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ç Parce que les droits sont communs, et les m°mes pour tout le 
monde, il va de soi que ces derniers sôappliquent aussi aux 
personnes en situation de handicap. 

Quôil sôagisse de droit commun ou dôacc¯s ¨ la sant®, ou encore de 

d®cisions ou de vie sentimentale et affective, cet ouvrage reprend 

tous les principes fondamentaux auxquels toutes les personnes en 

situation de handicap peuvent aussi pr®tendre, mais ne sont pas 

toujours respect®s. 

Afin de reprendre ces divers droits et principes, plusieurs points ont 

®t® ®tudi®s et d®brief®s, par des professionnels et acteurs associatifs 

îuvrant dans le domaine du handicap et du soin.       

Pour effectuer ce travail, ces professionnels ont ®t® amen®s ¨ 

travailler avec dôautres acteurs tel quôun juge des tutelles, ou encore 

des personnes en situation de handicap elles-m°mes, afin  quôune 

expertise de vie soit amen®e afin dôapprofondir les t®moignages que 

vous aurez ¨ lire. è   
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GLOSSAIRE 

AAH : Allocation aux Adultes Handicap®s 

AAIMC-NE : Association dôAide aux Infirmes Moteurs C®r®braux du Nord et 

de lôEst 

ADAPEI : Association D®partementale des Amis et Parents dôEnfants 

d®ficients Intellectuels  

AFASER : Association des Familles et amis pour lôAccueil, les Soutiens, 

lôEducation et la Recherche en faveur des personnes handicap®es mentales 

AMP : Aide M®dico Psychologique 

ANESM : Agence Nationale de lô®valuation et de la qualit® des 

Etablissements et services Sociaux et M®dico-sociaux 

APBC : Association des Papillons Blancs en Champagne 

APEI : Association de Parents dôEnfants d®ficients Intellectuels  

ARS : Agence R®gionale de Sant® 

CD : Conseil D®partemental 

CHU : Centre Hospitalier Universitaire 

CIH : Classification Internationale du Handicap  

CNCDH : Commission Nationale Consultative des Droits de l'Homme  

CNSA : Caisse Nationale de Solidarit® pour l'Autonomie  

COFACE : Conf®d®ration des Organisations Familiales de la Communaut® 

Europ®enne 

EA : Entreprise Adapt®e 

EHESP : £cole des Hautes Etudes en Sant® Publique  



 

 

Les ressources pr®sent®es dans ce guide sont un partage des 
documents utilis®s par les membres du groupe de travail. Si vous °tes 
¨ lôorigine ou utilisez un document qui pourrait compl®ter les 
ressources, nôh®sitez pas ¨ contacter le r®seau R®G®CAP par mail ¨ 
secretariat@regecap.org. Nous pourrons ainsi ®toffer les ressources de 
ce guide qui se veut °tre ®volutif.  

EDPAMS : Etablissement D®partemental Public dôAccompagnement M®dico-

Social 

ERHR : Equipe Relais Handicaps Rares 

ESAT : Etablissement et Service dôAide par le Travail 

ESSMS : Etablissements et Services Sociaux et M®dico-Sociaux 

FALC : Facile A Lire et ¨ Comprendre 

FAM : Foyer dôAccueil M®dicalis® 

HAD : Hospitalisation A Domicile 

HAS : Haute Autorit® de Sant® 

IME : Institut M®dico-Educatif 

Juge des Contentieux de la Protection : appellation rempla­ant ç Juge des 

Tutelles è depuis le 1er janvier 2020. 

MAS : Maison dôAccueil Sp®cialis®e 

MDPH : Maison D®partementale des Personnes Handicap®es 

OMS : Organisation Mondiale de la Sant® 

ONU : Organisation des Nations Unies 

PRS : Projet R®gional de Sant® 

SAMSAH : Service d'Accompagnement M®dico-Social pour Adultes Handi-

cap®s  

SAVS : Service dôAccompagnement ¨ la Vie Sociale  

SESSAD : Service dôEducation Sp®cialis®e et de Soins ¨ Domicile  

UDAF : Union D®partementale des Associations Familiales 

UNAPEI : Union Nationale des Associations de Parents d'Enfants d®ficients 

Intellectuels  
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Quôest-ce que le handicap ? 

ç La personne handicap®e ne peut °tre r®duite ¨ son handicap, elle 

doit °tre pens®e dans sa globalit®. Elle nôexiste pas seule, elle doit °tre 

pens®e dans un environnement qui inclut les proches, côest- -̈dire 

parents, fratrie, grands-parents, professionnels. è  

ç Est handicap®e toute personne dont lôint®grit® physique ou mentale 

est passag¯rement ou d®finitivement diminu®e, soit cong®nitalement, 

soit sous lôeffet de lô©ge ou dôun accident, en sorte que son 

autonomie, son aptitude ¨ fr®quenter lô®cole ou ¨ occuper un emploi 

sôen trouvent compromises è  

Sarfaty Jacques, Cahier de lôAFASER, nÁ7, 
mars 1999  

Classification Internationale du Handicap  (CIH), 
Organisation Mondiale de la Sant® (OMS), 1980  

C  1 :   

La notion de handicap a ®volu® au fil du temps. 

Les difficult®s de participation ¨ la vie sociale et le r¹le de lôenvironnement 
nôont ®t® officiellement reconnus quô̈ partir de 2001 avec la Classification 
Internationale du Fonctionnement du Handicap et de la Sant® de lôOMS.  
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 ç Par personnes handicap®es on entend des personnes qui 

pr®sentent des incapacit®s physiques, mentales, intellectuelles ou 

sensorielles durables dont lôinteraction avec diverses barri¯res peut 

faire obstacle ¨ leur pleine et effective participation ¨ la soci®t® sur la 

base de lô®galit® avec les autres è  

ç Constitue un handicap, au sens de la pr®sente loi, toute limitation 

dôactivit® ou restriction de participation ¨ la vie en soci®t® subie dans 

son environnement par une personne en raison dôune alt®ration 

substantielle, durable ou d®finitive dôune ou plusieurs fonctions 

physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, dôun 

polyhandicap ou dôun trouble de sant® invalidant. è 

Extrait de lôArticle 114  

Extrait de la convention des Nations Unies aux droits 
des personnes handicap®es, ratifi®e en f®vrier 
2010 par la France.  

Loi du 11 f®vrier 2005, nÁ2005-102 pour lô®galit® 
des droits et des chances, la participation et la 
citoyennet® des personnes handicap®es. 

Quôest-ce que le consentement ? 

ç Action de donner son accord ¨ 
une action, ¨ un projet. è  

Dictionnaire Larousse 
[en ligne] 

Le consentement nôa pas obligation dô°tre ®crit ou sign® par la personne. 

Cependant, il est imp®ratif de pouvoir apporter la preuve de sa recherche par 

la tra­abilit® dans un document officiel et/ou dans le dossier de la personne.  

La signature dôun formulaire de consentement ne dispense pas de renouveler 

r®guli¯rement la recherche du consentement. (Extrait du guide Le consentement de 

la personne ©g®e, R®G®CAP) 

Etymologie Latine : du verbe 

consentir ç cum è (avec) et 

ç sentir è (sentir, ressentir, 

exprimer un avis).  
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 ç Le consentement des personnes majeures b®n®ficiant dôune mesure de 

protection juridique.  

Le principe en mati¯re de d®cision relative ¨ la personne prot®g®e est 

d®sormais clairement pos® par les textes : ç Le consentement de la 

personne majeure faisant l'objet d'une mesure de protection juridique avec 

repr®sentation relative ¨ la personne (tutelle ou habilitation judiciaire 

familiale avec repr®sentation) doit °tre obtenu si elle est apte ¨ exprimer sa 

volont®, au besoin avec l'assistance de la personne charg®e de sa 

protection. è Ce nôest que par exception, en cas dôincapacit® totale 

dôexpression, que le tuteur ou la personne habilit®e par le juge 

repr®sentera la personne, côest- -̈dire prendra la d®cision ¨ sa place. è  

AVIS 136, Lô®volution des enjeux ®thiques 
relatifs au consentement dans le soin, Comit® 
Consultatif National dôEthique pour les 
sciences de la vie et de la sant®, 15 avril 2021 

Une personne peut consentir si elle est libre et capable, côest- -̈dire 
autonome.

1
 

1. Principles of Biomedical Ethics . New York, Oxford : Oxford University Press, op.cit., 4¯me ®d., 
1994, X-546p. T. Beauchamp et J.Childress, 1994 
2.  R®f®rence ¨ ç Ethique en sant®, rep¯res pour les soignants è, R®G®CAP, 2017 

ç Consentir, côest donner son accord ¨ quelquôun quand on peut donner 

du sens ¨ ce ¨ quoi lôon consent. Le malade a besoin de pouvoir donner 

du sens ¨ sa d®cision et de partager cette perspective avec les gens qui 

lôentourent. è 

De Broca Alain, ç Le soin est une 
®thique è, 2014, ®d. Seli Arslan  
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Lôautonomie est la capacit® et le droit dôune personne ¨ choisir, d®cider pour 
elle-m°me dans le respect des lois et des usages communs. 

Il convient de distinguer diff®rents niveaux dôautonomie
2
 au travers de la :  

§ Capacit® d®cisionnelle : r®fl®chir ¨ la situation et prendre sa d®cision  

§ Capacit® ex®cutive : mettre en îuvre et ex®cuter sa d®cision  

 

Pour °tre ®clair®, il faut quôune lumi¯re vienne de lôext®rieur. Cette lumi¯re 
symbolise les informations qui seront donn®es au patient ou ¨ ses proches. 
Cet ®clairage doit °tre multiple (consultation dôannonce m®dicale, soins 
infirmiers, pr®sence dôinterpr¯te, personne de confianceé). 

Le consentement n®cessite une compr®hension de la situation. Il traduit 
lôautonomie de la volont®.  

T®moignage sur le consentement ®clair®  

ç Madeleine est une dame tr¯s ©g®e souffrant dôune maladie 
neurod®g®n®rative. Elle a fait plusieurs fausses routes  

donnant lieu ¨ des pneumopathies dôinhalation ̈  r®p®tition ¨ lôorigine 
dôhospitalisations r®currentes. Elle souffre dôun diab¯te, dôune insuffisance 
r®nale, dôune an®mie chronique ainsi que dôune escarre fessi¯re tr¯s 
importante. Son m®decin lui a prescrit un r®gime diab®tique en texture 
mix®e en plus de compl®ments hyperprot®in®s.  

Madeleine refuse de sôalimenter ainsi. Le m®decin de la structure et les 
infirmiers lui ont expliqu® lôint®r°t de ce r®gime ainsi que le but dôune 
alimentation mix®e. Cette r®sidente maintient son refus et demande le droit 
de choisir ce quôelle veut manger et la texture tout en insistant sur son ©geé 

Devant ce refus persistant, il lui a ®t® propos® de faire un bilan de d®glutition 
avec une orthophoniste afin de r®®valuer ses capacit®s, ce quôelle a 
accept®. Le bilan a montr® que les fausses routes sont possibles. Nous lui 
avons demand® de signer une attestation confirmant sa volont® dôune 
alimentation normale, malgr® les risques, assumant ainsi sa d®cision que 
nous avons respect®.   

