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INTRODUCTION :

L’OMS a défini la personne dgée comme €tant une personne ayant dépassé 1’espérance de vie
attendue a sa naissance'. La question du grand Age représente un véritable défi pour les
décennies a venir. C’est d’ailleurs 1’objet du plan 2020-2030 Décennie du vieillissement en
bonne santé proclamé par 1’assemblée générale des Nations Unies. L’OMS est a la téte de
cette collaboration mondiale réunissant tant les institutions internationales que la société
civile, les professionnels et les gouvernements. L’objectif de ce plan est de mener une action
collaborative en faveur de I’amélioration de la vie des personnes agées, de leur entourage et
des communautés dans lesquelles elles vivent’. L'un des axes de cette action collective vise
notamment a renforcer les communautés de maniere a favoriser les capacités des personnes
agées. C’est ainsi qu’un des volets du plan consiste en la participation constructive des
personnes agées et de leur famille afin de faire entendre différentes voix. Les personnes agées
¢tant des agents indispensables dans 1’évolution de la vision de notre mod¢le social mais
¢galement les premiers bénéficiaires des services, la concertation avec ces derniers est
essentielle. Le vieillissement de la population est un défi social majeur de notre temps. En
2050, en France, prés de 5 millions de personnes auront 85 ans ou plus®. C’est a cet age en
moyenne que les personnes font leur entrée en établissement d'hébergement pour personnes
agées dépendantes (EHPAD)*. Les conséquences sur notre société sont inévitables. La part
des personnes agées dépendantes ne cesse de croitre avec dans la continuité une hausse des
besoins en soins et des services aux personnes agées. La notion de dépendance renvoie a une
connotation négative découlant du concept de I’Agisme’ ¢’est pourquoi I’OMS préconise la
notion de perte d’autonomie. Néanmoins, la notion de dépendance étant réguliérement
employée dans les politiques publiques, les deux termes seront utilisés dans ce mémoire.
C’est en 1973 que le terme de dépendance fut utilisé pour la premiére fois afin de mettre en

exergue I’impossibilité de réaliser seul les actes de la vie quotidienne du fait d’une altération

' Organisation mondiale de la Santé. Integrated care for older people. Guidelines on community -level
interventions to manage declines in intrinsic capa- city. Genéve : OMS, 2017 : 46 p. En ligne : http://
apps. Who 1nt/1rls/b1tstream/ 10665/258981/1/9789 241550109-eng. pdf‘7ua—

-of-health /fi

-ﬂnal apr2020 fr pdf?sfvrsn= 5bel73 17_6 consulté le 16 aott 2022

3 Selon I’institut National d’Etudes Démographiques

4 Dominique Libault (Directeur de I'Ecole nationale supérieure de la Sécurité sociale (EN3S) et ancien directeur
de la Sécurité sociale (2002-2012)

® OMS, Le vieillissement et la santé, rapport mondial, 2016, p.11, précisant que 1’Agisme désigne les stéréotypes
et la discrimination a I’encontre d’individus ou de groupes de personnes, basés sur leur age.



https://cdn.who.int/media/docs/default-source/decade-of-healthy-ageing/final-decade-proposal/decade-proposal-final-apr2020-fr.pdf?sfvrsn=5be17317_6
https://cdn.who.int/media/docs/default-source/decade-of-healthy-ageing/final-decade-proposal/decade-proposal-final-apr2020-fr.pdf?sfvrsn=5be17317_6

des facultés cognitives ou de déficiences physiques®. Aujourd’hui, la dépendance ajoutée au
phénomene de vieillissement de la population constitue un réel probléme de santé publique.
Les politiques doivent répondre aux besoins des personnes agées et la société doit s’adapter
au vieillissement de la population. Ainsi, la prise en charge des personnes agées doit faire
face aux défis que constituent I’allongement de la durée de vie. En effet, le profil des
personnes agées accueillies en établissement évolue avec le vieillissement de la population.
Ce phénomene est la conséquence de deux principaux facteurs : la génération des
baby-boomers atteint un age avancé et 1’espérance de vie s’allonge au fil des années grace
aux progres constants de la médecine qui permet également de prolonger la durée de vie des
malades chroniques. Le vieillissement de la population & pour conséquence une dépendance
de plus en plus accrue chez les personnes accueillies en EHPAD due a leurs entrées tardives.
En effet, selon une enquéte de la DREES sur les personnes fréquentant un EHPAD ou y
vivant fin 2019, le niveau moyen de dépendance des résidents entre 2011 et 2019 est passé de
81 a 85% au sens de la grille AGGIR’. Le vieillissement de la population n’est pas le seul
facteur de D’accroissement de la dépendance des résidents. Elle découle également de
I’adaptation de la société au vieillissement de la population avec le développement et la
multiplication d’aides au maintien a domicile. Le concept du maintien a domicile englobe
diverses prestations relevant des champs médicaux, techniques, financiers, administratifs et
de services. Diverses aides financiéres existent afin de prendre en charge de facon partielle ou
totale les prestations médicales et techniques. Ces prestations peuvent consister en la
délivrance a domicile des traitements et soins, dont les soins d’hygiénes ou encore en divers
aménagements du lieux de vie de la personne afin de 1’adapter a sa mobilité. Enfin, les aides
a domicile pour la réalisation des tdiches ménageres quotidiennes ou la livraison de repas se
développent de plus en plus ces derniéres années. De par ces services, la personne en perte
d’autonomie est en capacité de rester a son domicile. Cependant, bien que notre société
actuelle prone le maintien a domicile, celui-ci connait des limites notamment lorsque la
personne est atteinte d’une pathologie trop sévere, que la démence devient trop lourde ou
quand une surveillance permanente devient nécessaire. C’est ainsi que, des personnes ayant
fait le choix de rester a domicile se retrouvent contraintes d’entrer en EHPAD di a un état de

santé ne leur laissant plus d’autre choix que I’institutionnalisation. Ces personnes repoussant

& RIGAUD (N.), Prise en charge de la dépendance : les malentendus de la vieillesse, Science et santé, n°9,
juillet-aott 2012, p.36.

7 Grille autonomie gérontologique, groupes iso-ressources qui permet de mesurer la perte d’autonomie d’une
personne agée. La classement étant fait par catégorie de GIR 1, niveau de dépendance le plus élevé, a GIR 4,
niveau de dépendance le moins élevé



leur entrée en institution le plus possible deviennent ainsi de plus en plus agées et
dépendantes lorsque ’institutionnalisation arrive. L’évolution du profil des résidents conduit
ainsi & I’évolution des institutions prenant en charge les personnes agées. A 1’origine des
EHPAD nous pouvons trouver les hospices. Ils sont apparus au début du XIX®™ siécle a
I’initiative de communautés religieuses. Ce lieu n'accueillait pas que les personnes agées mais
les personnes vulnérables en général, ainsi y vivaient aussi les infirmes, les aveugles ou les
enfants abandonnés. Chacun vivait en communauté sans avoir d’accueil personnalisé. Les
hospices se sont médicalisés dans la deuxiéme partie du XIX®™ siécle en intégrant une
infirmerie dans leur structure amorc¢ant ainsi une combinaison du médical et social. Les
hospices avaient donc vocation a accueillir des personnes en fin de vie. Par la suite, deux lois
de 1975 offrent davantage de droits aux personnes vulnérables et différencient le secteur du
social du médico-social. Les changements sociaux et démographiques du XX siécle, dont
la meilleure prise en compte des droits des personnes agées, ont rendu les hospices obsolétes.
C’est pourquoi la loi du 30 juin 1975® abroge les hospices et fait entrer le concept de maison
de retraite dans le langage législatif. Cette loi consacre également 1’autonomie du champ
social et médico-social, déja introduite par la loi du 31 décembre 1970° qui avait recentré les
hopitaux sur leurs seules activités sanitaires. La législation laissait dix ans aux pouvoirs
publics pour assurer la transformation des hospices en maison de retraite intégrant une
médicalisation partielle ou non. Cette possibilité de médicalisation des établissements pour
personnes vulnérables dont les établissements pour personnes agées est possible grace a la
consécration de l’autonomie du champ médico-social. Les premieres maisons de retraite
répondaient a une aspiration a « bien vieillir ». Créées a I’initiative de congrégations
religieuses, d'hopitaux publics ou encore de caisses de retraite, elles remplacaient les hospices
destinés aux indigents, incurables et vieillards. A 1’origine, les maisons de retraite avaient
pour vocation de n’accueillir que des personnes agées valides. Cependant 1’¢tat de santé des
résidents se dégradait au cours des séjours. Face a cette réalité, la législation s’adapte afin de
prendre en compte 1’évolution de la perte d’autonomie des personnes agées accueillies. Ainsi,
la médicalisation partielle des maisons de retraite est autorisée dans la limite d’un nombre de
places médicalisées représentant un maximum de 25% de la capacité d’accueil totale'. Cette
médicalisation se traduit par la passation d’une convention tripartite pluriannuelle entre la

structure d’hébergement, les autorités de 1I’Etat et les autorités du département. Cela transcrit

8 Loi n°75-535 du 30 juin 1975 relative aux institutions sociales et médico-sociales, J.O. du 1 juillet 1975,
p.6593.

? Loin°70-1318 du 31 décembre 1970 portant réforme hospitaliére, J.O. du 3 janv. 1971, p.65.

