant les problématiques qu'ils seraient amenés à 
vivre ou à découvrir au quotidien dans une institution ou à l'extérieur de celle-ci. La 
psychologue de l'établissement travaille en partenariat étroit avec les deux éducateurs 
référents de ce groupe qu'elle supervise afin de traiter, dans un second temps, les 
problématiques, sous forme plus approfondies, en séances individuelles dans un souci de 
prévention et de gestion des risques. C’est aussi un fil conducteur pour tous les professionnels 
éducatifs, un moyen de faire remonter leurs difficultés ou encore des besoins etc…. 

Le lien IDE-Psychologue est également indispensable pour penser la vie intime et sexuelle des 
usagers de nos structures afin de cerner les connaissances du bénéficiaire quant à sa sexualité 
et à son corps.   

Peuvent alors être traités les sujets suivants : la forme du handicap présentée peut-elle donner 
accès à la sexualité ? La relation sexuelle avec pénétration est-elle possible sur un plan 
mécanique ? Le corps et la douleur ? La période sexuelle dans laquelle le bénéficiaire se situe 
(en termes de physiologie mais aussi en termes de maturité affective) ? L'accès au corps est-il 
possible, la masturbation est-elle satisfaisante ? Comment la sexualité est-elle manifestée chez 
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l'homme et la femme présentant un handicap ? Y’a-t-il un dysfonctionnement et depuis quand 
? Du désir, de l'excitation, de l'érection, de lubrification... Y a-t-il du plaisir, orgasme ? Les 
notions de maternité et paternité sont aussi évoquées (discutées/discutables). 

 

5- L’Orientation ou la Réorientation 

- Établissements adaptés et créations de passerelles : dans nos structures, l'évolution de l'état 
de santé de chaque bénéficiaire est à prendre en considération, ses besoins peuvent changer 
en fonction de son âge, de sa situation physique ou mentale. Chaque personne en situation de 
handicap est un être en devenir, sensible à nécessiter d'autres moyens que ceux proposés et 
dispensés par l'établissement dans lequel il réside à l'instant-T. Il s'agit alors d'assurer une 
continuité d'accompagnement entre les différents établissements du territoire (de 
l'association) par un circuit allant du secteur enfance au secteur adulte puis vers le secteur 
personnes âgées, où chaque établissement intrinsèque constitue un lieu d'accueil et de 
résidence adapté, dans une dynamique évolutive et personnalisé pour le bénéficiaire. 

- Parcours idéal : si l’on considère l’évolution des personnes, la possibilité de mixer les 
accompagnements en corrélation avec le parcours de vie -comme évoqué ci-dessus par 
l’élaboration de plates-formes adaptées aux besoins singuliers des bénéficiaires en perpétuel 
mouvement quant à l’évolution de leurs pathologies, et autres- serait la réponse la plus 
adaptée et la plus bénéfique pour nos résidents. La notion de désinstitutionalisation et d’un 
cheminement de vie, et du coup du bénéficiaire au cœur de son accompagnement en tant 
qu’acteur, prend tout son sens dans cet accompagnement idéalisé. 

 

 6- Les décès font partis d'un parcours de vie 

-L'accompagnement du bénéficiaire dans le cadre du décès d'un proche : les droits du 
bénéficiaire (énonciation de la loi), à travers une dimension éthique et la bientraitance en 
plaçant le bénéficiaire au centre : 

 L’annonce du décès d'un proche est énoncée auprès du bénéficiaire. Dès lors, un 
accompagnement de proximité est proposé par l'équipe éducative, la chef de service 
et la psychologue en interne de l'établissement. Il est possible, selon le souhait du 
bénéficiaire, d'aller se recueillir auprès du corps de la personne décédée et de 
participer à l'enterrement ou à la crémation. Des temps de recueillement sont 
également organisés dans la dynamique institutionnelle instaurée. 

 La reconnaissance de la personne handicapée comme personne capable d’entendre et 
d’assumer un décès nous semble primordiale : Le bénéficiaire est informé de la 
situation vécue comme tout citoyen a le droit à cette information. Les éléments de 
compréhension liés à la situation sont simplifiés mais verbalisés afin que les non-dits 
soient levés et que le bénéficiaire puisse user de tous les éléments à sa portée pour 
amorcer le processus de deuil, qu'importe son degré de compréhension. Un étayage 
visuel à la parole est rendu possible par des supports imagés, photographiés ou en 
pictogrammes afin de faciliter l'accès à l'information et que le bénéficiaire puisse se 
sentir concerné par le déroulement de l'événement.  
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Il est essentiel que le bénéficiaire ne se sente pas mis de côté. Ainsi, l'intégration des 
informations rendue possible favorise l'entrée du bénéficiaire dans le cheminement du deuil 
de manière plus apaisée. 