A ce jour, Madeleine mange pain et beurre le matin avec son caf®, du 
saumon fum® plusieurs fois par semaine et du r¹ti de dinde avec beaucoup 
de laitages et de fruits lorsque le repas pr®vu ne lui convient pas. Elle a de 
nouveau le sourire et sôalimente avec beaucoup de plaisir. è 

 Lionelle BOILEAU, Cheffe de service param®dical 

MAS Marc Toussaint,  AAIMC-NE 
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ç Lorsquôune personne est majeure, en pleine possession de ses moyens ï 

quels que soient son ©ge, son ®tat de maladie, de handicap ou de conditions 

sociales ï et quôelle est en mesure dôexprimer sa volont®, la question du 

consentement se pose de mani¯re assez simple. Le consentement lôengage, 

sauf ®ventuellement sôil est affect® dôun vice que lôon pourrait qualifier 

dôexterne (erreur, dol ou violence ï th®orie des vices de consentement). Les 

difficult®s surviennent lorsque la personne nôest pas en pleine possession de 

ses moyens ï soit quôelle ait des difficult®s ¨ sôexprimer, soit que sa volont® 

soit imparfaite (volont® immature, facult®s alt®r®es). Côest lôarticulation volont® 

ï consentement qui fait difficult® : une des probl®matiques na´t de ce quôune 

personne peut °tre dans lôimpossibilit® dôexprimer sa volont®, et donc °tre 

dans lôimpossibilit® de consentir, une autre difficult® na´t de ce quôune 

personne peut exprimer un consentement, mais la volont® qui sous-tend ce 

consentement est fragile.  

En r®alit®, le consentement peut ne pas °tre exprim® de mani¯re totalement 

d®termin®e, et il demeure toujours sujet ¨ ®volution ; en ce sens la prudence 

reste requise ¨ la fois dans la r®ception mais aussi dans lôusage du 

consentement. Ainsi, il convient de ne pas consid®rer pour d®finitivement 

acquis le consentement recueilli : il importe de ne pas enfermer lôindividu dans 

un choix ant®rieur et de sôassurer de lôactualit® du consentement. Le 

consentement doit °tre r®versible et lôon doit accorder ¨ lôindividu la facult®, ¨ 

tout instant, de se d®dire si possible. è
3 

Extrait de lôavis sur le consentement des personnes 

vuln®rables, Commission Nationale Consultative 

des Droits de lôHomme (CNCDH), 16 avril 2015  

3. La r®versibilit®, si elle est toujours souhaitable, nôest pas toujours possible, on pense 

notamment ¨ des traitements m®dicaux ou chirurgicaux irr®versibles, les conditions de recueil du 

consentement sont alors essentielles.  
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ç Acte par lequel quelquôun exprime son 
adh®sion, son approbation ¨ une id®e, 
une proposition formul®e par un autre.è 

Dictionnaire Larousse 
[en ligne] 

ç Lôassentiment rel¯ve davantage du sentir et du ressentir que du juge-
ment intellectuel. Il est une progression, un cheminement, une d®-
marche, plus quôun terme, plus quôune certitude acquise. Côest pour-
quoi il est moins officiel, moins ritualis® : il ne requiert pas n®cessaire-
ment de verbalisation, mais peut ç user de signes è : ç Incliner la t°te, 
esquisser un sourire, faire un geste dôaccueil m°me momentan®, est 
signe dôassentiment. 

[é] 

La diff®rence entre lôassentiment et le consentement se situe principa-
lement dans la diff®rence des exigences qui motivent sa recherche, en 
termes de communication. Le soignant r®clame moins dôassurance, de 
formalisme et dôintensit® dans lôexpression des pr®f®rences et des 
choix. Consid®rer que lôassentiment est un ç consentement att®nu® è, 
côest reconna´tre que lôatt®nuation des preuves, des traces, dôune ex-
pression, nôen d®t®riore pas pour autant la sinc®rit® de son partage ni 
la clairvoyance qui lôentoure ï de toute fa­on jamais totale, y compris 
pour les personnes en pleine capacit® de consentir formellement. è 

Quôest-ce que lôassentiment ? 

Dans certains contextes, la recherche du consentement peut sôav®rer 

complexe. Côest notamment le cas lorsque le professionnel intervient aupr¯s 

dôune personne d®pourvue de moyen de communication ou dont il ne 

connait pas les codes.   

AVIS 136, Lô®volution des enjeux ®thiques 
relatifs au consentement dans le soin, Comit® 
Consultatif National dôEthique pour les sciences 
de la vie et de la sant®, 15 avril 2021 

Etymologie latine : du verbe 

ç assentire è (approuver)  
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Quôest-ce que lôautod®termination ? 

Si la personne en situation de handicap nôa jamais pu choisir pour elle-m°me 
car on ne le lui a jamais laiss® cette possibilit®, lorsquôelle doit prendre une 
d®cision ou consentir elle est dans lôimpasse, elle ne sait pas faire. Il est 
imp®ratif de favoriser d¯s le plus jeune ©ge lôautod®termination.  

ç Le m®decin du service de m®decine a prescrit une prise de sang ¨ 

Lise, une jeune personne en situation de handicap et dys 

communicante qui vient dôarriver dans le service. Celle-ci est 

accompagn®e par sa m¯re.  

Au chevet de Lise, lôinfirmi¯re prend le temps de lui expliquer le soin et 

les gestes quôelle va devoir faire avec douceur et bienveillance. Elle 

utilise ®galement des mots simples. Lise semble comprendre ce que 

lui explique lôinfirmi¯re.  

Apr¯s ce temps dôexplication et de mise en confiance, Lise fait un 
geste dôaccueil et le garrot est pos® sur son bras sans r®sistance.  

La prise de sang a donc pu °tre effectu®e. è 

T®moignage sur lôassentiment 

Emmanuelle BAUDRILLART, Infirmi¯re et Cadre de sant®, R®G®CAP 
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Ainsi quôen flashant ce 
QrCode : 

Cette seconde vid®o explique comment 
sôexprime lôautod®termination dans le 
quotidien des personnes en situation de 
handicap. Elle est accessible via le lien 
suivant : https://www.youtube.com/
watch?v=thz33ND-LhA  

ç ątre autod®termin®, côest agir comme le principal acteur de sa vie, 
dans les dimensions qui comptent pour soi, sans influence externe 
excessive. Cela implique dôavoir la possibilit® :  

è De multiplier les exp®riences pour conna´tre ses envies 

è De sôexprimer et de sôaffirmer dans ses choix 

è Dôapprendre ¨ ®valuer les cons®quences de ses d®cisions et ¨ 
les assumer 

è Dôoser prendre des risques pour apprendre de ses erreurs è 

D®finition issue de lôUNAPEI (Union Nationale 

des Associations de Parents, de personnes 

handicap®es mentales et de leurs amis)  

Cette premi¯re vid®o donne une d®fini-
tion de lôautod®termination. Elle est ac-
cessible via le lien suivant :  
https://www.youtube.com/watch?
eEblNV8mmEY 

Ainsi quôen flashant ce 
QrCode : 

Les deux vid®os ci-dessous expliquent ce dont il sôagit :  

https://www.youtube.com/watch?v=thz33ND-LhA
https://www.youtube.com/watch?v=thz33ND-LhA
https://www.youtube.com/watch?v=eEblNV8mmEY
https://www.youtube.com/watch?v=eEblNV8mmEY
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Lôautod®termination est une d®marche volontaire, propre ¨ chacun et 

chacune, qui n®cessite des apprentissages, du temps et de 

lôaccompagnement. 

Les ®tapes propos®es dans les diff®rentes formations ¨ lôautod®termination 

dispens®es aupr¯s de personnes vivant avec un handicap et professionnels 

de lôaccompagnement et du soin, d®veloppent dôabord lôautonomie et le 

pouvoir dôagir. 

Le premier palier consiste ¨ connaitre ses droits, puis ¨ d®velopper ses 

forces en ayant une meilleure connaissance de soi et apprendre ¨ multiplier 

les exp®riences pour faire des choix. 

Le second palier entraine la capacit® ¨ oser, ¨ agir pour prendre des 

d®cisions importantes pour soi. 

 

Organisme de conseil et dôing®nierie de formation  ZEPHIROS 

zephiros.bpc@gmail.com  

мс 

Ch/¦{ Υ CƻǊƳŀǝƻƴ Ł  

ƭΩŀǳǘƻŘŞǘŜǊƳƛƴŀǝƻƴ 
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T®moignage de professionnel form® 

Il est essentiel de mettre au centre le projet de la personne pour la 
sensibiliser et lui apprendre ¨ faire ses propres choix pour son projet 
et ou son avenir. Cette d®marche n®cessite un long travail sur soi 
afin de prendre conscience de ses qualit®s, ses valeurs, ses points 
forts ou faiblesé lôobjectif final est de trouver un projet de vie 
adapt®, et de le r®aliser au plus pr¯s. 

Dôun point de vue professionnel, pour accompagner les personnes 
que nous suivons dans les meilleures conditions, il faut savoir 
remettre en question sa fa­on de penser, et bousculer ses pratiques 
professionnelles. Pour faciliter les projets des r®sidents, notre travail 
va nous imposer une recherche comme des partenariats pour 
favoriser lôinclusion dans la soci®t® et une ouverture dôesprit. è  

ç Lôautod®termination est une fa­on de penser et dôagir 
dans le quotidien afin de favoriser lôautonomie. 

Timoth® SAURET, Aide-soignant, MAS Marc Toussaint, AAIMC-NE 

ç Cette formation a chang® ma fa­on de penser. Jôai pu rencontrer 
des gens dans ma situation. Jôai appris des astuces et des solutions 
pour communiquer plus facilement, une approche des lois et 
diff®rents moyens pouvant môaider. Jôai pu d®terminer un nouveau 
projet et le commencer. Cette formation môa permis de me poser 
des questions et savoir ce que je voulais faire vraiment. Jôai pu en 
parler ¨ mes parents. Je pr®f¯re cette approche pour construire mon 
projet. Je la recommande. è 

Elie MAIGROT, R®sident ¨ la MAS Marc Toussaint, AAIMC-NE 

T®moignage de r®sident form® 
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FONDAMENTAUX  

§  

§  

§  

§  

§  

§  

FOCUS : Parcours de vie de la personne  

Prendre en compte lôenvironnement dans lequel vit la personne 

accueillie. 

Prendre en compte la personne accueillie dans son environnement, 

instaurer un climat de confiance, rep®rer la dynamique familiale et aider 

chacun ¨ cheminer et lever les freins ®ventuels. G®rer les points de 

divergence entre la personne et son environnement. Aider ¨ mettre en 

avant lôautod®termination de la personne pour quôelle soit actrice de sa 

vie. 