1911 s’agit de la création des sections de cure médicalisée



I’avénement des EHPAD.

La réforme de 1999" conduit d’ailleurs les établissements a ne bénéficier de la notion
d’EHPAD qu’a la condition d’une médicalisation beaucoup plus développée. Face a ces
évolutions, la refonte du texte fondamental de I’organisation sociale et médico sociale de
1975 s’imposait. C’est dans ce contexte que la loi du 2 janvier 2002 rénovant 1’action sociale
et médico-sociale fiit adoptée. Cette loi accorde une place primordiale aux droits des usagers
en réaffirmant notamment leur prépondérance dans le parcours de soins et
d’accompagnement. Elle fixe ainsi des principes fondamentaux, allant de la redéfinition des
fondements de 1’action sociale et médico-sociale a la reconnaissance de droits individuels et
collectifs associés a des outils assurant leur mise en ceuvre et leur respect'?. La loi 2002-2
remplace officiellement le terme de maison de retraite par celui d’EHPAD. Désormais, la
capacité totale des structures est médicalisée ce qui induit une présence médicale
omniprésente. En effet, outre la direction et le personnel administratif, 1’établissement se dote
d’une équipe pluridisciplinaire comprenant 4 minima un médecin coordonnateur”, un
infirmier titulaire du diplome d’Etat, des aides soignants, des accompagnants éducatifs et
sociaux, des aides médico-psychologiques et des personnels psycho-éducatif'®. Les EHPAD
font partie de la catégorie des établissements et services sociaux et médico-sociaux tel que le
dispose I’article L.312-1 sixiémement du code de I’action sociale et des familles" et
accueillent, sauf exception, des personnes agées d'au moins 60 ans a temps complet ou
partiel, de maniére permanente ou temporaire'®. Au sens de I’article D312-155-0 du CASEF,

les établissements proposent et dispensent des soins médicaux et paramédicaux adaptés, des

" La réforme de 1999 comprend notamment : décret n°99-316 du 26 avril 1999 relatif aux modalités de
tarification et de financement des établissements hébergeant des personnes agées dépendantes, J. O. du 27 avril
1999, p.6223 ; arrété du 26 avril 1999 fixant le contenu du cahier des charges de la convention pluriannuelle
prévue a l'article 5-1 de la loi n°75-535 du 30 juin 1975 relative aux institutions sociales et médico-sociales, J.O.
du 27 avril 1999, p.6256; décret n1°99-317 du 26 avril 1999 relatif a la gestion budgétaire et comptable des
¢tablissements hébergeant des personnes agées dépendantes, J.O. du 27 avril 1999, p.6248.

2 Chacun des outils sont évoqués aux articles 311-4 a 311-8 du CASF dans cet ordre : un livret d'accueil, un
contrat de s¢jour, une personne qualifiée, un conseil de la vie sociale, un réglement de fonctionnement, un projet
d'établissement ou de service. Enfin, une charte des droits et libertés de la personne accueillie mentionnée a
l'article L. 6121-9 du code de la santé publique.

BArt. D.312-156 du CASF : Tout établissement hébergeant des personnes 4gées dépendantes relevant du I de
’article L.312-1 doit se doter d'un médecin coordonnateur.

“Art. D.312-155-0 II du CASF : Pour assurer leurs missions, outre son directeur et le personnel administratif,
I'établissement d'hébergement pour personnes agées dépendantes dispose d'une équipe pluridisciplinaire
comprenant au moins un médecin coordonnateur dans les conditions prévues aux articles D.312-156 a
D.312-159-1, un professionnel infirmier titulaire du diplome d'Etat, des aides soignants, des aides
médico-psychologiques, des accompagnants éducatifs et sociaux et des personnels psycho-éducatifs

BArt. L.312-1 6° du CASEF : sont des établissements et services sociaux et médico-sociaux, au sens du présent
code, les établissements et les services, dotés ou non d'une personnalité morale propre, qui accueillent des
personnes agées ou qui leur apportent a domicile une assistance dans les actes quotidiens de la vie, des
prestations de soins ou une aide a l'insertion sociale.

¢ Art. D.312-155-0 du CASF



actions de prévention et d’éducation a la santé et apportent une aide a la vie quotidienne
adaptée. Enfin, les établissements doivent mettre en place avec la personne accueillie un
projet d’accompagnement personnalisé adapté aux besoins comprenant un projet de soins et
un projet de vie visant a favoriser I’exercice des droits des personnes accueillies'’; ¢’est
notamment sur cette mission que ce mémoire portera. Le législateur ayant bien pris en
compte la mesure de la dérive médicale, il a tenu a réaffirmer la vocation des EHPAD a
assurer un accompagnement global de la personne accueillie et a ne pas se limiter a la
dimension pathologique. Les équipes doivent sortir du purement médical afin de créer un
environnement favorable a la participation, I’expression et la sensation de bien-E&tre des
résidents, d’autant plus que la majorité d’entre eux sont entrés en EHPAD a contre-coeur. En
effet, la plupart des personnes agées préferent mourir avant d'entrer en EHPAD, cette
institution gardant toujours une connotation négative et ne leur donnant pas envie. La vie en
¢tablissement représente un cadre de vie contraint qui s’est impos¢ du fait de la dégradation
de leur état de santé parfois combiné a une isolation sociale. L’institutionnalisation représente
un réel déchirement pour la majorité des personnes accueillies. En effet, entrer en EHPAD
signifie pour la personne de quitter sa maison ou elle a probablement vécu une grande partie
de sa vie et construit des souvenirs. Ce sentiment est intensifi¢ par le fait que leur domicile et
leurs biens sont souvent cédés ou vendus lors de leur entrée en structure. Outre la séparation
matérielle, la personne perd en responsabilité puisque les tAches du quotidien sont désormais
effectuées par les équipes au sein de ’EHPAD. De plus, la vie en institution lui impose une
vie en communauté pouvant porter atteinte a son intimité. La majorité¢ des résidents qui
entrent en EHPAD ne l'ont pas choisi, ils donnent certes leur consentement mais
principalement par résignation et manque de possibilité que par désir de ce nouveau mode de
vie. Ainsi I’institutionnalisation induit une perte de repére chez le résident et un risque de
mal-&tre et de déprime. C’est pourquoi la direction de la structure doit adopter une politique
assurant au résident la meilleure adaptation et intégration afin de développer le sentiment
d’étre chez soi. Pour cela, la voix des personnes agées doit étre entendue. Cette logique
rejoint les propos et objectifs du Plan d’Action International de Madrid, notamment son
article 12 qui prévoit que « les attentes des personnes agées et les besoins économiques de la
société exigent que les personnes agées soient en mesure de participer a la vie économique,
politique, sociale et culturelle de leur société. L’autonomisation des personnes agées et la

promotion de leur pleine participation sont des €léments essentiels pour un vieillissement

" Art. D.312-155-0 3° du CASF.



actif'’®.» En établissement, cela se traduit par un nouveau mode de management visant a
valoriser la place du résident au sein de ’EHPAD en I’associant a la vie de la structure de
facon collective et individuelle. En effet, cette association peut se baser tout d’abord sur des
réunions pluridisciplinaires afin de définir et évaluer un projet de vie individualisé ou alors
sur la participation aux instances contribuant a I’amélioration du fonctionnement de la

structure.