Lorsqu'une mort a été accompagnée au sein de l'un de nos établissements ou qu'elle a été 
subite (dans le cas d'un problème fulgurant), la psychologue interne est mobilisée pour 
accompagner les bénéficiaires et les membres des équipes concernées. Des entretiens 
individuels ou groupes de paroles sont généralement déployés dans toutes les structures pour 
faciliter la mise en mots/maux. Le recours à un psychologue extérieur peut également avoir 
lieu, selon la situation vécue. Certaines familles, qui en font la demande ou qui sont repérées 
comme étant souffrantes d'une situation, peuvent également être rencontrées par la 
psychologue. 

 L’accompagnement de la famille est un accompagnement de proximité, avec soutien et 
présence de l'ensemble du personnel de la structure via des entretiens téléphoniques, 
des rencontres sur sites ou à l'extérieur, des visites médiatisées, etc. pour aider les 
familles à se positionner sans heurts auprès du bénéficiaire qui vit le décès de son 
proche (désamorcer la culpabilité, le sentiment d'impuissance ou d'incompréhension, 
etc.) dans les différentes étapes du deuil. 

 L’accompagnement de la personne accueillie est également un accompagnement de 
proximité, avec soutien et présence de l'ensemble du personnel de la structure sous 
différentes formes, selon sa fonction et sa place dans la dynamique institutionnelle. 
Chacun amène le bénéficiaire à cheminer, à son rythme, dans le processus de deuil. 

 Le processus de deuil : dans le cadre d'une fin de vie, le deuil est à concevoir comme 
la perte d'un lien d'attachement. Le travail de deuil provoque des réactions 
physiques, psychologiques, affectives, comportements et sociales qu'il s'agira 
d'entendre. 

La séparation due à la perte d'une personne peut être expressive (perte surprise d'une 
personne importante dont l'attachement était profond), attendue (perte d'une personne dont 
l'issue était prévue laissant des cicatrices durables), brutale (perte subite sans adieux d'une 
relation satisfaisante pouvant donner lieu à des réactions violentes). 
Chaque personne passe par différentes étapes de deuil, sans forcément les éprouver dans le 
même ordre. La durée de chaque étape varie également selon chacun (déni, colère, 
marchandage, dépression et acceptation/résignation). Le but étant d'accompagner le 
bénéficiaire à rejoindre une période plus paisible où la personne revit, en lui permettant à 
nouveau, de faire des projets et de regarder vers l’avenir. 
La posture professionnelle de nos établissements, essentiel, est de ne pas avoir recours, de 
manière systématique, à un traitement médicamenteux pour soulager le bénéficiaire de sa 
peine liée à un décès. Il est indispensable que le bénéficiaire puisse traverser chaque étape du 
processus de deuil et qu'il chemine au travers de chaque émotion pouvant l'amener vers un 
sentiment d'acceptation ou de résignation face à la perte, qui se doit d'être vécue. 
Le médicament peut, dans des situations le nécessitant, être d'une aide indispensable mais il 
s'agira d'évaluer, en premier lieu, les bénéfices/risques afin que la personne puisse vivre son 
deuil pleinement plutôt que de le masquer avec un « cacheton » (que cache-t-on?). 
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Il sera également indispensable de repérer les mécanismes de défense développés par les 
bénéficiaires dont la communication est restreinte pour supporter une situation difficile ou 
lutter contre l'angoisse sous-jacente (combativité, sublimation, déni, dénégation, 
déplacement, isolement, projection agressive, rationalisation, régression). L'équipe 
pluridisciplinaire se montre alors disponible et accueille chacun des mots (maux) observables 
afin de disposer de l'attitude la plus adaptée. 
Le travail de partenariat entre équipe éducative, IDE et psychologue est alors indispensable 
pour assurer la continuité des soins physiques et psychiques, dans une dynamique de suivi et 
d'évaluation constante. 