Travailler en coop®ration et en transparence avec la personne, son 

environnement et les professionnels pour permettre une relation de 

confiance. 

Expliquer lôorganisation quotidienne de lô®tablissement avec les 

changements de r®f®rents li®s aux cong®s, aux remplacementsé 

Faciliter les transitions quand cela n®cessite une r®orientation en 

multipliant ¨ bon escient les contacts, les visites et mises en situation 

personnalis®es pour que la personne puisse faire un choix ®clair®. 

£valuer avec elle et ses proches, les diff®rentes d®marches faites pour 

sôassurer de sa compr®hension et de son adh®sion.  

LES CHANGEMENTS 

DOIVENT PERMETTRE 

DE SE REINTERROGER 

EN PERMANENCE 

ąTRE ATTENTIF AUX 

DEMANDES ET AU PROJET 

DE VIE DE LA PERSONNE   
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Anticiper les besoins sur les p®riodes de transition comme par exemple 

le passage de lôenfance ¨ lôadolescence et ¨ lô©ge adulte ou le passage 

¨ la retraite des travailleurs ESAT. 

ątre attentif aux premiers signes de d®clin cognitif et de vieillissement 

pr®coce 

ątre vigilant au vieillissement des proches. 

VIGILANCE A CHAQUE ETAPE DE LA VIE 

§  

§  

§  

Adapter sa communication ¨ la personne en situation de handicap. 

Identifier avec la personne si elle accepte que les ®l®ments 

ç sensibles è de son parcours de vie soient communiqu®s ¨ lô®quipe.  

V®rifier avec la personne si elle souhaite que ses probl¯mes de sant® 

soient communiqu®s ¨ lô®quipe. 

Donner des informations claires et compl¯tes pour les changements de 

situation, proposer une aide effective pour la constitution et le suivi de 

dossiers : d®marches administrativesé 

COMMUNICATION ET PARTAGE DôINFORMATIONS 

§  

§  

§  

§  

La raison dô°tre du projet personnalis® est dôam®liorer la qualit® de vie de 

la personne en situation de handicap en lui permettant dô°tre actrice de sa 

vie ! Côest : 

r®diger et mettre en îuvre un document ajustable ¨ tout moment, 

affirmer la position dôacteur de la personne, 

red®finir avec la personne accueillie son projet de vie d¯s que son 

environnement change.  

PROJET PERSONNALISE :  

CLE DE VOđTE DE LA PERSONNE ACTRICE DE SA VIE 

è  

è  

è  

OBSERVER ET ANALYSER 

TOUTE MODIFICATION DE 

COMPORTEMENT 
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Les mesures pour prot®ger la 

personne vuln®rable 

Principe g®n®ral : la protection a pour finalit® lôint®r°t de la personne, elle 
doit favoriser son autonomie dans la mesure du possible.  

Diff®rentes mesures de protection dont :  

è La curatelle simple ou renforc®e, elle concerne les personnes ayant 

besoin dô°tre assist®es en continu pour les actes importants de la vie 

civile. 

è La tutelle aux biens, ¨ la personne ou les deux, pour les personnes 

ayant besoin dôune repr®sentation continue pour les actes de la vie 

civile. 

è Lôhabilitation familiale (depuis 2015) permet ¨ un proche ou membre 

de la famille (contexte familial serein) dôassister et/ou de repr®senter 

une personne lorsquôelle est dans lôincapacit® de veiller seule ¨ ses 

int®r°ts en raison dôune alt®ration m®dicalement constat®e de ses 

facult®s soit mentales, soit corporelles, de nature ¨ emp°cher 

lôexpression de sa volont®.  

Les mesures de protection dont peuvent b®n®ficier les personnes en situation 
de handicap nôexcluent aucunement la recherche de leur consentement. 
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FOCUS : Famille et mesure de 

protection  

Lorsquôun membre de la famille exerce la mesure de protection : il a le 

r¹le que pr®voit la loi dans le consentement au soin de la personne prot®g®e.  

Au-del¨ de ce r¹le, il a souvent une relation privil®gi®e avec le majeur 

prot®g®, souvent un membre de la famille proche (p¯re, m¯re, fr¯re ou sîur) 

qui a une connaissance certaine du pass® du majeur voire de sa vie globale. 

Il est souvent plus investi pour la personne concern®e que les autres 

membres de sa famille et voit/accueille r®guli¯rement la personne. Cette 

personne charg®e de la mesure de protection tient une place cruciale dans la 

vie de la personne prot®g®e et est bien souvent consid®r®e par ce dernier 

comme personne de r®f®rence de sa vie. 

Il peut arriver quôaucun membre de la famille nôexerce la mesure de 

protection et que celle-ci soit exerc®e par un tiers. Cependant la famille 

peut ®videmment °tre ressource pour t®moigner des ant®c®dents m®dicaux, 

des habitudes de vie de la personne en situation de handicap pour 

lôaccompagnement dans les actes de la vie quotidienne.  

нм 
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La Charte des Droits et Libert®s 

de la personne majeure prot®g®e 

LôAnnexe 4-3 du Code de lôAction Sociale et des Familles constitue la 
Charte des Droits et Libert®s de la personne majeure prot®g®e et lôintroduit 
de la fa­on suivante : 

ç Par la loi du 5 mars 2007 portant r®forme de la protection juridique 

des majeurs, le l®gislateur a souhait® garantir ¨ tout citoyen le droit 

d'°tre prot®g® pour le cas o½ il ne pourrait plus sôoccuper seul de ses 

int®r°ts. Cette loi renforce la protection de la personne, du majeur 

prot®g® et de ses biens.  

La protection juridique qui lui est garantie s'exerce en vertu des 

principes ®nonc®s dans la pr®sente charte. è  

Cette charte, constitu®e de 13 articles, est un 
document qui explique tous les droits qui 
prot¯gent les personnes qui sont sous mesure de 
protection juridique. 

Ce sont des droits tr¯s importants que nous tous (professionnels, familles, 
mandatairesé) devons respecter vis- -̈vis de la personne en situation de 
handicap sous protection.   

https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/

LEGIARTI000020079416/ 

https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000020079416/
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTI000020079416/
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La personne qualifi®e 
En cas de d®saccord entre lô®tablissement ou service et une personne 

accompagn®e, un m®diateur peut °tre sollicit® : la personne qualifi®e. 

Sa mission est dôaider toute personne prise en charge par un ®tablissement 

ou service social ou m®dico-social situ® dans le d®partement ¨ faire valoir 

ses droits. La personne qualifi®e doit °tre saisie par la personne concern®e 

ou son repr®sentant l®gal.  

La personne qualifi®e instruit la demande qui lui est faite. Elle rend compte ¨ 

la personne ou ¨ son repr®sentant l®gal des suites donn®es ¨ sa demande, 

des d®marches quôelle a entreprises et le cas ®ch®ant des mesures quôelle 

peut °tre amen®e ¨ sugg®rer. Elle en rend ®galement compte ¨ lôautorit® 

charg®e du contr¹le de lô®tablissement ou du service.  

La personne qualifi®e (Article L311-5 du Code de lôAction Sociale et des 

Familles) est une personne nomm®e conjointement par le Pr®fet, le Pr®sident 

du Conseil D®partemental ainsi que le Directeur de lôAgence R®gionale de 

Sant®. 

Au sein dôun d®partement, plusieurs personnes qualifi®es peuvent °tre 

nomm®es tenant compte de la diversit® des situations (Enfants ou adultes en  

situation de handicap ï Personnes ©g®es ï Secteur social).  

La liste des personnes qualifi®es dôun d®partement est transmise ¨ chaque 

®tablissement et service social et m®dico-social qui doit lôafficher et en 

informer les personnes accueillies.  

Les ressources  

Pour toutes questions relatives aux mesures de protection, vous pouvez vous 

rapprocher du service dôinformation et de soutien aux tuteurs familiaux de 

votre d®partement. Pour connaitre le service le plus proche de chez vous 

vous pouvez consulter la page internet de lôUNAF avec le lien suivant https://

www.unaf.fr/spip.php?rubrique2019 ou en flashant le QrCode ci-dessous. 

https://www.unaf.fr/spip.php?rubrique2019
https://www.unaf.fr/spip.php?rubrique2019
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Accessible via le lien suivant :  
https://www.unapei.org/wp-content/
uploads/2019/10/191023DossierUn
apei_habilitation_familiale.pdf 

Accessible via le lien suivant : 

https://www.unapei.org/wp-

content/uploads/2018/10/

guide_protection_juridique_co

mplet_falc_.pdf 

Ainsi quôen 
flashant ce 
QrCode : 

Ainsi quôen 
flashant ce 
QrCode : 

Mallette p®dagogique pour les personnes charg®es de la mesure de 

protection cr®®e par la Direction G®n®rale de la Coh®sion Sociale.  

T®l®chargeable sur : 

https://www.unaf.fr/

ressources/publication-

mallette-pedagogique-

pour-personnes-

chargees-mesure-de-

protection-par-lancreai-

et-dgcs/ 

https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2019/10/191023DossierUnapei_habilitation_familiale.pdf
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2019/10/191023DossierUnapei_habilitation_familiale.pdf
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2019/10/191023DossierUnapei_habilitation_familiale.pdf
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2018/10/guide_protection_juridique_complet_falc_.pdf
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2018/10/guide_protection_juridique_complet_falc_.pdf
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2018/10/guide_protection_juridique_complet_falc_.pdf
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2018/10/guide_protection_juridique_complet_falc_.pdf
https://www.unaf.fr/ressources/publication-mallette-pedagogique-pour-personnes-chargees-mesure-de-protection-par-lancreai-et-dgcs/
https://www.unaf.fr/ressources/publication-mallette-pedagogique-pour-personnes-chargees-mesure-de-protection-par-lancreai-et-dgcs/
https://www.unaf.fr/ressources/publication-mallette-pedagogique-pour-personnes-chargees-mesure-de-protection-par-lancreai-et-dgcs/
https://www.unaf.fr/ressources/publication-mallette-pedagogique-pour-personnes-chargees-mesure-de-protection-par-lancreai-et-dgcs/
https://www.unaf.fr/ressources/publication-mallette-pedagogique-pour-personnes-chargees-mesure-de-protection-par-lancreai-et-dgcs/
https://www.unaf.fr/ressources/publication-mallette-pedagogique-pour-personnes-chargees-mesure-de-protection-par-lancreai-et-dgcs/
https://www.unaf.fr/ressources/publication-mallette-pedagogique-pour-personnes-chargees-mesure-de-protection-par-lancreai-et-dgcs/
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FOCUS : Place de la famille dans 

lôaccompagnement  

A chaque admission et tout au long de lôaccompagnement, lô®quipe 
pluridisciplinaire va rep®rer la place de lôusager dans sa famille et va d®cliner 
les modalit®s de partenariat avec eux. 

Ensuite, les professionnels pourront sôappuyer sur lôexpertise de la famille qui 
va leur °tre utile pour ®laborer le projet de vie de la personne accompagn®e. 
M°me en cas de d®saccord avec la famille, lô®quipe se doit de continuer ¨ 
travailler avec elle. 