La loi 2002-2 dispose que l'action sociale et médico-sociale est conduite dans le respect de
'égale dignité de tous les étres humains avec 1'objectif de répondre de facon adaptée aux
besoins de chacun d'entre eux'. L’instauration d’outils appuyant le respect des droits et
liberté des usagers dans les établissements sociaux et médico-sociaux permet d’impulser une
nouvelle dynamique de résident acteur en le placant au coeur des dispositifs. Cette dynamique
permet d’offrir une réponse de proximité aux attentes, besoins et préoccupations des résidents
grace a la mise en place du projet de vie individualisé (PVI) et I’instauration du conseil de vie
sociale (CVS). Il existe un réel consensus quant au principe de 1’usager acteur de son
parcours, consensus qui est renforcé par le cadre légal et réglementaire apporté par la loi
2002-2. La place de la participation de 'usager s’intégre dans une véritable dynamique
d’engagement entre les professionnels et les usagers. Chacun accede alors au droit de pouvoir
participer a la définition de son parcours de vie au sein de la résidence tant d’un point
inviduel par le biais du PVI que collectivement par le biais d'instances de consultation telles
que le CVS. Ces 2 outils de participation feront 1’objet d’une étude approfondie au sein de ce
mémoire. Ce processus de participation vise a placer les résidents au cceur de I’élaboration et
de la mise en ceuvre de projet personnel et collectif en prenant en compte leurs attentes mais
¢galement leurs préoccupations. Tout d’abord, la loi est venue poser le principe de
participation directe ou avec 1’aide de son représentant légal a la conception et a la mise en
ceuvre du projet d’accueil et d’accompagnement qui le concerne®. Cette association de
I’usager lui confére une place privilégiée dans la mise en ceuvre de son projet en prenant en
compte ses aspirations personnelles ainsi que ses besoins. Ce processus transcrit une
démarche de co-construction entre les professionnels et le résident permettant I’élaboration
d’un cadre de vie en accord avec ses attentes tout en respectant les obligations liées a la vie

en collectivité. Dans un objectif d’adaptation du résident a son nouvel environnement de vie,

18 Article 12 du Plan d’Action International de Madrid
9 Article L. 116-2 du CASF
20 Article L. 311-3 7° du CASF



son histoire ainsi que ses capacités physiques et psychiques sont analysées afin notamment de
maintenir ou restaurer le lien social et d’améliorer le processus de soin. En fixant I’obligation
d’élaboration de projet de vie personnalisé pour chacun des résidents, la loi est venue clarifier
la vocation des EHPAD : devenir de véritables lieux de vie.

Enfin, le CVS couvre la dimension collective de 1’expression des usagers. Cette dimension
concerne le fonctionnement de 1’établissement dans son ensemble et non pas un résident
individuellement. Cette instance garantit aux usagers un espace d’échange, de consultation
mais ¢également d’écoute sur d’éventuelles difficultés au quotidien. Cet ¢élément,
indispensable a la vie institutionnelle, représente différents enjeux au sein des établissements
pour la communication, le changement, la citoyenneté des résidents et enfin la relation entre
les résidents et les professionnels?!. La loi 2002-2 apporte un cadre réglementaire et 1égislatif
au positionnement central que doit avoir I’usager dans les préoccupations de tous les acteurs
de I’établissement. Les EHPAD doivent étre des lieux ou les résidents peuvent se sentir chez
eux et ou leurs droits et libertés sont respectés. La notion de qualité est étroitement liée a
I’adaptation du fonctionnement de I’établissement et des pratiques professionnelles aux
spécificités et attentes des résidents”. L’ Agence nationale de 1’évaluation et de la qualité des
¢tablissements et services sociaux et médico sociaux (ANESM), créée par la loi 2002-2 et
mise en place en 2007, a d’ailleurs pour finalité d’évaluer la qualité des prestations apportées
a la personne accueillie dans le cadre de son accueil et de son projet d’accompagnement. Le
concept de qualité releve de 1’amélioration continue des prestations fournies aux résidents de
la structure. La bientraitance et la qualité sont deux notions complémentaires mais également
intriquées®. La qualité englobe un vaste ensemble de notions telles que la personnalisation
des prestations, la bientraitance, I’information, les prestations délivrées etc. La bientraitance
quant a elle est donc une composante de la qualité puisque sans celle-ci, la qualité de vie du
résident en est immédiatement impactée. Les premiers travaux de I’ANESM ont porté sur la
notion de bientraitance qui fut définie comme « une culture inspirant les actions individuelles
et les relations collectives au sein d’un établissement ou d’un service. Elle vise a promouvoir
le bien-étre de l’usager en gardant présent a I’esprit le risque de maltraitance®.» La

bientraitance correspond ainsi a une démarche positive tout en assurant une mémoire du

21 R, JANVIER Y. MATHO, 2011. Comprendre la participation des usagers dans les organisations sociales et
médico-sociales, 4e édition, Ed. DUNOD, Paris, 256p.

22 FOURRIER Marie-Anne, « Bien vieillir en EHPAD : une gageure ? », Imaginaire & Inconscient, 2020/1 (n®
45), p. 123-131. DOI : 10.3917/imin.045.0123. URL :

2 LOUBAT Jean-René, « Chapitre 11. La bientraitance et la qualité », dans : , Elaborer un projet
d'établissement ou de service en action sociale et médico-sociale. sous la direction de LOUBAT Jean-René.
Paris, Dunod, « Santé Social », 2012, p. 293-320.

2 ANESM, La bientraitance: définition et repéres pour la mise en ceuvre, 2008



risque. Elle se caractérise par une recherche permanente d’individualisation et de
personnalisation des prestations®”. La bientraitance représente un véritable concept dont la
promotion est un enjeu majeur pour le systeme de santé aujourd’hui. C’est une dynamique
favorisant I’implication des usagers ce qui représente 1’'une des dimensions centrale de la
qualité¢ des soins mais également la qualité de vie des résidents au sein de I’EHPAD.
L’ANESM, reprend la définition de qualit¢ donnée par ’OMS en 1993 comme « la
perception qu’a un individu de sa place dans I’existence, dans le contexte de la culture et du
systeme de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes
et ses inquiétudes ». Cette définition donnée par I’OMS renvoie aux propos qui seront étudiés
dans ce mémoire a savoir : la valorisation de la place de I'usager dans la vie quotidienne de
I’établissement de par sa participation sociale et I’individualisation de son parcours en

relation avec ses aspirations personnelles.

Ainsi, la question qui anime la présente réflexion est : Comment les outils mis en place par la
loi 2002-2 ayant pour but de favoriser la participation des résidents dans des dimensions

individuelles et collectives sont mis en place en pratique et apportent leurs bienfaits ?

Les droits et libertés des usagers évoqués dans la loi 2002-2 sont associés d’outils
garantissant leur bonne application ainsi que leur respect. Leur respect insinue alors la
garantie d’une participation des résidents, une écoute ainsi qu’une individualisation, chacun
de ces ¢léments jouant un rdle primordial dans la qualit¢ de vie des résidents au sein de
I’EHPAD. (partie 1) Associer le résident a la vie de I’établissement grace a sa participation
aux décisions individuelles comme collectives permet de le placer comme acteur de sa vie et
de sa qualité de vie au sein de la résidence. Quels effets peuvent-ils avoir sur la qualité de

I’accompagnement mais aussi sur le fonctionnement de nos institutions? (partie 2)

BANESM, La bientraitance: définition et repéres pour la mise en ceuvre, 2008



PARTIE 1 : LE RESPECT DES DROITS ET LIBERTES APPUYE PAR
DE NOUVEAUX OUTILS, FACTEUR D’AMELIORATION DE LA
QUALITE DE VIE DES RESIDENTS.