 

- L'accompagnement de fin de vie du bénéficiaire : accompagner une personne en fin de vie, 
c'est la prendre en charge selon quatre quadrants : le physique, l’émotionnel, l’intellectuel et 
le spirituel. Ainsi, il est nécessaire de soulager la souffrance physique tout en prenant en 
compte la souffrance psychique. 

 L'état de santé de la personne en situation de handicap est évalué auprès d'un médecin 
afin que le pronostic vital soit questionné. 

Nous prenons alors en considération toutes les dimensions propres à une personne en 
situation de handicap pour constituer un recueil de données efficient, à remettre au médecin 
compétent, afin qu'il émette ou non l'inscription du bénéficiaire dans un accompagnement de 
fin de vie. 
En ce sens, l'équipe pluridisciplinaire va alors repérer dans la communication verbale ou non 
verbale, les réactions au toucher (agréable/désagréable), les signes de souffrances physiques 
et psychiques. Seront également recensés les centres d'intérêts et les soins de confort 
nécessaires ainsi que les observations des réactions en rapport avec la toilette, l’alimentation... 
pour un suivi constant s'adaptant au rythme et aux possibilités de la personne en situation de 
handicap déclarée en accompagnement de fin de vie. 
L'accompagnement de fin de vie se décline en deux axes : éviter les moments de déplaisir et 
favoriser les plaisirs tout en prévenant l'aggravation de l'état de santé. 
 

 Les Directives anticipées lorsque l'accompagnement de fin de vie est engagé : 
Les directives anticipées concernent les décisions médicales à prendre en compte, dans le cas 
où le bénéficiaire serait un jour dans l'incapacité de s'exprimer. Même si envisager à l’avance 
cette situation est toujours difficile, voire angoissant, il est important d’y réfléchir. 
Toute personne majeure peut les rédiger, mais ce n’est pas une obligation. Dans notre cas, 
étant amenés à accompagner des personnes majeures sous tutelles, la recherche de leur 
consentement en demeurera notre priorité. Toute personne a le droit, qu'elle soit en bonne  
santé, atteinte d'une maladie grave ou non, ou à la fin de sa vie, d'exprimer ses souhaits sur la 
mise en route ou l’arrêt de réanimation, d’autres traitements ou d’actes médicaux, sur le 
maintien artificiel de ses fonctions vitales et sur ses attentes. Le fait que le bénéficiaire soit 
sous tutelle n'exclue pas le fait qu'il puisse se prononcer sur son état, qu'importe le moyen de 
communication qu'il pourra employer, chaque bénéficiaire doit être entendu dans ses 
volontés. 
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Cette réflexion peut être l’occasion d’un dialogue avec les proches du bénéficiaire autour de la 
notion d'acharnement thérapeutique. Dans tous les cas, la douleur sera traitée et apaisée. Le 
bien-être du bénéficiaire en fin de vie et de ses proches étant au cœur de l'accompagnement 
proposé. 
 