Pour un accompagnement de vie optimal, confiance et coop®ration vont se 
mettre en place entre les professionnels, la personne et sa famille. Il convient 
donc de bien expliquer la non-concurrence entre la famille et les 
professionnels, la place de chacun et leur compl®mentarit®.  

Les modalit®s sp®cifiques vont °tre ®crites dans le projet personnalis® de 
lôusager et garantir le maintien de ses liens familiaux voire un partage de 
lôaccompagnement. Côest lui qui d®cide, lors de sa rencontre projet, dôy 
associer sa famille ou pas. 

Lorsque la communication de la personne accompagn®e est tr¯s difficile, la 
famille reste un interlocuteur privil®gi®. Cependant, dans lôint®r°t de lôusager 
et pour toute information le concernant, que ce soit pour son quotidien ou sa 
sant®, il sera pr®sent et les informations devront °tre adapt®es pour favoriser 
sa participation. 

Il est int®ressant de noter que lôimplication de la famille est diff®rente pour 
chaque personne en fonction de son histoire de vie.  

Dans tous les cas, il est imp®ratif de toujours favoriser lôautod®termination de 
la personne.  

Il peut exister des contextes de vie o½ les familles sont peu ou pas investies 
dans la vie et la prise en soin de la personne en situation de handicap.  

A contrario, pour certaines personnes en situation de handicap, o½ la famille 
est fortement investie, il peut y avoir un besoin de savoir que sa famille est 
aussi en accord avec ses choix. Il est n®cessaire dôavoir ¨ lôesprit que m°me 
si la personne a envie de dire oui, elle a besoin de lôaval dôun de ses proches. 
Cela la rassure.  

нр 
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Cadre de vie de la personne en situation de handicap 

Les personnes en situation de handicap vivent, pour le plus grand nombre 

dôentre elles, dans un logement individuel ou partag®
4
.  

Elles sont accompagn®es le plus souvent par des aidants familiaux avec 

®ventuellement des professionnels ext®rieurs (du  sanitaire et/ou du m®dico-

social,  et/ou prestataires...). 

Un aidant familial ou proche aidant selon la Conf®d®ration des Organisations 
Familiales de la Communaut® Europ®enne (COFACE) est : 

ç Une personne non professionnelle qui vient en aide ¨ titre principal, 

pour partie ou totalement, ¨ une personne de son entourage qui a des 

besoins dôaide/de soutien. Cette aide/soutien peut °tre assur®e de 

fa­on permanente ou temporaire et peut prendre diverses formes, 

notamment soins, accompagnement ¨ lô®ducation et ¨ la vie sociale, 

formalit®s administratives, d®placements, coordination, soutien 

psychologique et vigilance permanente (en cas dôhandicap psychique) 

ou activit®s domestiques. è 

4. PRS 2018 ï 2027 Grand-Est approche par population avril 2017. En d®cembre 2015 :  85210 
foyers allocataires de lôAAH contre 18870 places dôaccueil dans le Grand Est 

C  3 : L   

      



нт 

 

En cas dôhospitalisation, le professionnel m®dico-social comme lôaidant 
familial connait la personne. Il est donc important de leur laisser une place 
dôaccompagnant rassurant, pouvant aider ¨ mieux comprendre le handicap et 
les r®actions de la personne. 

Dôautant plus, quôil est important dôanticiper les retours ¨ domicile ou 
dans les structures. 

Ce que dit la loi 

La Convention de lôONU relative aux droits des personnes handicap®es 
stipule que les ®tats signataires sôengagent ¨ ce que : 

ç les personnes handicap®es aient la possibilit® de choisir (é) leur lieu 
de r®sidence et o½ et avec qui elles vont vivre et quôelles ne soient pas 
oblig®es de vivre dans un lieu particulier è  

Article 19 

Cadre l®gal sôappliquant aux personnes sous mesure de protection : 

D®cisions relatives ¨ la personne du majeur prot®g® 

PRINCIPE 

Article 459 du 
Code Civil 

 
Article 459-2 du 
Code Civil 

La personne prot®g®e prend elle-m°me les d®cisions touchant ¨ 
sa personne dans la mesure o½ son ®tat le lui permet : 
- choix du lieu de r®sidence ou modification du lieu de r®sidence, 
- choix du lieu de vacances, 
- pratique des loisirs, 
- libert® d'entretenir des relations avec autrui, 
- pratique d'une religion, 
- droit ¨ lôimage 

Les personnes peuvent ®galement vivre dans des structures sp®cialis®es o½ 
il nôy a pas toujours de professionnels de sant® et lorsquôil y en a, ceux-ci ne 
sont parfois pas pr®sents 24h/24. Ce sont le plus souvent des lieux de vie et 
non pas des lieux de soins.  

Tableau r®capitulatif des actes personnels ¨ la personne  prot®g®e ð UDAF de la Marne 



ну 

 

Contexte favorable pour recueillir le 

consentement au choix du lieu de vie 

La personne en situation de handicap peut, lors de son parcours de vie, avoir 

envie de sô®manciper comme tout un chacun et notamment de choisir son 

lieu de vie.  

Lors du parcours de vie, il faut parfois faire un constat, celui quôun ç nouveau 

lieu de vie è est n®cessaire. Ce constat peut °tre brutal (li® ¨ un accident, un 

d®c¯s familial...) ou r®fl®chi (®volution du handicap ou dôune maladie, lôarr°t 

du travail, lôavanc®e en  ©ge...), mais il nôen reste pas moins un virage 

important. Il faut cheminer avec la personne en situation de handicap pour lui 

permettre de trouver la solution adapt®e.  

Au pr®alable, la prise en compte de la demande, des attentes et des besoins 

de la personne est essentielle. Côest la personne qui guide les 

professionnels et les aidants pour lôaccompagner dans son projet.  
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Les ressources 

Divers outils existent pour garantir le choix du lieu de vie de la personne en 

situation de handicap :  

è Un r®el projet de vie coconstruit par la personne avec son 

environnement familial et/ou les professionnels qui lôentourent et valid® 

par notification de la MDPH.  

è Des projets personnalis®s concrets ajust®s et ajustables au plus pr¯s 

des besoins de la personne, besoins actuels et ¨ venir (anticipation 

des besoins). 

è La fiche FALC de la CNSA ç ątre accompagn® par un service pour les 

personnes handicap®es è 

Disponible sur le lien suivant : https://www.cnsa.fr/documentation/cnsa_18-

01_fiches-facilealire_orientation_1_etre_accompagne.pdf  

 Ainsi quôen flashant 

 le QrCode  suivant :  

è Le livret dôaccueil (cf. FOCUS page suivante) 

è Des immersions et exp®riences possibles au sein des lieux de vie 

(visites, activit®s, accueil temporaireé)  

https://www.cnsa.fr/documentation/cnsa_18-01_fiches-facilealire_orientation_1_etre_accompagne.pdf
https://www.cnsa.fr/documentation/cnsa_18-01_fiches-facilealire_orientation_1_etre_accompagne.pdf
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FOCUS : Extrait du livret dôaccueil du Foyer 

de vie / Foyer dôAccueil M®dicalis® Jacques 

Paul Bru dôEpernay 

ç ... 6.2 Lôaccueil dôun r®sident 

 Afin de lutter contre lôid®e ou le ressenti de placement, lôaccueil du 

r®sident est particuli¯rement soign®. Le processus dôaccueil est adapt® ¨ la 

situation personnelle et au contexte familial. Un premier contact est organis® 

avec la Direction et est suivi , dôautant de rencontres n®cessaires, de la 

psychologue avec le futur r®sident seul, et ensuite selon les cas avec le 

parent, le repr®sentant l®gal, lôinfirmier, lôassistante sociale ou un 

repr®sentant de lô®tablissement dôorigine. La premi¯re ®tape consistant ¨ 

d®finir ensemble les besoins et les attentes de la personne. 

 Notre pr®occupation est de favoriser au mieux lôadh®sion du r®sident 

au projet en lui faisant d®couvrir progressivement lôenvironnement qui lui est 

propos® : par une visite, puis des mises en situation (participation ¨ des 

activit®s par exemple), puis des immersions partielles en demi-journ®e. 

 Le chemin dôadh®sion est ¨ d®finir pour chacun. Tout en gardant ¨ 

lôesprit, quand côest le cas quôun d®part du milieu parental vers un foyer de 

vie, est aussi une remise en cause de lô®quilibre familial. ç Le milieu familial 

doit retrouver un nouvel ®quilibre. Il nous faut souvent d®montrer que le foyer 

nôest pas en concurrence avec la famille qui doit sôapproprier un nouveau 

r¹le. Plus ou moins facilement, selon lô©ge des proches, dans un contexte 

plus ou moins averti. Côest pour nous, un travail de d®culpabilisation et de 

d®mystification. Et côest sans compter avec la pudeur des familles qui nôosent 

pas toujours dire, exprimer leurs besoins, acceptant une fatalit® sans se 

plaindre. Nous arrivons souvent au bout dôune course o½ toutes les difficult®s 

du pass® se sont cristallis®es. Nous h®ritons dôun cheminement souvent 

douloureux. La future personne accueillie et son entourage souffrent souvent 

beaucoup plus de leur parcours que du handicap lui-m°me. Or il sôagit dôaller 

au-del¨ : on ne prend pas en charge un handicap mais on accompagne une 

personne. è 

 Dans tous les cas, le projet de vie au foyer doit proposer au futur 

r®sident la continuit® de ses habitudes, sans rupture... è 

ол 
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T®moi-

ç Moi je suis bien ici au foyer de vie car je ne suis pas 

tr¯s loin de ma famille. Ils habitent dans la m°me ville.  

Quand je nôai pas mal au genou, je peux y aller en bus. Jôai la cl® de 

la maison de ma m¯re.  

Je suis arriv®e au Foyer de Vie en 2015. Jôai eu un rendez-vous 

avec lôancienne directrice et un autre avec la psychologue (en juin 

2015). Elle môa re­ue seule et apr¯s avec ma m¯re. 

Apr¯s jôai fait des stages (en juin, juillet et septembre 2015), 

organis®s avec lôIME et maman. 

Apr¯s les stages, jôai d®cid® de venir au Foyer de Vie en Accueil de 

Jour. Le jour de mes 21 ans, jôai ®t® admise au Foyer de Vie dôabord 

en Accueil de Jour. Il y avait une place pour moi. Et je venais en bus 

de ville et ma m¯re me suivait en voiture au d®but. 

Et puis apr¯s je me suis d®brouill®e toute seule pour venir au Foyer. 

Apr¯s jôavais r®fl®chi, et jôai dormi au Foyer de Vie en Accueil 

temporaire (d®but juin 2016). Et apr¯s, jôai choisi de vivre ici au 

Foyer de Vie (passage en h®bergement le 27.06.16). 