Le statut d’une personne agée reste avant tout celui de personne humaine, et ce
indépendamment de son niveau de dépendance ou de son age. Les personnes agées, y
compris celles en situation de perte d’autonomie ou de handicap, jouissent des mémes droits
et libertés que I’ensemble de la population. Les droits et libertés doivent permettre
I’expression des résidents, notamment quant a leurs besoins. La loi 2002-2 vient affirmer la
place prépondérante des usagers et insére dans le CASF que [D’action sociale et
médico-sociale «tend a promouvoir I’autonomie et la protection des personnes, la cohésion
sociale, I’exercice de la citoyenneté, a prévenir les exclusions et a en corriger les effets?®.»
Bien qu’une charte des droits et libertés préexistante affirmait déja le respect des droits et
libertés de la personne accueillie ou encore 1’exercice de ses droits civiques, la loi vient poser
un véritable cadre réglementaire assorti d'outils obligatoires et contraignants. Dans le but
d’assurer ’acces effectif de ces droits, la loi énumere des documents et instances obligatoires
(titre 2). Ces outils sont intrinséquement liés a la qualit¢ de vie, au vue de leur
interconnexion, il ne peut étre passé outre les notions de qualité de vie et des droits des
résidents.”” Si la qualité de vie varie selon I’appréciation de chaque personne en fonction de
ses propres normes et valeurs, elle évolue également dans le temps, aux différents ages de la
vie : elle renvoie donc & une situation a un moment donné susceptible d‘évoluer et de se

modifier (titre 1).

2 Article L. 116-1 du CASF
2 FOURRIER Marie-Anne, « Bien vieillir en EHPAD : une gageure ? », Imaginaire & Inconscient, 2020/1 (n®
45).



TITRE 1/ LA QUALITE DE VIE ET LE RESPECT DES DROITS ET
LIBERTES DES RESIDENTS : UN BINOME INDISSOCIABLE.

Le concept de qualit¢ de vie générale est apparu pour la premiére fois en 1964, lors d'un
discours présidentiel de Lyndon B. Johnson.*® Les milieux scientifiques vont reprendre cette
notion en [’associant & divers facteurs tels que : la liberté, les revenus, la qualité¢ de
I’environnement puis la qualité de vie au travail. Dans le domaine de la santé, I’avénement
du concept de qualité de vie est le résultat de la définition de la sant¢ donnée par
I’Organisation Mondiale de la Santé en 1948. L’OMS définit la sant¢é comme “un état
complet de bien-étre physique, mental et social.” Les relations “patient/médecin” ont
profondément changé depuis cette date. La société a évolué vers de nouvelles approches de la
santé et connait d’importantes transformations dont le passage progressif du paternalisme a la
démocratie sanitaire. Ce concept s’est développé en plagant le patient comme décideur
principal. Plus de droits sont accordés aux patients du fait de cette démocratie, ce qui permet
un rééquilibrage dans la relation de soins et par conséquent un recul du paternalisme au profit
du développement d’un modéle de décision partagée **(chapitre 1)

La qualité de vie en santé est désormais appréhendée de maniére plus humaine et individuelle
en prenant en compte des ¢éléments comme la douleur ou la fin de vie. Ces ¢éléments plus
subjectifs sont aujourd’hui considérés alors qu’auparavant la santé¢ s’évaluait uniquement
autour d' éléments concrets tels que la morbidité, la mortalité, diagnostics... Les critéres de
survie ou de morbidité n’apparaissaient plus suffisant pour évaluer la santé et la qualité de vie

des usagers® qui se définit aujourd’hui par sa multidimensionnalité (chapitre 2)

28 MISSOTTEN Pierre, SQUELARD Gilles, YLIEFF Michel, « Evaluation de la qualité de vie dans la maladie
d'Alzheimer et les troubles apparentés », Gérontologie et société, 2010/2 (vol. 33 / n® 133), p. 115-131.

¥ BATIFOULIER Philippe, DOMIN Jean-Paul, GADREAU Maryse, « Mutation du patient et construction d'un
marché de la santé. L'expérience frangaise », Revue Francaise de Socio-Economie, 2008/1 (n° 1), p. 27-46.

%0 Formarier, Monique. « Qualité de vie », Monique Formarier éd., Les concepts en sciences infirmiéres. 2éme
édition. Association de Recherche en Soins Infirmiers, 2012, pp. 260-262
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CHAPITRE 1) Les droits des usagers depuis la loi 2002-2.

En droit interne, I’exercice des droits et libertés individuels est garanti a toute personne prise
en charge par des établissements et services sociaux et médico-sociaux par 1’article L. 311-3
du CASF. En tenant compte des dispositions s’appliquant aux personnes agées dépendante
résidant en EHPAD, I’article précise qu’est assuré a chacun « Le respect de sa dignité, de son
intégrité, de sa vie privée, de son intimité, de sa sécurité et de son droit a aller et venir
librement ; Une prise en charge et un accompagnement individualisé de qualité favorisant son
développement, son autonomie et son insertion, adaptés a son age et a ses besoins, respectant
son consentement éclairé; Une information sur ses droits fondamentaux et les protections
particulicres 1égales et contractuelles dont il bénéficie, ainsi que sur les voies de recours a sa
disposition; la participation directe de la personne prise en charge a la conception et a la mise
en ceuvre du projet d'accueil et d'accompagnement qui la concerne®».

La loi 2002-2 citée précédemment est venue harmoniser les droits des usagers accueillis dans
les établissements. Ces droits peuvent étre répartis en 2 catégories, les droits reconnus a tous
(section 1) et les droits spécifiques aux résidents (section 2) des établissements sociaux et
médico-sociaux. Les lois du 28 décembre 2015 ainsi que du 26 janvier 2016 s’inscrivent dans

la prolongation en complétant les droits des usagers de la loi 2002-2.

SECTION 1) Les droits des usagers reprenant les droits fondamentaux.

L’article 311-3 CASF ouvre la section droit des usagers et dispose que « 1’exercice des droits
et libertés individuels est garanti a toute personne prise en charge par des établissements et
services sociaux et médico-sociaux ». Définir la notion de liberté n’est pas aisé. Montesquieu,
dans I’esprit des lois, disait a propos de la liberté¢ « il n’y a point de mot qui ait regu plus de
différentes significations que celui de liberté ». Ici, il est important de retenir qu’il s’agit des
libertés et des droits reconnus par la Constitution et la DDHC de 1789. Les droits
fondamentaux doivent étre respectés au sein des ESMS, ainsi, [’usager a le droit a sa dignité

(I) et au respect de sa vie privée et de son intimité (II).

31 Article L 311-3 du Code de l'action sociale et des familles
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I/ Le droit a la dignité :

« C’est le regard de la société sur les personnes agées qui doit évoluer, pour que la
bientraitance, le droit d’étre trait¢ de manic¢re digne, ne soit plus un débat mais une
évidence®®» avis du CESE, 2018, vieillir dans la dignité. La dignité est un principe ayant

traverse les siccles (A) et qui ne cesse d’étre renforcé par les textes(B).

A/ L’historique du concept de dignité.

La notion de dignité¢ existe depuis des siecles traversant les différents courants philosophiques
et religieux sans qu’aucune définition commune ne paraisse. Philosophiquement parlant, le
concept de dignité connait une évolution certaine grace a I’apport de Kant. Selon ce concept
philosophique, il n’y a pas de hiérarchie entre les hommes, ainsi, peu importe 1’age et le
niveau de dépendance, une personne agée reste tout aussi digne que tout autre étre humain®.
La dignité découle inévitablement du respect, respect défini par Kant comme un rapport a
’autre dans une reconnaissance de sa personne en tant qu’égal de soi-méme**.

Ainsi, le non-respect de la dignité des personnes constitue un mauvais traitement, tout comme

la réalisation de pratique dorénavant dépassée du fait des évolutions des normes sociales®.

rrrrr

qui a été saisi de la constitutionnalité des 2 lois du 29 juillet 1994. C’est ainsi qu’il se dote de
sa conception moderne de sauvegarde de la dignité humaine contre le risque d’atteinte et de
dégradation. Lors de sa décision du 27 juillet 1994, le Conseil constitutionnel précise que le
principe de dignité est la matrice du droit de la bioéthique. En son considérant 18, le conseil
constitutionnel considérent que « les lois bioéthiques énoncent un ensemble de principes au
nombre desquels figurent la primauté de la personne humaine, le respect de I'étre humain des
le commencement de sa vie, l'inviolabilité, I'intégrité et I'absence de caractére patrimonial du
corps humain ainsi que l'intégrit¢ de l'espece humaine ; que les principes ainsi affirmés

tendent a assurer le respect du principe constitutionnel de sauvegarde de la dignité de la

32 avis du CESE, 2018, vieillir dans la dignité.