 Le recours aux soins palliatifs est un droit. 
Les établissements peuvent avoir recours à un service de soins palliatifs lorsqu'on se situe dans 
un accompagnement de fin de vie déclaré par le médecin traitant. Il s'agit alors de diffuser la 
culture des soins palliatifs pour faire face à la difficulté d'intégrer la notion de fin de vie dans 
le projet d'établissement. 
Toute personne sait accompagner la capacité à vivre d'un bénéficiaire mais il apparaît moins 
évident d'accompagner la personne à mourir « bien », « au mieux », «au plus juste ». Il s'agit, 
dans une démarche palliative, de prendre en compte l'imminence de la mort qui ne convient 
pas forcément à la finalité de l'établissement qui tient à se définir comme un « lieu de vie ». Il 
ne s'agit en rien d'une vocation de l'établissement social et médico-social. Toutefois, il s'agit 
d'un moyen auquel il est indispensable de recourir pour que chaque résident puisse bénéficier, 
selon les cas, de soins spécialisés nécessitant des compétences spécifiques, notamment la 
question du traitement de la douleur. Si des antalgiques puissants doivent être mis en place, 
l'établissement médico-social s'estime souvent non compétent et le transfert vers l'hôpital est 
souvent la règle. 
Les trois dimensions de la démarche palliative impératives à suivre et en lien avec les 
compétences disponibles dans nos établissements sont : le nursing et les soins de confort, la 
prise en charge de la douleur et l'accompagnement psychologique des bénéficiaires et de leurs 
proches. 
La loi n°99-477 du 9 juin 1999 garantit le droit aux soins palliatifs à toute personne dont l'état 
le requiert. La circulaire DHOS/02/DGS/SD5D/2002 du 19 février 2002 relative à l'organisation 
des soins palliatifs et de l'accompagnement précise ce qu'implique la démarche palliative : la 
formation d'un « référent soins palliatifs », de la mise en place d'une formation interne, de la 
réalisation d'un projet de service en soins palliatifs, de l'organisation d'un soutien des équipes 
éducatives et soignantes. 
La loi Léonetti du 22 avril 2005 relative aux droits des patients en fin de vie, complétée par les 
décrets du 6 février 2006, a recherché une solution éthique à l'encadrement juridique de la 
relation médicale entre médecin et le malade en fin de vie. 
Cette loi apporte trois dispositions essentielles à la relation de soins et favorise l'expression de 
la volonté, discussion en collégialité : interdiction de toute obstination déraisonnable, droits 
du patient renforcés, processus décisionnels en cas de patient inconscient ou arrêt des 
traitements reposant sur la collégialité et la transparence de la décision. Quel que soit le lieu 
de leur prise en charge, toute personne en fin de vie a le droit à l'accès aux soins palliatifs. Les 
décrets d'application de cette loi ont été pris en 2006, ils instituent une obligation pour les 
établissements médico-sociaux de mise en place de « mesures propres à assurer les soins 
palliatifs » (décret n°2006-122, art. D311-38 et art. L312-7). 
Sur le terrain, les soins de confort et le temps de présence au quotidien sont au cœur de la 
représentation que se font les équipes de l'accompagnement des personnes en fin de vie 
(prévention d'escarres, évaluations concernant le maintien de l'hydratation et de 
l'alimentation, assurer la dignité de la personne en fin de vie). 
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 Les traitements antidouleurs sont basés sur des évaluations de la douleur, même 
lorsque la personne ne communique pas ou peu avec la possibilité d'utiliser DOLUPLUS, 
ECPA, ALGOPLUS, Douleur enfant San Salvadour, à adapter selon la situation de 
handicap présentée par le bénéficiaire. Le regard et l’analyse des professionnels, 
entourant au quotidien les résidents peuvent également permettre de peaufiner 
l’évaluation de la douleur (mimique des bénéficiaires…).  

La loi n°2016-87 du 2 février 2016  créant de nouveaux droits en faveur des personnes malades 
et des personnes en fin de vie, en plus de clarifier les conditions de l’arrêt des traitements au 
titre du refus de l’obstination déraisonnable, instaure notamment un droit à la sédation 
profonde et continue jusqu’au décès pour les personnes dont le pronostic vital est engagé à 
court terme. 
Les directives anticipées deviennent alors l’expression privilégiée de la volonté de la personne 
hors d’état de le faire et s’imposent désormais aux médecins. Cette évolution de la loi qui 
concerne les directives anticipées et qui porte sur leur opposabilité à l’égard du médecin est 
la plus significative. 
La loi du 2 février 2016 permet de mieux répondre à la demande à mourir dans la dignité par 
une meilleure prise en charge de la souffrance, et en clarifiant l’usage de la sédation profonde 
et continue, jusqu’au décès, en phase terminale. 
Elle permet également de conforter la place de l’expression de la volonté du patient dans le 
processus décisionnel et en particulier de ses « volontés précédemment exprimées ». 
Concrètement, cette loi permet de réaffirmer le droit de la personne à l'arrêt de tout 
traitement, de rendre contraignantes les directives anticipées pour les médecins et développer 
les directives anticipées en les formalisant en amont avec le bénéficiaire, de prendre en 
compte les volontés exprimées par écrit et d'assurer leur accessibilité. A noter qu'à défaut de 
l'existence de directives anticipées, il s'agit de recueillir et prendre en compte l'expression des 
volontés exprimées par le bénéficiaire, portée par le témoignage de la personne de confiance,  
ou de tout autre témoignage de la famille ou des proches professionnels qui l'accompagnent 
au quotidien et qui ont l'occasion d'évoquer le sujet avec eux. 
Un document de directives anticipées serait à mettre en œuvre afin qu'il soit accessible en 
termes d'information et de compréhension directement auprès du bénéficiaire avec remises 
des informations à la tutelle désignée. 
De ce fait, il s'agit d'une obligation pour les professionnels de santé de mettre en œuvre tous 
les moyens à leur disposition pour que toute personne ait le droit d’avoir une fin de vie digne 
et accompagnée du meilleur apaisement possible de la souffrance (article 1 de la loi). 
L'accompagnement de fin de vie pris en considération dans nos établissements s'inscrit alors 
dans une prise en charge de la fin de vie qui renforce les droits des personnes en situation de 
handicap, une meilleure prise en compte de la souffrance réfractaire du malade en phase 
avancée ou terminale par des traitements analgésiques et sédatifs, une obligation pour le 
médecin de respecter la volonté de la personne après l’avoir informée des conséquences de 
ses choix et de leur gravité, de refuser ou ne pas recevoir un traitement (article 5 de la loi) et 
un rôle renforcé d’information auprès de leurs patients sur la possibilité et les conditions de 
rédaction de directives anticipées (article 8 de la loi). Pour cela, trois personnes sont en 
formation afin de devenir « nos référents fins de vie ». 
 