Et jôai pu avoir une chambre au Foyer de Vie et jôai amen® un 

nouveau lit, car celui du Foyer ®tait trop petit. Et jôai amen® mon 

meuble de t®l®, ma t®l®, mon pouf, ma commode, une table de 

chevet, une table basse.  

Ma chambre, côest comme un appartement, je peux recevoir du 

monde pour regarder la t®l® et discuter avec les copines et les 

copains du Foyer. Jôai m°me accroch® mes cadres avec des 

photos ; le rouge, avec No±l, lôautre avec Johnny, un autre avec ma 

famille, un autre avec lô®quitation, mon activit® pr®f®r®e. 

Maintenant, je vis au Foyer de Vie tout le temps, m°me le week-

end, et je sors le mardi chez ma m¯re et en week-end en famille 

quand il y a des choses de pr®vues. 

Jôai les cl®s de ma chambre, du portillon du Foyer et de lôascenseur, 

avec mon genou, en ce moment, côest mieux que les escaliers è. 

Jocelyne, R®sidente du Foyer de Vie J.P. Bru, APBC 

T®moignage sur le choix du lieu de vie  
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Ce que dit la loi Convention de lôONU relative aux 
droits des personnes handicap®es 

ç Les £tats Parties ¨ la pr®sente Convention reconnaissent ¨ toutes 
les personnes handicap®es le droit de vivre dans la soci®t®, avec la 
m°me libert® de choix que les autres personnes, et prennent des 
mesures efficaces et appropri®es pour faciliter aux personnes 
handicap®es la pleine jouissance de ce droit ainsi que leur pleine 
int®gration et participation ¨ la soci®t®, notamment en veillant ¨ ce 
que : 
a) les personnes handicap®es aient la possibilit® de choisir, sur la base 
de lô®galit® avec les autres, leur lieu de r®sidence et o½ et avec qui 
elles vont vivre et quôelles ne soient pas oblig®es de vivre dans un 
milieu de vie particulier ; 

b) les personnes handicap®es aient acc¯s ¨ une gamme de services ¨ 
domicile ou en ®tablissement et autres services sociaux 
dôaccompagnement, y compris lôaide personnelle n®cessaire pour leur 
permettre de vivre dans la soci®t® et de sôy ins®rer et pour emp°cher 
quôelles ne soient isol®es ou victimes de s®gr®gation ; 

c) les services et ®quipements sociaux destin®s ¨ la population 
g®n®rale soient mis ¨ la disposition des personnes handicap®es, sur la 
base de lô®galit® avec les autres, et soient adapt®s ¨ leurs besoins. è 

Article 19 

Le consentement aux actes de la vie quotidienne (choix des v°tements, du 
repas, de faire des activit®sé) doit °tre constamment recherch®. Plus la 
personne aura dôoccasions de choisir et de consentir, plus elle apprendra ¨ 
°tre actrice de ses droits. 
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ƘǧǇǎΥκκǿǿǿΦǳƴΦƻǊƎκŘƛǎŀōƛƭƛǝŜǎκŘƻŎǳƳŜƴǘǎκ
ŎƻƴǾŜƴǝƻƴκŎƻƴǾƻǇǘǇǊƻǘ-ŦΦǇŘŦ  

ƘǧǇǎΥκκǿǿǿΦŀǇŦ-ŦǊŀƴŎŜƘŀƴŘƛŎŀǇΦƻǊƎκǎƛǘŜǎκŘŜŦŀǳƭǘκ

ŬƭŜǎκŎƻƴǾŜƴǝƻƴψƻƴǳψ-ψƘŀƴŘƛŎŀǇψŦŀƭŎΦǇŘŦΚǘƻƪŜƴҐ-

Ƨōb-ǉ5¸ 

ç Chacun a droit au 
respect de sa vie 
priv®e è  

Article 9 

Code civil, titre premier : des 
droits civils 

ç respect de sa dignit®, de son 
int®grit®, de sa vie priv®e, de son 
intimit® è des personnes prises en 
charge dans les ®tablissements ou 
service m®dico sociaux.  

Loi nÁ 2002-2 du 2 janvier 2002 r®novant 

lôaction sociale et m®dicosociale reconnait le 

droit au ... 

ç Toute personne prise en charge par 
un professionnel, dans un 
®tablissement [é] a droit au respect de 
sa vie priv®e et du secret des 
informations le concernant è.  

Loi nÁ2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits 

des malades et ¨ la qualit® du syst¯me de sant®. 

La charte des droits et libert®s de la 
personne accueillie - Annexe ¨ 
lôarr°t® du 8 septembre 2003 

ç Principe de libre choix et 
de consentement ®clair® et 
Droit ¨ lôautonomie è 

 

https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-f.pdf
https://www.un.org/disabilities/documents/convention/convoptprot-f.pdf
https://www.apf-francehandicap.org/sites/default/files/convention_onu_-_handicap_falc.pdf?token=-jbN-qDY
https://www.apf-francehandicap.org/sites/default/files/convention_onu_-_handicap_falc.pdf?token=-jbN-qDY
https://www.apf-francehandicap.org/sites/default/files/convention_onu_-_handicap_falc.pdf?token=-jbN-qDY
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DROIT DE VOTE 

  

Article L.72-1 du 
code ®lectoral 

du Code Civil 

Curatelle / 
habilitation 
familiale en 
assistance 

Tutelle / habilitation familiale en 
repr®sentation 

Droit 
commun. 

Tous les majeurs prot®g®s en tutelle recouvrent 
de plein droit leur droit de vote. 

NB : avec effet r®troactif de restitution aux 
majeurs qui en avaient ®t® priv®s. 

Le majeur prot®g® peut se faire assister par la 
personne de son choix sauf quôil ne peut pas 
donner sa procuration ¨ la personne en charge 
de sa protection ni aux personnes, propri®taires, 
gestionnaires, administrateurs ou employ®s de 
lô®tablissement social, m®dico-social et sanitaire 
qui lôaccueille et le prend en charge ni aux 
intervenants au domicile du majeur 
accomplissant des services ¨ la personne. 

DROIT A 
LôIMAGE 

Si la personne est apte ¨ consentir : il lui appartient de consentir. 
A d®faut, la personne charg®e de la protection doit saisir le Juge 
des Contentieux de la Protection ou le conseil de famille. 

Si la personne n'est pas apte ¨ consentir et si la mesure de 
protection nôest pas limit®e ¨ la gestion de ses biens, 
l'autorisation est donn®e par la personne charg®e de la 
protection selon ce qui lui semble correspondre au choix du 
majeur prot®g®. 

Autorisation pr®alable du Juge des Contentieux de la Protection 
si la photo ou la vid®o est susceptible de porter gravement 
atteinte ¨ l'intimit® de la vie priv®e de la personne prot®g®e. 

Il est important de conna´tre pr®cis®ment l'utilisation de l'image/
vid®o avant de donner le consentement.   

CORRESPON-
DANCE 

Libert® de correspondance, pour le courrier  : 

- administratif et financier : la personne charg®e de la protection 
le re­oit (sauf curatelle simple). 
- personnel : le majeur prot®g® continue ¨ le recevoir. 

Tableau r®capitulatif des actes personnels ¨ la personne  prot®g®e ð UDAF de la Marne 

Cadre l®gal sôappliquant aux personnes sous mesure de protection : 
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Contexte favorable au consentement 

pour les actes de la vie quotidienne 

Il est imp®ratif dôassocier la personne en situation de handicap ¨ tout ce qui la 
concerne si lôon souhaite quôelle sôimplique dans son quotidien et quôelle 
accepte lôaide (pour la toilette, lôhabillage, les courses, le repasé). 

A chaque fois, lôinformation doit °tre ®clair®e :  

§ Une reformulation avec des phrases simples,  

§ Des ®changes de regards,  

§ Des mises en avant des comp®tences de la personneé 

Le consentement se ç construit è et sôint¯gre dans une relation de confiance 
¨ lôautre (personne en situation de handicap/accompagnant). La personne en 
situation de handicap doit se sentir reconnue, entendue, ®cout®e, sentir que 
son avis compte. Quant aux accompagnants, ils doivent faire preuves de 
congruence

5
, dôempathie

6
 et de respect afin dô®tablir une relation de confiance 

r®ciproque. 

5. Ajustement, adaptation, justesse 

6. ç capacit® dôun individu ¨ comprendre lôexp®rience v®cue par un autre, et son aptitude ¨ lui 
communiquer sa compassion pour ensuite, agir utilement è. Robert Buckman, oncologue 
au Princess Margaret Hospital et professeur de M®decine ¨ lôUniversit® de Toronto,  Canadian 
Medical Association Journal 2011  

Les ressources 

Le projet personnalis® 

Le projet personnalis® reprend les actes de la vie quotidienne de fa­on 
individualis®e et permet ¨ la personne en situation de handicap, quôelle soit ¨ 
domicile ou en institution, de rester actrice de sa vie. Il est actualis® en 
fonction des nouvelles donn®es progressivement recueillies et r®®valu® 
enti¯rement d¯s lô®volution de la situation. 

Lô®laboration du projet de vie doit permettre une prise en charge 
individualis®e et personnalis®e en tenant compte des habitudes de vie de la 
personne, de ses demandes et pr®f®rences (d®sirs) de ses besoins, de son 
autonomie physique et psychique, des conciliations avec les contraintes 
collectives. 

Il repose sur un recueil de donn®es concernant la personne accueillie 
gr©ce ¨ lô®coute attentive, la reconnaissance et le respect de la 
personne. 
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Le projet personnalis® est ®labor® pour toute personne apr¯s son 
admission dans la structure dans un d®lai qui doit °tre adapt® ¨ chaque 
situation, si possible dans les 3 premiers mois et au plus tard dans les 6 mois 
suivant lôarriv®e de la personne. 

Lô®quipe pluridisciplinaire doit sôappuyer sur les objectifs du projet de 
vie : rassembler lô®quipe autour de lôusager, affirmer la position dôacteur de la 
personne accompagn®e, garantir une qualit® de vie, concilier vie en 
collectivit® et personnalisation de lôaccueil et de lôaccompagnement. 

Le projet personnalis® est coconstruit avec la personne accompagn®e et 
diffus® ¨ lôensemble des professionnels qui lôaccompagnent ; puis il est 
pr®sent® sôil le souhaite ¨ sa famille. Il fait sens pour la personne accueillie et 
permet un accompagnement coh®rent.  

ç La stimulation basale est une approche qui permet dôaller ¨ la 
rencontre de personnes limit®es dans leurs capacit®s de perception et 
de communication. Elle sôadresse ¨ toute personne en situation de 
handicap s®v¯re ou lors de phases de vie difficiles : enfants et adultes 
en situation de polyhandicap, handicap rare, handicap s®v¯re, grands 
pr®matur®s, personnes c®r®brol®s®es, personnes en fin de vie, 
personnes ©g®es atteintes de la maladie dôAlzheimer ou de maladies 
apparent®es. è 

La carte dôidentit® basale 

Côest un recueil de donn®es permettant de construire petit ¨ petit en ®quipe 
un socle commun de connaissances sur les habitudes de la personne ; elle 
identifie les besoins ®l®mentaires de la personne, quôils soient 
physiologiques, psychologiques et sociaux. Côest un outil construit en 
pluridisciplinarit® qui se veut ®volutif et permet la mise en place de la 
stimulation basale.  