33 http://ifsi.charlesfoix.blog.free.fr/public/Semestre_4/Dignite et personne agee.pdf

% Roland Janvier, Comprendre la participation des usagers dans les organisations sociales et médico sociales, 4e
ed, 2011.

% JM LHUILLIER "le droit des usagers dans les ESMS" 3¢me édition, Edition ENSP
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personne humaine ». Cette matrice est déclinée par des garanties l1égales et en particulier dans
le code civil qui a introduit des principes tendant a assurer le respect du droit de sauvegarde
de la dignit¢ de la personne humaine notamment dans les rapports avec son corps.
Principalement situées dans le chapitre II du code civil, ces dispositions ayant pour origine
les lois de bioéthiques n’en sont pas moins d’application générales. Ces textes vont
s'appliquer a toutes pratiques portant sur le corps humain et ses éléments dés lors qu’on y

porte atteinte ou qu’on envisage de le faire.

B/ Le renforcement de la dignité de la personne dans les textes

Le conseil constitutionnel confére au principe de dignité une valeur constitutionnelle. Ce
principe octroie des garanties qui doivent étre protégées afin d’assurer la protection du
principe. Les textes, internes comme européens, vont assurer une protection et rendre la
dignité obligatoire. Tout d’abord, par le biais de ’article 16 du code civil, la loi assure la
primauté¢ de la personne, interdit toute atteinte a sa dignité et garantit le respect de l'étre
humain dés le commencement de sa vie. Comme le rappel la Charte des droits fondamentaux
en Europe, la dignité humaine est inviolable, elle doit étre respectée et protégée®. De plus, la
loi rappelle cet aspect fondamental en précisant que la personne malade a droit au respect de
sa dignité’’. L'action sociale et médico-sociale est conduite dans le respect de I'égale dignité
de tous les étres humains avec 1'objectif de répondre de fagon adaptée aux besoins de chacun
d'entre eux et en leur garantissant un accés équitable sur I'ensemble du territoire®®. L article
L.313-3 du CASF vient renforcer cette disposition en rappelant que I’exercice des droits et
libertés individuels est garanti a toute personne prise en charge.

Le principe de la dignit¢ humaine semble parfaitement ancré et évident, cependant en
pratique dans les établissements les gestes du quotidien peuvent devenir problématiques et
contraires au respect de la dignité humaine. Cela s’explique par un manque de personnel
engendrant une surcharge de travail bien que cela ne puisse justifier une atteinte a un principe
a valeur constitutionnelle. A titre d’exemple, le questionnement quant au non-respect de la
notion de dignité au quotidien dans les EHPAD peut consister en de simples gestes comme
entrer dans la chambre d’un résident sans frapper. Un autre exemple illustrant bien le lien
entre le manque de personnel et le manque de respect envers la dignité du résident : le fait de

déposer un plateau repas devant un résident dépendant sans prendre le temps de I’aider a

3 Art. ler Charte des droits fondamentaux en Europe, 7 décembre 2000
37 Art. L1110-2 du Code de la santé publique
38 Art. 3 de la loi du 2 janvier 2002 sur I’action sociale et médicosociale.
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manger. Voici une liste d'exemples non exhaustive des gestes du quotidien pouvant porter
atteinte a la dignité¢ des résidents. Le respect de la dignité humaine doit étre principalement
présent dans les actes et non pas que dans les textes. La sauvegarde de la dignité humaine est
un principe s’appliquant indépendamment des conditions d’age, de dépendance et de

vulnérabilité et vient dépasser les différentes sphéres et périodes de la vie.

La dignité apparait comme le principe au centre de plusieurs autres principes incontournables
du secteur médico-social dont le respect de la vie privée et de I'intimité. En outre, le

non-respect de 1'un a des conséquences sur le respect des autres.

I1/ Le droit au respect de la vie privée et de I’intimité.

Larticle 12 de la DUDH place le respect de la vie privée comme un droit fondamental a la
suite de la Seconde Guerre Mondiale. Cet article dispose que « nul ne sera l'objet
d'immixtions arbitraires dans sa vie privée, sa famille, son domicile ou sa correspondance, ni
d'atteintes a son honneur et a sa réputation. Toute personne a droit a la protection de la loi
contre de telles immixtions ou de telles atteintes ». Le respect de la vie privée est donc un
droit fondamental protégée a 1’échelle nationale et mondiale (A) comprenant également

I’aspect du respect de I’intimité (B)

A/ Le respect de la vie privée, un droit national et international.

L’expression juridique de respect de la vie privée revét plusieurs aspects : le respect de
I’intimité de 1’usager, de son image, de la protection de son domicile, le droit a I'exercice de
sa religion. Le droit au respect de la vie privée et sa protection sont affirmés par les textes

Internationaux et nationaux.

1/ une protection au niveau international

Le droit au respect de la vie privée a été affirmé en 1948 par la Déclaration universelle des
droits de I’homme des Nations unies. Dés 1950, la convention de sauvegarde des droits de
I’homme et des libertés fondamentales proclame le droit au respect de la vie privée en son
article 8 en disposant que « toute personne a droit au respect de sa vie privée et familiale, de
son domicile et de sa correspondance. Il ne peut y avoir ingérence d’une autorité publique

dans I’exercice de ce droit que pour autant que cette ingérence est prévue par la loi et qu’elle
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constitue une mesure qui, dans une société démocratique, est nécessaire a la sécurité
nationale, a la stireté publique, au bien-&tre économique du pays, a la défense de I’ordre et a
la prévention des infractions pénales, a la protection de la santé ou de la morale, ou a la
protection des droits et libertés d’autrui ». Plus récemment, le 7 décembre 2000, I’article 7 de
la charte des droits fondamentaux de 1'Union européenne a affirmé ce droit dans des termes

similaires.

2/ une protection consacrée en droit interne.

Au niveau national, ce principe est €levé au rang supréme des droits et libertés protégés par
la Constitution. Ce dernier apparait dans divers codes dont le code civil avec D’article 9
disposant que « chacun a droit au respect de sa vie privée ». L'article L.1110-4 du CSP
prévoit que « Toute personne prise en charge par un professionnel de santé, un établissement
ou service [...] a droit au respect de sa vie privée et du secret des informations la concernant.»
Enfin, la loi 2002-2 a consacré avec fermeté les droits des usagers accueillis dans les
établissements sociaux et médico-sociaux*’ en mentionnant en particulier le droit au respect

de la vie privée et de I’intimité de la personne®.
B/ le respect de ’intimité

Aucune définition légale n'est donnée de la vie privée, celle-ci étant une notion relative,
évolutive et revétant un caractere subjectif. Dans la méme idée, la notion d’intimité est
¢galement difficile & définir. L’intimité est un concept aux fronticres floues concernant ce qui
est personnel mais ce qui peut aussi €tre partagé avec ’autre. C’est « le secret, le privé,

I’intériorité, I’ affectivité, la sexualité*» comme le défini REINHARDT Jean-Claude.

Le droit a I'intimité dans les EHPAD apparait a I’article 4 de la charte des droits et libertés de
la personne agée dépendante. En tant qu’individu, le résident a besoin de préserver son
intimité, cependant les termes de respect de la vie privée et d’intimité sont mis a mal lors de
I’institutionnalisation. Les résidents vivent en collectivité dans un établissement avec un
réglement de fonctionnement devant étre respecté. Ainsi nait la problématique de I’intimité et

de la vie privée en EHPAD. Outre I’établissement fonctionnant selon des regles, 'intimité est

39 BESSON Dominique, « Droit et intimité. Comment concilier protection et droits fondamentaux des mineurs
et majeurs protégés », Le Sociographe, 2008/3 (n° 27), p. 76-84.

40 ibid

“'art. L 311-3 du code de I’action sociale et des familles

42 REINHARDT Jean-Claude, maitre de conférence de psychologie a 1’Université de Bordeaux I1
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aussi mise a mal du fait de la dépendance des personnes accueillies. La dépendance empéche
les résidents d’effectuer certains gestes du quotidien et doivent étre assistés par des
professionnels. Tel est le cas de la toilette, qui concerne l'espace le plus intime d’une

personne : son corps. L’intimité des résidents en EHPAD s’en trouve alors affectée.