 
 

https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000031970253&categorieLien=id
https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/findevie/etre-acteur-de-sa-fin-de-vie/article/anticiper-sa-fin-de-vie-les-directives-anticipees
https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/findevie/etre-acteur-de-sa-fin-de-vie/article/exprimer-ses-volontes-pour-sa-fin-de-vie#sedation
https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/findevie/etre-acteur-de-sa-fin-de-vie/article/exprimer-ses-volontes-pour-sa-fin-de-vie#sedation
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 Choix des héritiers : sensibilisation et explication en lien avec la tutelle désignée. 

 Choix « Où et comment ? » : il s'agit de penser au respect des volontés et à la dimension 
des vœux des bénéficiaires pour les hospitalisations, le choix de l'enterrement ou de la 
crémation, toujours dans le cadre du projet d'accompagnement personnalisé. 

A ce jour, il n'existe aucune procédure pour recueillir les volontés des familles en matière de 
fin de vie des bénéficiaires. Il serait alors intéressant que les familles/la tutelle communiquent 
un contrat obsèques ou émette des indications concernant les vœux pour les hospitalisations 
ou l'enterrement/la crémation de la personne accueillie lors de la signature du contrat de 
séjour. 
La volonté des bénéficiaires et leurs souhaits peuvent également être recueillis tout au long 
de leur séjour au sein de l'institution avec une formulation écrite transmise à la tutelle 
désignée pour assurer le respect de la parole des bénéficiaires, en-deçà et au-delà du choix 
des familles qui est parfois différent de celui du bénéficiaire. 
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CONCLUSION 

épondre à cet appel à projet, qui s’accompagne de la réécriture du projet 
d’établissement du Foyer de vie, nous a conduit à revoir notre accompagnement au 
quotidien, à changer notre angle de vision et nous vous invitons à en faire de même 
si cet accompagnement vous semble intéressant.  

Cette approche amène un regard nouveau sur nos professions, sur nos bénéficiaires et sur la 
manière dont nous abordons notre travail – au plus près de nos personnes extraordinaires-. 
Cette démarche demande constance et permanence dans un suivi continu et cohérent dans le 
temps (notion de durée), elle réinterroge nos pratiques et nos savoirs créant de ce fait, une 
dynamique constructive et fédératrice pour tous. 

La solidité de nos alliances, de nos alliages, de nos tissages, de nos maillages -capables de 
résister à n’importe quel mauvais enchantement- s’affinent et se peaufinent au fur et à mesure 
du temps et de l’évolution des accompagnements et des personnes à accompagner. 

Cette pratique novatrice « chamboule » les codes du médico-social et change les regards, 
modifie les savoirs faire et savoirs être ; elle place le bénéficiaire au centre d’un système de 
vie, ordinaire et égal à chacun, peu importe qui l’on est et les difficultés que nous rencontrons. 

A ce jour, nos princes et princesses vivent heureux … et tous leurs projets prennent vie.  
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ANNEXES 

1/Prévention contre la grippe en Makaton 
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2/Une recette de gâteau au chocolat 
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3/ L’histoire de notre princesse en pictogramme (Utilisation d’un logiciel qui traduit les 
phrases en pictogrammes) 

 

 