D®finition du Groupe de Stimulation Basale 

France [en ligne]  
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Pour lô®quipe cadre de la MAS Odile Madelin 
Cernay-les-Reims, Jordana BIEDINGER, cheffe 
de service, APBC 

ç La stimulation basale
7
 propose des chemins de rencontre pour 

soutenir et cheminer avec la personne ¨ partir de ses capacit®s ¨ 
percevoir, ¨ se mouvoir et ¨ communiquer. Elle cherche ¨ aider la 
personne dans la compr®hension des situations v®cues, ¨ la rendre 
actrice en favorisant sa participation, son expression, sa 
communication. Elle propose de vivre des exp®riences sensorielles 
simples, claires, r®fl®chies, structur®es et individualis®es. è 

7. La stimulation basale dans lôaccompagnement au quotidien des personnes polyhandicap®es 
est un des 3 axes principaux de lôaccompagnement au sein de la MAS Odile Madelin  

Il est ¨ noter que lorsque la personne en situation de handicap est inform®e, 
quôelle a lôhabitude de donner ses id®es et quôelle se sent ®cout®e, il y a 
souvent beaucoup moins de refus.  

N®anmoins cela peut arriver et dans ce cas : 

è Respecter le refus. 

è Donner priorit® aux besoins exprim®s par la personne, m°me sôils 
diff¯rent de ceux de lôaccompagnant. 

è N®gocier avec la personne lôaide pour les besoins fondamentaux dans 
un souci de s®curit® (respirer, boire, manger, se prot®ger du froid et de 
la chaleuré). 

è Respecter la temporalit® de la personne (son rythme de vie, sa propre 
prise de conscience de son ®tat de sant® et des cons®quences). 

è Maintenir le lien. 

è Rechercher avec la personne une autre alternative. 

Que faire en cas de refus ? 
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T®moignage sur la vie quotidienne   

ç Natacha est une dame de 45 ans, porteuse de la trisomie 21 et qui 
a un mode de vie tr¯s ritualis®. Elle est en difficult® pour g®rer les 
changements et chaque ®v¯nement inhabituel est souvent accueilli 
par un refus. Notre travail consiste alors ¨ cr®er dans un premier 
temps du lien en amont avec Natacha en partageant des temps forts 
de son quotidien. Elle prend alors confiance et est davantage ¨ 
lô®coute de nos propos. Le second axe ¨ travailler avec elle pour 
faciliter son adh®sion est lôanticipation. Côest en lui expliquant les 
®v¯nements ¨ venir plusieurs jours avant la date et en lui r®p®tant 
quôelle r®ussit ¨ sôen emparer et ¨ donner son consentement. Elle 
avait derni¯rement besoin dôaller faire des photos officielles pour 
renouveler sa carte dôidentit®. Et la premi¯re approche dôannonce de 
lô®v¯nement sortie photos le jour m°me sô®tait sold®e par un ®chec, 
Natacha refusant de se d®placer ¨ lôext®rieur pour cette d®marche.  

Nous avons dans un premier temps donn® des explications imag®es 
¨ Natacha sur ce que repr®sente une carte dôidentit® et sur ce quôelle 
permet de faire au quotidien, en mettant en parall¯le avec certains 
des axes de son projet personnalis®. Nous avons ®galement mim® 
avec Natacha la fa­on dont allait proc®der le photographe dans son 
atelier. Et nous avons profit® dôune autre sortie habituelle en revenant 
dôun rendez-vous m®dical pour lui montrer lôendroit o½ allait se 
d®rouler la s®ance photos. 

Nous lôavons ®galement rassur®e en lôinformant que 
lôaccompagnatrice qui allait °tre aupr¯s dôelle pour cette d®marche 
serait la m°me que celle qui avait fait avec elle tout ce travail de 
pr®paration. 

En lui r®p®tant chaque jour qui pr®c®dait que la sortie photos allait 
avoir lieu elle a donn® son consentement pour sôy rendre. Une fois 
sur place elle a ®chang® avec le photographe. Elle a suivi ses 
consignes pour prendre la pose, aid®e par les sayn¯tes 
dôentrainement faites auparavant au foyer. è 

Recherche du consentement pour une s®ance 
photos en vue dôune d®marche administrative 

C®line LECLERE Aide-soignante et Caroline PAILLET Educatrice sp®cialis®e 
FAM J.P. BRU, APBC 
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Ce que dit la loi 

La Convention de lôONU relative 
aux droits des personnes 
handicap®es stipule que : 

ç Les pays doivent tout faire 
pour garantir les m°mes droits 
de lôhomme et de libert®s 
fondamentales aux personnes 
handicap®es. è 

Article 1 

ç Les ®tats reconnaissent que les 
femmes handicap®es sont 
expos®es ¨ de multiples 
discriminations et ils garantissent 
de prendre toutes les mesures pour 

leur permettre de vivre avec les 
m°mes droits et libert®. è  

Article 6 

Loi du 2 janvier 2002 sur le droit des usagers - 
Code de lôAction Sociale et des Familles:  

ç respect de sa dignit®, de son int®grit®, de sa vie 
priv®e, de son intimit® des personnes prises en charge 
dans les ®tablissements ou services m®dico-sociaux. è  

Cette dimension fait partie du droit ¨ la sant®, cependant elle est souvent 

tabou. Et pourtant, la vie sentimentale est essentielle ¨ lô®panouissement de 

la personne en situation de handicap comme tout un chacun.  
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Code de la Sant® Publique 

ç Toute personne prise en charge par un 
professionnel, un ®tablissement, un 
r®seau de sant® ou tout autre organisme 
participant ¨ la pr®vention et aux soins a 
droit au respect de sa vie priv®e é è  

Article L1110 ï 4  

Charte des droits et libert® 

de la personne accueillie  

ç Hors la n®cessit® exclusive et 
objective de la r®alisation de la prise en 
charge ou de l'accompagnement, le 
droit ¨ l'intimit® doit °tre pr®serv®. è  

Convention Europ®enne 
des Droits de lôHomme :  

ç Toute personne a droit au respect 
de sa vie priv®e et familiale, de son 
domicile et de sa correspondance. è  

Article 8 

DROIT A LA VIE 
SEXUELLE 
ET AFFECTIVE 

La personne prot®g®e prend seul les d®cisions relatives ¨ sa vie 
sexuelle et affective. 

La personne charg®e de la protection ne peut toutefois pas 
prendre seule les d®cisions portant gravement atteinte ¨ lôintimit® 
de la vie priv®e du majeur prot®g® (sauf urgence art. 459 c.civ). 

La personne charg®e de la protection peut saisir le Juge des 
Contentieux de la Protection si la d®cision ou lôacte envisag® 
porte gravement atteinte ¨ lôintimit® de la vie priv®e. 

Cadre l®gal sôappliquant pour les personnes sous mesure de protection :  

Tableau r®capitulatif des actes personnels ¨ la personne  prot®g®e ð UDAF de la Marne 
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Contexte favorable ¨ une vie  

sentimentale 

La th®matique de la vie sentimentale donc doit figurer dans le projet 

dô®tablissement. Les structures accueillant des personnes en situation de 

handicap sont mixtes. Ainsi, elles doivent renseigner la personne accueillie 

et former les professionnels sur ce sujet.  

Les informations sur cette th®matique seront ¨ adapter ¨ la personne (allant 

de la connaissance de son corps jusquô̈ soutenir un projet de couple ou une 

parentalit®). La personne en situation de handicap doit pouvoir 

b®n®ficier de lieux dô®coute et dô®changes avec des professionnels 

form®s.  

Ces axes dôaccompagnement ¨ la vie sentimentale seront ®galement 

d®taill®s dans le projet dô®tablissement. Les professionnels ont aussi pour 

mission de faire cheminer les proches sur cette question.  

D¯s lors que la relation est consentie, les professionnels doivent avoir un r¹le 
bienveillant et respectueux de la vie sentimentale de la personne. Il sôagira 
de pr®venir de sa venue, de frapper toujours ¨ la porte, de respecter 
lôintimit®, dôaccepter toute sorte de sexualit® é  

La vie sentimentale ne peut °tre effective que si elle est 

consentie. Les accompagnants doivent y °tre vigilants. 

Lorsque la loi nôest pas respect®e, ils ont le devoir 

dôintervenir et de mettre un terme aux actes pr®judiciables 

express®ment.   
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Les ressources 

Sant®BD 

Sant®BD est un outil personnalisable sous forme dôapplication mobile gratuite 
ou bien en acc¯s num®rique sur le site https://santebd.org/ ainsi quôen 
flashant le QrCode en bas de cette page.  

Il est con­u pour tous patients enfants, adultes avec ou sans handicap. Il 
permet une explication simple dôun examen m®dical, dôune consultation, et 
explique les sp®cialit®s m®dicales gr©ce ¨ lôutilisation de textes FALC (facile 
¨ lire et ¨ comprendre). Exemple : le cancer, urgences h¹pital, sexualit® 
contraception é  

https://santebd.org/
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Revues en FALC 

ç La m®thode ç Facile A Lire et ¨ Comprendre è ®labor®e dans le 
cadre du projet europ®en Pathways est port®e en France par lôUnapei 
et lôAssociation Nous Aussi. Elle propose des r¯gles pour aider les 
r®dacteurs de documents ¨ rendre lôinformation facile ¨ lire et ¨ 
comprendre pour les personnes d®ficientes intellectuelles. Lôobjectif 
consiste ¨ rendre les personnes d®ficientes intellectuelles plus 
autonomes dans leurs d®marches gr©ce ¨ une meilleure 
compr®hension de lôinformation. Lôinformation r®dig®e en facile ¨ lire et 
¨ comprendre est par ailleurs utile pour les personnes ma´trisant mal le 
fran­ais. è  

Des fiches en Facile A Lire et ¨ 
Comprendre (FALC) r®alis®es par la 
CNSA, UNAPEI, [En ligne] 

Guide sur la vie affective et sexuelle de lôAPEI 

de la r®gion Dieppoise, en vente au tarif de 1ú. 

Demande par mail ¨ association@apeidieppe.fr 
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ç Libert® Egalit® Intimit®. Personnes 

handicap®es intellectuelles et vie affective et 

sexuelle è FALC. Disponible sur :  

Magazine dôinformation initialement cr®® 

par lôAdapei var-m®diterran®e pour 

aborder des th®matiques li®es ¨ la vie 

affective, relationnelle et sexuelle. 