La loi du 2 janvier 2002 rappelle donc que les personnes accueillies au sein des ESMS sont
des personnes qui conservent leurs droits fondamentaux mais en devenant usager, elles

acquicrent aussi des droits spécifiques.

SECTION 2 : Les droits des usagers reprenant les droits spécifiques aux résidents d’un

EHPAD.

La loi du 2 janvier 2002 consacre des droits spécifiques pour les résidents en EHPAD
relevant de leur participation et libre choix (I) mais également concernant I’information a

savoir I’acces a I’information et la confidentialité¢ des informations (II).

I/ Le libre choix et la participation de la personne.
La loi 2002-2 en assurant un libre choix incite é¢galement la participation des résidents a la vie
au sein de I’établissement (A) De plus, ce choix ainsi que la participation vont apporter au

résident la possibilité d’une personnalisation des prestations (B)

A/ Des choix incitants a la participation du résident.

Un des buts de la loi du 2 janvier 2002 est de redonner sa place a I’usager au sein du systéme.
La loi affirme «le libre choix entre les prestations adaptées qui lui sont offertes» ainsi que sa
«participation directe ou avec I’aide de son représentant 1égal a la réalisation et a la mise en
ceuvre du projet d’accueil et d’accompagnement qui le concerne ». Le libre choix revét deux
dimensions. D’une part, l'usager a le choix entre une prise en charge a domicile ou une prise
en charge au sein de I’établissement. Néanmoins en pratique, ce libre choix est difficile a
mettre en ceuvre. Bien que le nombre de services de prise en charge a domicile se développe,
cela n’est pas encore suffisant notamment lorsque 1’état de santé se dégrade grandement ou
du fait d’'un manque d’accompagnement par les proches. En effet, lorsque I’état de santé de la
personne nécessite une présence permanente, si les proches ne sont pas disponibles la
personne n’a d’autre choix que d’entrer en EHPAD, les services de domicile n’ayant pas

vocation a rester 24/24 au domicile. En effet, le service a domicile ne fournit que des
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prestations a des moments de la journée tels que la toilette, le dépot de la nourriture ou les
soins. Ainsi, nous ne nous attarderons pas sur cette premicre dimension.

D’autre part, la deuxiéme dimension que revét le libre choix représente la liberté de choix
dont I’'usager dispose entre les différentes prestations offertes par I’établissement. Cette loi
affirme également la 1égitimité de 1’usager a s’entretenir directement avec le professionnel, il
prend une part active a sa prise en charge et aux décisions qui y sont associées. Le 1égislateur
a considéré que 1’usager sait ce qui est bon pour lui, le professionnel pourra faire peser son
expérience et son expertise dans la décision mais au final, c’est a 'usager que revient la
décision finale dés lors qu’elle n’est pas de nature a mettre en danger sa sécurité ou a
entrainer la responsabilité de 1’établissement. Cette reconnaissance de droits fondamentaux
aux usagers a pour ambition de permettre a 1’usager « passif » de devenir un usager «

participatif ».

B/ La personnalisation des prestations de I’établissement.

La personnalisation peut se définir comme 1’adaptation d’un service a la personnalité et aux
attentes de la personne a qui il est destiné. L’article L311-3 CASF issue de la loi du 2 janvier
2002 assure a tout usager « une prise en charge et un accompagnement individualisé¢ de
qualité favorisant son développement, son autonomie et son insertion, adaptés a son age et a
ses besoins, respectant son consentement éclairé qui doit systématiquement étre recherché
lorsque la personne est apte a exprimer sa volonté et a participer a la décision » Ainsi
I’établissement doit répondre a un besoin individuel de 1’usager, il doit proposer une prise en
charge personnalisée, c’est a dire adaptée aux spécificités de chacun. Ce terme implique un

processus de construction basé sur la personne.

I1/ les droits spécifiques de 1’accés a ’information et la confidentialité des informations
Les droits concernant I’information consacré par la loi 2002-2 assurent d’une part une
meilleure transparence et lisibilité dans la prise en charge des résidents (A) et d’autre part

I’assurance de la confidentialité des informations (B).

A/ La garantie d’un accés du résident aux informations sur ses droits et sa prise en

charge gage de transparence et de lisibilité.

La loi dispose que 'usager doit avoir acces « a toute information ou document relatif a sa

prise en charge, sauf dispositions législatives contraires » ainsi qu’a une « information sur ses

17



droits fondamentaux et les protections particulieres 1égales et contractuelles dont il bénéficie,
ainsi que sur les voies de recours a sa disposition ».

L’information est un enjeu important pour favoriser la liberté de 1’'usager. De plus, afin de
pouvoir participer aux décisions concernant sa prise en charge ou dans le but d’exercer
pleinement son libre choix, il est nécessaire que 1’usager puisse disposer de toutes les
informations nécessaires a 1’¢laboration de sa décision, qu’il puisse faire son choix en toute

connaissance de cause.

B/ La confidentialité des informations concernant ’usager.

La confidentialit¢ des informations passe par le secret professionnel et I’obligation de
discrétion des professionnels. Un usager doit pouvoir étre assuré que les informations qu’il
donne ne seront pas communiquées sauf dans le cadre d’obligations liées a sa prise en charge.
Le secret couvre 1’ensemble des informations concernant la personne venue a la connaissance
du professionnel de santé. Donc le secret professionnel est tres large, il ne se limite pas aux
données médicales. Le code pénal sanctionne la divulgation d’une information a caractére

(43

secret™. Cela implique une obligation s’imposant aux salariés des EHPAD sous peine de

sanctions pénales.

43 Art. 226-13 du code pénal.
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CHAPITRE 2) La protection législative des droits des résidents en EHPAD assurant la

meilleure qualité de vie en institution.

L’amélioration de la qualité de vie des résidents en EHPAD est devenue tout aussi importante
que la volonté d’autrefois d’augmenter la quantité de vie. Cette nouvelle volonté a poussé les
chercheurs a s’intéresser aux méthodes de mesure de ce concept subjectif aux multiples
composantes dans le domaine sanitaire et médico-social (section 1). L’analyse compléte de la
qualité de vie li¢e a la santé nécessite que I’on puisse 1’appréhender a la fois en présence et en
I’absence de maladie*’. L’intérét d’envisager des éléments subjectifs traduisant le point de
vue des patients ne fait plus aucun doute®. C’est ainsi que ’OMS définit la qualité de vie en
1993 comme « la perception qu’a un individu de sa place dans 1’existence, dans le contexte
de la culture et du systéme de valeurs dans lesquelles il vit, en relation avec ses objectifs, ses
attentes, ses normes et ses inquiétudes » (OMS, 1993)*. La qualité de vie apparait de ce fait
intrinséquement liée au respect des droits et libertés des résidents dans le sens ou elle va
dépendre de la relation de I'usager avec ses objectifs et attentes. Les objectifs et attentes des
résidents sont une composante essentielle de leurs droits et notamment leur droit a la
participation qui se doit de prendre en compte les besoins, les aspirations et les inquiétudes
des résidents. Ainsi, la protection de ces droits apparait primordial pour assurer la qualité de

vie des résidents en EHPAD (section 2).

SECTION 1/ La qualité de vie, un concept subjectif aux multiples composantes.

Selon Marilou BRUCHON SCHWEITZER : « Le concept de qualité¢ de vie s’est construit
peu a peu par I'intégration de différents indicateurs au fil du temps : le bonheur, d’origine
philosophique, le bien-étre matériel, et le bien-étre subjectif d’origine sociologique et
psychologique, la santé physique d’origine médicale et la santé mentale d’origine

psychiatrique. Ces notions ont contribué a définir ce qu’est une vie satisfaisante*’. »

4 LOUREL Marcel, « La qualité de vie liée a la santé et I'ajustement psychosocial dans le domaine des maladies
chroniques de l'intestin », Recherche en soins infirmiers, 2007/1 (N° 88), p. 4-17.

4 Benamouzig, D. (2010). Mesures de qualité de vie en santé. Un processus social de subjectivation ? Les
cahiers du centre Georges Canghilhem, 1(4), 135-176.