Aujourdôhui, il propose des th®matiques 

plus ouvertes destin®es ¨ guider les 

lecteurs vers plus dôautonomie. Pour plus 

dôinformation :  www.adapei-varmed.fr/

jexiste-et-je-veux-2/ 

Autres supports 

https://www.unapei.org/wp

-content/uploads/2019/12/

Guide_VAS_FALC_240x1

75mm_INTERACTIF-1.pdf  

ç Libert® Egalit® Intimit®. Personnes 

handicap®es intellectuelles et vie affective et 

sexuelle è. Disponible sur : ƘǧǇǎΥκκ

ǿǿǿΦǳƴŀǇŜƛΦƻǊƎκǿǇ-ŎƻƴǘŜƴǘκǳǇƭƻŀŘǎκнлмфκмнκ

DǳƛŘŜψ±!{ψLb¢9w!/¢LC-мΦǇŘŦ 

http://www.adapei-varmed.fr/jexiste-et-je-veux-2/
http://www.adapei-varmed.fr/jexiste-et-je-veux-2/
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2019/12/Guide_VAS_FALC_240x175mm_INTERACTIF-1.pdf
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2019/12/Guide_VAS_FALC_240x175mm_INTERACTIF-1.pdf
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2019/12/Guide_VAS_FALC_240x175mm_INTERACTIF-1.pdf
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2019/12/Guide_VAS_FALC_240x175mm_INTERACTIF-1.pdf
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2019/12/Guide_VAS_INTERACTIF-1.pdf
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2019/12/Guide_VAS_INTERACTIF-1.pdf
https://www.unapei.org/wp-content/uploads/2019/12/Guide_VAS_INTERACTIF-1.pdf
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Malette p®dagogique :  

Des femmes et des hommes - Programme d'®ducation affective, 
relationnelle et sexuelle destin® aux personnes d®ficientes mentales, 
DELVILLE Jacqueline et al., Presses universitaires de Namur, 2016 
(Belgique) 

Le magazine ç Vivrensemble è pour les 
adh®rents de lôUNAPEI propose des 
dossiers th®matiques comme lôamour, le 
vieillissement. Pour plus dôinformations  : 
vivrensemble@unapei.org 
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Structures ressources 

Le centre de planification familial peut r®pondre aux questions en 
mati¯re de sant® sexuelle et de sexualit®, peut informer sur les droits et 
accompagner les personnes. Le planning familial peut aussi faire des 
interventions ¨ destination des personnes en situations de handicap qui 
vivent dans des structures. Ces interventions sont le plus souvent gratuites. 
Nôh®sitez pas ¨ contacter le centre de planification le plus proche !  

Les services dôaccompagnement ¨ la parentalit® des personnes en 
situation de handicap (SAPPH) qui accompagnent les personnes en 
situation de handicap, depuis leur projet de grossesse et jusqu'aux 7 ans 
de l'enfant. 

ƘǧǇΥκκƳŜŘƛŀǘƘŜǉǳŜΦƭŜŎǊƛǇǎΦƴŜǘκ
ŘƻŎψƴǳƳΦǇƘǇΚŜȄǇƭƴǳƳψƛŘҐрллфр  

http://mediatheque.lecrips.net/doc_num.php?explnum_id=50095
http://mediatheque.lecrips.net/doc_num.php?explnum_id=50095
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T®moignage sur la vie sentimentale  

quel quôen soit la d®finition ou le sens, aimer est un besoin, mais 

côest surtout aimer. è 

De plus nous avons parfois besoin de contact physique avec les 
personnes que nous aimons comme nos proches ou si lôon a un 
petit ami, car jôestime que cela est une ®tape importante de la vie. 

Et ce, quel que soit le contexte ou la d®finition du mot aimer nôa 
pas le m°me sens. 

Nous aussi nous aimons, ressentons des ®motions m°me si lôon 
ne parle pas. Nos expressions sur notre visage soulignent nos 
®motions, comme peut le faire Yol¯ne, elle ressent, elle aime, 
m°me si elle ne parle pas. 

Nous avons parfois aussi des d®sirs sexuels, et besoin de ce 
plaisir corporel, car nos parties g®nitales sont les m°mes que tout 
homme ou femme. 

Nous, personnes en situation de handicap, sommes con­ues 
comme tout °tre humain et avons aussi besoin de ressentir tous 
les plaisirs de la vie et aussi dô°tre aim® comme tout un chacun. 

Que ce soit aimer le cin®ma ou le chocolat, côest aimer quelque 
chose, comme aimer quelquôun, un je tôaime dôhomme ¨ femme, 
dôhomme ¨ homme ou m°me de femme ¨ femme. Aimer est une 
vertu  naturelle que tout °tre a besoin de ressentir. 

Quels que soient nos sentiments, notre origine ou notre orientation 
sexuelle, nous avons tous parfois le sentiment dôen avoir marre ou 
dôavoir envie ou besoin de quelquôun pour se sentir bien.  

Olivier GARRIVIER, Personne vivant avec un handicap et 
repr®sentant des usagers sur la Polyclinique Reims-Bezannes au 

titre de lôUDAF de la Marne 

ç La personne en situation de handicap ou non 
ressent des sentiments comme tout individu. Alors  
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C  6 : L   

  

ç Aucun acte m®dical ni aucun traitement ne 
peut °tre pratiqu® sans le consentement libre 
et ®clair® de la personne è   

Article L.1111-4  

Loi du 4  Mars 2002  

Lôadh®sion de la personne au soin qui lui est propos® est, en effet, une 
condition essentielle de son observance et donc de lôeffet b®n®fique 
attendu. Le refus, lôabandon, lôinefficacit® du soin est souvent cons®quence 
dôun acte impos® sans information adapt®e ¨ chacun, ni recueil significatif 
du consentement.  

Lôinformation et le consentement des personnes en situation de handicap 
n®cessitent, de la part des soignants et du corps m®dical en particulier, une 
attention soutenue dôassocier et de d®velopper des savoirs.  

La pr®sence dôun aidant est souvent facilitante, mais ne saurait restreindre 
la priorit® due ¨ la personne.  

Lôenqu°te Handifaction cr®®e par Handidactique
8
 apporte depuis plusieurs 

ann®es une information actualis®e sur la satisfaction des personnes en 
situation de handicap par rapport aux actes de soin dont elles b®n®ficient.  
Les r®sultats de cette enqu°te soulignent que le d®roulement de lôacte de 
soin aupr¯s des personnes handicap®es ne r®unit souvent pas les 
conditions dôobtention dôun consentement ®clair®. 

 
 
8. Association f®d®rant des personnalit®s et comp®tences pour d®finir les meilleurs concepts 
et strat®gies p®dagogiques sur le handicap) - Pr®sident de lôassociation : Pascal JACOB. 
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Ce que dit la loi 

ç Les £tats Parties reconnaissent que les personnes handicap®es ont 
le droit de jouir du meilleur ®tat de sant® possible sans discrimination 
fond®e sur le handicap [é] 

Exigent des professionnels de la sant® quôils dispensent aux 
personnes handicap®es des soins de la m°me qualit® que ceux 
dispens®s aux autres, notamment quôils obtiennent le 
consentement libre et ®clair® des personnes handicap®es 
concern®es; ̈  cette fin, les £tats Parties m¯nent des activit®s de 
formation et promulguent des r¯gles d®ontologiques pour les secteurs 
public et priv® de la sant® de fa­on, entre autres, ¨ sensibiliser les 
personnels aux droits de lôhomme, ¨ la dignit®, ¨ lôautonomie et aux 
besoins des personnes handicap®es è 

Article 25 

Convention de lôONU relative aux droits 

des personnes handicap®es 

Le consentement du patient est une condition n®cessaire ¨ lôacte m®dical qui 
peut se concr®tiser dans un cheminement par ®tapes. Son absence engage 
la responsabilit® du professionnel de sant®. Le refus est possible. Le 
consentement au soin est habituellement donn® par le patient.  

Pour consulter ces r®sultats ou donner son avis sur la qualit® des soins 

re­us, rendez- vous sur le site https://www.handifaction.fr/  

https://www.handifaction.fr/
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ç Le consentement ®clair® de la personne doit °tre recherch® 
dans tous les cas. [é] Lorsque le malade, en ®tat dôexprimer 
sa volont®, refuse des investigations ou les traitements 
propos®s, le m®decin doit respecter ce refus apr¯s avoir inform® 
le malade de ces cons®quences. Le patient doit formuler son 
consentement apr¯s avoir re­u de la part du m®decin, une 
information claire, compr®hensible, adapt®e ¨ ses capacit®s de 
comprendre la nature des actes et prescriptions propos®es è  

Article 36 

Code de la Sant® Publique  

La Loi du 4 mars 2002 vise ¨ organiser lôinformation et le consentement 

du malade. Elle oblige ¨ rechercher le consentement ®clair® du patient et  

red®finit ses droits. Elle fait ®voluer les relations entre le patient et les 

professionnels de sant® en le pla­ant au cîur de lôaction m®dicale. Elle 

consid¯re le patient comme : 

Un citoyen devant consentir aux soins propos®s en prenant ç avec 
le professionnel de sant® et compte tenu des informations et des 
pr®conisations qu'il lui fournit, les d®cisions concernant sa sant® è. 

Article L1111-4 

Lorsque le malade nôest plus en capacit® dôexprimer sa volont®, deux 

dispositifs peuvent permettent de guider lô®quipe soignante sur ses souhaits : 

la personne de confiance et les directives anticip®es. 

ç Toute personne majeure peut r®diger des directives 
anticip®es pour le cas o½ elle serait un jour hors d'®tat d'exprimer 
sa volont®. Ces directives anticip®es indiquent les souhaits de la 
personne relatifs ¨ sa fin de vie concernant les conditions de la 
limitation ou l'arr°t de traitement. è 

Article L1111-4 

Code de la Sant® Publique  
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SANTE 

 

Article 459 du 
Code Civil 

Article L.1111-2 
du Code de la 
Sant® Publique 

Article L.1111-4 
du Code de la 
Sant® Publique 

Article R.4127-42 
du Code de la 
Sant® Publique 

Principe : N®cessit® pour le m®decin de donner au majeur 
prot®g®, pr®alablement ¨ toute d®cision, une information 
adapt®e ¨ son ®tat et ¨ ses facult®s de compr®hension. 
Recherche du consentement de la personne prot®g®e si elle est 
apte ¨ exprimer sa volont®. 

Si urgence vitale : le m®decin donne les soins qui s'imposent 
compte tenu de l'®tat de la personne prot®g®e. 

Si lô®tat de la personne prot®g®e ne lui permet pas de 
prendre seule une d®cision : assistance de la personne 
prot®g®e si la personne en charge de la protection a une mesure 
¨ la personne. 

Le Juge des Contentieux de la Protection peut pr®voir d¯s 
lôouverture de la mesure que la personne charg®e de la 
protection pourra repr®senter le majeur pour tous les actes 
n®cessaires ¨ la protection de la personne du majeur prot®g® ç y 
compris pour les actes ayant pour effet de porter gravement 
atteinte ¨ son int®grit® corporelle è. 