4 WHOQOL GROUP. Study protocol for the World Health Organization project to develop a quality of life
assessment instrument (Whoqol). Quality Life Research, 1993, n°2, pp. 153-159.

4 BRUCHON SCHWEITZER Marilou, Psychologie de la santé, Ed Dunod, Paris, 2002, p 48.
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BRUCHON SCHWEITZER M, cite également les propos de Nordenfelt tenus en 1994
estimant que la qualité de vie représente « le degré de satisfaction et/ou de bonheur global
ressenti par un individu dans sa vie ». Cette vision minimaliste met le sujet au cceur de
I’évaluation de son bien étre, ce qui permet de souligner la prise en compte de la subjectivité
selon le ressenti de la personne concernée. Cependant, certains aspects, susceptibles de faire
varier le niveau subjectif de satisfaction de vie sont éludés dans cette définition, tels que les
conditions réelles d’existence*. De fagon générale, pour Launois et Reboul Marty 1995, le
terme de qualit¢ de vie est utilis¢é pour désigner les retentissements physiques,
psychologiques, et sociaux d’une pathologie sur la vie d’un patient. Ceci traduit ainsi une
certaine multidimensionnalité®.

A ce jour, il n’y a pas de définition consensuelle sur la qualité de vie, car ¢’est un concept
abstrait, situationnel, complexe, multidimensionnel®’. Bien que diverses définitions et points
de vue existent sur cette notion, ce concept revét deux grandes composantes communes : la

multidimensionnalité (I) et la subjectivité (II)

I/ Un consensus sur le concept de multidimensionnalité.

La qualité de vie a tout d’abord été définie a partir de criteres aussi appelés indicateurs
sociaux tels que la santé physique et mentale, les relations sociales, le niveau d’éducation et
les conditions de vie. Cependant cette approche privilégiait des criteéres objectifs et
quantifiables qui sont apparus insatisfaisants et qui ont nécessité la prise en compte
d'éléments plus subjectifs. Un consensus existe sur la multidimensionnalité de la qualité de
vie, néanmoins, les chercheurs ne sont pas tous d’accord sur la détermination de ces
composantes (A). De plus, les composantes principales pouvant étre relevées doivent

s’articuler avec des composantes accessoires (B).

48 LOUREL Marcel, op.cit

4 LAUNOIS R et REBOUL MARTY J, la qualité de vie : approche psychométrique et approche
utilité-préférence, Cardioscopie, 1995 , 34, 673-678

3 FORMARIER, Monique. « Qualité de vie », Monique Formarier éd., Les concepts en sciences infirmiéres.
2¢eme édition. Association de Recherche en Soins Infirmiers, 2012, pp. 260-262
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A/ Des divergences quant a la détermination des composantes du concept de qualité de
vie.

La multi-dimensionnalité de la qualité de vie fait référence a la prise en compte d’un large
éventail d’éléments, comprenant le bien-étre physique, fonctionnel, émotionnel et social®'.
Les auteurs semblent tous s’accorder autour du fait que la qualité de vie se définit par une
multi-dimensionnalité dans le domaine de la santé. Cependant une divergence d’opinion
s’opére quant a la nature de ces dimensions. En effet, de nombreuses dimensions furent
proposées avant que celle-ci soit fixée. D’une part, I’auteur AARONSON détermine 6
principales dimensions composant la qualité de vie de la personne : son état fonctionnel de la
personne, sa détresse psychologique, ses symptomes pathologiques, sa sexualité et son image
corporelle, ses interactions sociales et enfin sa satisfaction par rapport au traitement. D’autre
part, SCHIPPER et LEVITT quant a eux ne vont définir que quatres principaux facteurs : la
fonction physique correspondant notamment a la capacité de la personne a accomplir des
taches, le confort somatique, 1’état psychologique et la sociabilité. Ces quatres dimensions
sont également les quatres grands domaines qui ont été définis par LEPLEGE et repris par
I’ANESM. En effet, LEPLEGE estime qu’une personne peut définir son niveau de qualité de
vie selon des critéres situés dans ces quatres domaines : 1’état physique du sujet, les
sensations somatiques, les relations sociales et le rapport a ’environnement et enfin 1’état
psychologique de la personne. ANESM a repris ces 4 dimensions tant subjectives
qu’objectives et les détaille. Ainsi, le bien-étre physique du résident correspond a ses
sensations somatiques, c'est-a-dire ses symptomes ainsi que sa douleur ou ses effets
secondaires. La dimension fonctionnelle du bien-étre, aussi appelé 1’état physique du sujet est
étroitement liée avec la dimension physique, mais ils n’en restent pas moins distincts et
peuvent étre indépendants. Ainsi, par la notion de bien-étre fonctionnel, il faut entendre la
capacité a mener a bien les activités nécessaires pour répondre a ses besoins personnels et
remplir son rdle social. Au niveau de I’EHPAD cela correspondra principalement a la
réalisation d’activités quotidiennes telles que marcher, s’alimenter, se laver, s habiller.
Ensuite, le bien-&tre émotionnel qui correspond a 1’état psychologique de la personne refléte
tant d’un affect positif, le bien-étre, que d’un affect négatif, I’anxiété, la dépression,
I’émotivité et la détresse. Enfin le bien étre social correspond aux relations sociales de
I’usagers et de son rapport a I’environnement amical et familial. Cette dimension comprend

des ¢léments trés divers et joue un role majeur chez les résidents quant a leur adaptation a

" CELLA, DAVID F. « Le concept de qualité de vie : les soins palliatifs et la qualité de vie », Recherche en
soins infirmiers, vol. 88, no. 1, 2007, pp. 25-31.
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leur état de santé, a leur nouveau lieu de vie et aux nouvelles relations avec les autres usagers

et les équipes de professionnels.

B/ Les considérations annexes aux principales composantes.

Il existe également des considérations accessoires a ces quatres principales dimensions de la
qualité de vie. C’est notamment le cas de la satisfaction par rapport aux traitements. Cet
¢lément est indéniablement 1i¢ a la qualité¢ de vie du résident mais est souvent évalué a part.
Du point de vue de la perception du bien étre et de la qualité des soins il s’agit d’un élément
majeur. Ces deux notions seront principalement liées lors de I’insatisfaction du résident quant
a la réalisation des soins. En effet, la qualité de vie des résidents est grandement impactée
lorsque les soins prodigués ne leur conviennent pas tandis que la satisfaction du traitement
représente la norme. Ainsi ces deux notions seront principalement liées dans le pan négatif de
la chose. D’autres chercheurs estiment que la satisfaction de sa vie globale est un élément
pouvant jouer sur la qualité de vie, tout comme la capacité a s’impliquer dans les activités ou
les animations. Cette capacité a s’ investir dans les loisirs surtout au sein de ’EHPAD apparait
comme une composante accessoire a celle du bien-étre social. Enfin, certains domaines, trop
spécifiques pour appartenir aux principales composantes de la qualité de vie, y contribuent
tout de méme de fagon annexe. C’est le cas de la spiritualité qui représente une grande
importance pour les générations présentent en EHPAD. Celle-ci peut prendre la forme d’une
dimension émotionnelle et tient plus de I’individuel ou se concrétiser par des contacts sociaux
lors des temps dédiés aux activités de la communauté.

Chacune des dimensions composant la qualité de vie peut revétir une part de subjectivité.
Selon J-L KOP, le point central de la qualité de vie est la notion de perception de «satisfaction

globale du sujet vis-a-vis du sens général qu’il donne au bien-étre *».

II/ L’importante part de subjectivité dans la perception de la qualité de vie.
L’apparition des concepts de santé subjective s’est fait progressivement. Ils sont devenus un
parametre important dans le domaine de la santé, des soins et des politiques sociales. Ils sont

actuellement reconnus par la Haute Autorité de Santé (HAS) comme un axe fort de la qualité

52 ]J.-L. Kop, « La mesure du bien-étre subjectif chez les personnes dgées », Revue européenne de psychologie
appliquée, 1993, 43 (4), p. 271-277.
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des soins. Ainsi la qualité¢ de vie dépend de la perception de la personne concernée (A) c’est
pourquoi son ressenti est placé au cceur des décisions concernant leur vie au sein de

I’établissement (B).