Tableau r®capitulatif des actes personnels ¨ la personne  prot®g®e ð UDAF de la Marne 

Cadre l®gal sôappliquant aux personnes sous mesure de protection : 

ç Toute personne majeure peut d®signer une personne de 
confiance qui peut °tre un parent, un proche ou le m®decin 
traitant et qui sera consult®e au cas o½ elle-m°me serait hors 
d'®tat d'exprimer sa volont® et de recevoir l'information 
n®cessaire ¨ cette fin. Elle rend compte de la volont® de la 
personne. Son t®moignage pr®vaut sur tout autre t®moignage. è 

Article L1111-6 

Code de la Sant® Publique  

Ces notions ont ®volu® avec le temps et ont renforc® le droit des malades 

notamment gr©ce aux lois L®onetti de 2005 et Claeys-L®onetti de 2016. 

ç Lorsqu'une personne fait l'objet d'une mesure protection juridique 
avec repr®sentation relative ¨ la personne, elle peut d®signer une 
personne de confiance avec l'autorisation du juge ou du conseil de 
famille s'il a ®t® constitu®. Dans l'hypoth¯se o½ la personne de 
confiance a ®t® d®sign®e ant®rieurement ¨ la mesure de tutelle, le 
conseil de famille, le cas ®ch®ant, ou le juge peut confirmer la 
d®signation de cette personne ou la r®voquer. è 

Article L1111-4 

Code de la Sant® Publique  
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Contexte favorable au 

consentement aux soins 

Le parcours de soins tout au long de la vie 

Tout au long de la vie, diverses actions peuvent °tre mises en place pour 
faciliter le parcours de soins des personnes en situation de handicap.  

Le consentement aux soins est un processus bas® sur : 

Lôanticipation qui est la cl® pour favoriser lôacc¯s aux soins. Ainsi, elle 
permettra de faciliter la pr®vention et lôinformation. 

La pr®vention qui consiste ¨ faire tous les soins de d®pistage pour prendre 
lôhabitude de se soigner et avoir moins peur des soins plus tard. 

Lôinformation qui, quant ¨ elle, porte ¨ la fois sur  : 

è LôEDUCATION A LA SANTE pour les plus jeunes et tout au long de la 
vie 

è LôEDUCATION THERAPEUTIQUE pour toutes les personnes avec 
une maladie chronique 

è LôACCES A DES INFORMATIONS ADAPTEES ET 
PERSONNALISEES : FALC, vid®os, pictogrammesé 
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*Charte Romain Jacob Art 2 : ç Valoriser lôaccompagnement è  

Côest la personne qui va guider son parcours de soin.  

Toutes ces actions sont compl®mentaires et peuvent °tre utilis®es ensemble 

ou isol®ment.  Au fil du temps et des exp®riences de sant® et/ou de soin, 

elles peuvent devenir de moins en moins n®cessaires ou rester 

indispensables.   

Ceci contribuera ¨ d®velopper lôautonomie de la personne. 

Accompagnement de la 

personne et de son projet 
D¯s son plus jeune ©ge avec 

syst®matiquement un axe sur  

sa sant® 

lôaccompagnateur* 
dans les soins 

Int®grer  

RDV, examen, 
hospitalisation, 
consultation... 

PAIR  AIDANCE 

Contexte 

favorable au 

consentement 

aux soins 

Utiliser les  
exp®riences des  

personnes vivants ou  
ayant v®cu la m°me  
situation de soins  

(des pairs) 
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FOCUS : Refus de soins de la 

personne 

ç Le refus de soin nôa pas un caract¯re d®finitif. Il doit °tre envisag® 
comme une invitation ¨ construire un consensus qui tienne compte des 
valeurs de la personne, de son niveau de compr®hension, et des 
possibilit®s dôintervention de chaque acteur professionnel ou non. Il est 
donc possible de faire ®voluer le refus de soin dans le temps, avec la 
personne elle-m°me, ses proches et lôensemble des professionnels 
internes ou externes ¨ lô®tablissement. Face au refus de soin, il est 
recommand® dôavoir une approche m®thodologique pour analyser ce 
refus. è  

ADAPEI Loire ç Refus de soin ou de traitement è 
- Pr®conisation du comit® dô®thique.  

Que faire lors dôun refus de soin ?  

è Respecter le refus. 

è Prendre le temps et reconduire le soin, ¨ lôexception dôune urgence 

vitale. 

è Se poser en ®quipe pluridisciplinaire pour comprendre le refus et 

r®expliquer ¨ la personne dans un discours adapt® ¨ son ®tat. 

è Respecter la temporalit® de la personne. 

è Prendre en compte la peur des soins, lôanticiper, pr®parer les  

rendez-vous, utiliser des supports visuels, prendre rendez-vous avec 

la personne, utiliser la pair-aidance... 

è Noter dans le dossier que la personne refuse le soin. 

è Ne pas rompre la relation. 

è Orienter vers un autre professionnel. 

è Proposer une nouvelle rencontre. 

PLUS ON ANTICIPE,  

PLUS ON TRAVAILLE LôACCES AUX SOINS,  

PLUS ON ACCOMPAGNE LA PERSONNE,  

MOINS IL Y A DE REFUS DE SOINS. 

рс 
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ç [é] REFUS DE SOIN Í RENONCEMENT AUX SOINS 

Pour les professionnels, il sôagira de reconnaitre et dôessayer de 
comprendre le refus et son contexte. La r®ussite de cette qu°te de sens 
est intimement li®e ¨ lô®laboration dôune histoire de vie, aux ant®c®dents 
m®dicaux et ¨ la participation des proches (parents, fratrieé). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  

Le refus de soin non exprim® est souvent li® ¨ lôind®cision et ¨ une 
alt®ration de la capacit® ¨ consentir. Côest dans ce contexte que se 
posent les dilemmes ®thiques majeurs. [é] è  

ADAPEI Loire ç Refus de soin ou de traitement è 
- Pr®conisation du comit® dô®thique.  

La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et ¨ la qualit® du 
syst¯me de sant® consacre le droit ¨ une personne de refuser les soins qui 
lui sont propos®s. Lô®quipe m®dicale est toutefois tenue dôinformer le 
patient de sa situation et des cons®quences du refus de soins. Elle mettra 
tout en îuvre pour le convaincre dôaccepter les soins indispensables, tout 
particuli¯rement dans le cas o½ il mettrait ainsi sa vie en danger. La 
d®cision du patient sera inscrite dans son dossier m®dical. 

La possibilit® de non consentement :  

le refus de soins de la personne 
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Les ressources 

Les outils pour faciliter la communication 

avec la personne en situation de handicap 

https://collectifhandicap54.org/2021/01/12/mieux-

connaitre-les-situations-de-handicap-pour-faciliter

-le-sejour-a-lhopital-guide-a-destination-des-

professionnels-de-sante/ 

ç Mieux connaitre le handicap pour faciliter 

le s®jour hospitalier è 

ç Ce guide a ®t® con­u ¨ partir des savoirs 
exp®rientiels de personnes porteuses dôun 
handicap, de leurs aidants proches et de 
professionnels membres du Groupe 
Ressource Handicap Champardennais è. 

Ce guide propose quelques conseils 
®l®mentaires dans les ®changes et les 
rencontres avec les personnes porteuses 
dôun handicap quel quôil soit.   

Sant®BD 

Fiches Sant®BD personnalisables, accessibles sur 
lôapplication, sur https://santebd.org/ ainsi quôen flashant le 
QrCode ci-contre,  sous une forme imag®e et s®quentielle, 
pr®sentant des informations sur le d®roulement des temps de 
soins, les gestes techniques, les d®marches administratives, 
ou encore sur certaines fonctions physiologiques (pubert®é). 

https://collectifhandicap54.org/2021/01/12/mieux-connaitre-les-situations-de-handicap-pour-faciliter-le-sejour-a-lhopital-guide-a-destination-des-professionnels-de-sante/
https://collectifhandicap54.org/2021/01/12/mieux-connaitre-les-situations-de-handicap-pour-faciliter-le-sejour-a-lhopital-guide-a-destination-des-professionnels-de-sante/
https://collectifhandicap54.org/2021/01/12/mieux-connaitre-les-situations-de-handicap-pour-faciliter-le-sejour-a-lhopital-guide-a-destination-des-professionnels-de-sante/
https://collectifhandicap54.org/2021/01/12/mieux-connaitre-les-situations-de-handicap-pour-faciliter-le-sejour-a-lhopital-guide-a-destination-des-professionnels-de-sante/
https://santebd.org/
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Handiconnect 

Outils permettant aux professionnels de sant® de mieux 

accueillir des personnes en situation de handicap en 

fonction du handicap et des th®matiques de sant®.  

https://handiconnect.fr/ 

Ce site propose aussi des fiches conseilsé Exemple : Fiche handiconnect  
nÁF2 ç Les mesures de protection juridique des majeurs vuln®rables et 
cons®quences sur le soins è   

https://handiconnect.fr/wp-
content/uploads/2021/04/
F2_Juridique_mesures-de-
protections_AVRIL2021.pdf 

HandiConnect propose ®galement dôapporter rapidement une aide ¨ 
distance. Un r®seau dôexperts est disponible pour donner une r®ponse 
valid®e, confidentielle, anonymis®e et gratuite ¨ une question concernant 
lôaccueil et le suivi dôune personne vivant avec un handicap. Le formulaire se 
remplit en ligne sur leur site. 

Orphanet 

Orphanet  propose sur son site accessible ¨ tou(te)s, un portail d®di® aux 
maladies rares et m®dicaments orphelins. Il apporte des informations tr¯s 
contributives sur la compr®hension, le suivi et lôaccompagnement des 
personnes vivant avec une maladie rare.   

https://www.orpha.net/consor4.01/www/cgi-bin/?lng=FR 

https://handiconnect.fr/
https://handiconnect.fr/wp-content/uploads/2021/04/F2_Juridique_mesures-de-protections_AVRIL2021.pdf
https://handiconnect.fr/wp-content/uploads/2021/04/F2_Juridique_mesures-de-protections_AVRIL2021.pdf
https://handiconnect.fr/wp-content/uploads/2021/04/F2_Juridique_mesures-de-protections_AVRIL2021.pdf
https://handiconnect.fr/wp-content/uploads/2021/04/F2_Juridique_mesures-de-protections_AVRIL2021.pdf
https://www.orpha.net/consor4.01/www/cgi-bin/?lng=FR
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Les outils pour garantir lôacc¯s aux soins de 

la personne en situation de handicap 

La Charte Romain Jacob 

La Charte Romain Jacob, ç Unis 

pour lôacc¯s ¨ la sant® des 

personnes en situation de 

handicap è, est un document 

national ayant pour objectif 

dôam®liorer lôacc¯s aux soins  et 

¨ la sant® des personnes en 

situation de handicap en 

f®d®rant lôensemble des acteurs 

nationaux et r®gionaux.  

Elle est accessible sur internet via 

le lien :  

https://www.handidactique.org/wp-

content/uploads/2015/03/

Handidactique-

charteRomainJacob-Nationale.pdf  

Ainsi quôen flashant le QrCode  

ci-dessous. 