A/ Une qualité de vie variable en fonction de la perception de chacun.

«Tout comme la douleur, considérée comme ayant une composante subjective, la qualité de
vie ne saurait étre évaluée de fagon adéquate qu’en interrogeant directement le patient®.»
Ainsi par subjectivité on entend le fait que la qualité de vie ne peut étre comprise que dans la
perspective du patient en prenant en compte des processus sous-jacents dont ses attentes, sa
perception de la maladie et 1’évaluation des risques. La qualit¢ de vie est question de
perception et de ressenti chez 1’individu, en effet une personne en mauvais état de santé peut
avoir une qualité de vie égale ou supérieure a une personne en parfaite santé. C’est ainsi que
la mesure de la qualité de vie s’est portée sur des notions plus subjectives telles que le
bonheur et la satisfaction de vie’*. La qualité de vie est per¢ue comme un indicateur subjectif
de santé. Bien que le concept de qualité de vie soit difficile a cerner, il existe un consensus
clair sur le fait que seule la personne concernée peut définir son niveau de qualité de vie et ce

en fonction des 4 critéres évoqués précédemment™.

B/ Le ressenti du résident au ceeur de la prise de décision.

Le sentiment que peuvent ressentir les résidents d’EHPAD est influencé par leurs attentes
notamment concernant leur niveau fonctionnel mais également par la perception de
I’environnement. La qualité de vie du résident est une dynamique changeante en fonction du
temps et des situations. Afin d’apporter un accompagnement adapté et de qualité, il est
nécessaire de prendre en compte la subjectivité dans chacune des décisions concernant
I’accompagnement afin d’y intégrer sa perception de qualité de vie. L’évaluation du niveau
de dépendance de la personne est toujours aussi importante afin d’adapter I’accompagnement,
cependant, il est également primordial d’apprécier 1’intégration chez le résident de son niveau
de dépendance ainsi que son ressenti quant a ce dernier. Cette prise en compte est utile dans
le sens ou elle permet aux professionnels de prendre connaissance de 1’opinion subjective du

résident sur son acceptation et sa tolérabilité concernant sa perte d’autonomie. Comme il a été

%3 Cella, David F. « Le concept de qualité de vie : les soins palliatifs et la qualité de vie », Recherche en soins
infirmiers, vol. 88, no. 1, 2007, pp. 25-31.

% MISSOTTEN Pierre, SQUELARD Gilles, YLIEFF Michel, « Evaluation de la qualité de vie dans la maladie
d'Alzheimer et les troubles apparentés », Gérontologie et sociéte, 2010/2 (vol. 33 / n® 133), p. 115-131.

% Les critéres évoqués par Leplége et repris par I’ANESM
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mentionné dans la partie A, la perception des résidents a 1’égard de leur dépendance ou
maladie varie considérablement d’un résident a 1’autre, il n’est pas possible d’apporter un
accompagnement identique a deux résidents sous prétexte qu’ils ont une altération de leur
santé similaire. Chacun vit et ressent son état de santé différemment, d’ou la nécessité

d’inclure I’opinion subjective de chacun dans I’accompagnement.

Ainsi, la seule influence matérielle ne suffit pas pour bien vivre. La notion de qualité de vie
est liée aux progres de la médecine et au vieillissement de la population. C’est un concept
complexe qui reléve autant de la philosophie que de la psychologie ou de la sociologie.’® La
qualité de vie comprend une composante subjective majeure et va différer d’un résident a
I’autre en fonction de son ressenti et de son environnement. En cas de violation de ces droits
et liberté, aucun résident ne peut ressentir un sentiment de bien-étre et d’accompagnement de
qualité au quotidien. C’est pourquoi, la protection de leur droit ainsi que de leur liberté sont

une composante fondamentale a leur qualité de vie au sein de ’EHPAD.

SECTION 2/ Une évolution législative en faveur de la protection des droits des patients.

La loi de 1975 constitue les bases du secteur social et médico-social et va permettre son
développement concernant toutes les personnes qui ont besoin d’une protection particuliere
dont les personnes agées. Cependant, force est de constater que cette loi porte davantage sur
les institutions plutét qu’en faveur des personnes. Jacques Barrot, a 1’époque ministre du
travail et des affaires sociales proclamait des 1996 qu’il fallait « remettre 1’'usager au centre
du dispositif ».”” Depuis, 1’évolution sociologique et juridique de la relation avec les patients
est frappante, notamment quant a la modification de la place qui leur est accordée.

Comme I’énonce GIRER Marion : « dans nos sociétés contemporaines, ces mutations
profondes de la relation de soins ont conduit & une consécration légale des droits des patients,
instaurés dans le double but de garantir la qualité de sujet de droit du patient et de le rendre

acteur de sa propre santé>® ». Toute personne accueillie en EHPAD, quel que soit son état de

% FORMARIER Monique, « Qualité de vie », dans : Monique Formarier éd., Les concepts en sciences
infirmieres. 2eme édition. Toulouse, Association de Recherche en Soins Infirmiers, « Hors collection », 2012, p.
260-262.

% VERDIER Pierre, « Les décrets d'application de la loi rénovant l'action sociale et médico-sociale », Journal
du droit des jeunes, 2003/6 (N° 226), p. 23-34. DOI : 10.3917/jdj.226.0023.

% GIRER Marion, « Les droits des patients : les enjeux d'une autonomie affirmée. Commentaire », Sciences
sociales et santé, 2014/1 (Vol. 32), p. 29-37.
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santé, est une personne humaine. A ce titre, chaque résident a le droit au respect de sa
dignité>® et a la protection contre toute forme de maltraitance. Le respect de la dignité de la
personne humaine constitue la base méme des droits fondamentaux. La protection des droits
fondamentaux des personnes agées accueillies en EHPAD repose sur un ensemble de textes
internationaux et européens(I) ratifiés par la France et destinés a protéger tous les étres
humains, et en particulier les plus vulnérables d’entre eux.®® Parallélement aux protections
internationales, le droit francgais a également adopté des dispositions protégeant les droits des

usagers a I’échelle nationale(II).

I/ La protection des droits des personnes adgées par les textes internationaux et

européens

Les personnes agées disposent des mémes droits que toute autre personne. Cependant il s’agit
de la partie de la population la plus souvent victime de discrimination, de part 1’age mais
aussi 1’exclusion sociale. De plus, cette part de la population est la plus @ méme de subir des
abus du fait de leur vulnérabilité. Or, le vieillissement de la population ne concerne pas que la
France mais s’observe également mondialement. La part de personnes agées dans la
population connait une réelle évolution, ce qui nécessite une attention toute particuliére sur
les droits de I’homme des personnes agées. Leur protection doit étre assurée tant a 1’échelle

internationale (A) qu’a I’échelle européenne (B) dépassant ainsi nos frontieres.

A/ A Péchelle internationale : les textes fondamentaux de la protection des droits de
I’homme.

Le premier texte fondateur est la Déclaration Universelle des Droits de 'Homme adoptée par
I'assemblée générale de 1'0Organisation des Nations-Unies le 10 décembre 1948. Ce dernier est
directement issu de la déclaration universelle des droits de I'Homme des révolutionnaires
francais. Bien qu’aucun instrument international traitant spécifiquement des droits des
personnes agées n’existe, certains traités internationaux s’appliquent tout de méme a cette
population. En effet, les traités relatifs aux droits humains s’appliquent a tous les étre
humains, quelque soit leur age, sexe, origine. Ainsi, les personnes dgées sont comprises. A

titre d’exemple : les personnes agées vont étre concernées par le Pacte international des droits

59 Article L.1110-2 du Code de la santé publique.
80 Rapport | Les droits fondamentaux des personnes dgées accueillies en EHPAD 2021
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civils et politiques ( PIDCP) ainsi que le Pacte international des droits économiques, sociaux
et culturels (PIDESC). Ces 2 pactes adoptés en décembre 1966 par 1’Assemblée Générale
des Nations Unies viennent compléter et renforcer la Déclaration Universelle des Droits de
I’Homme de 1948 qui n’avait qu’une simple valeur déclarative. Ils sont devenus les textes
fondamentaux de la protection des droits de I’homme et constituent la Charte internationale
des droits de I'Homme. A [I’origine I’objectif était d’élaborer un texte juridiquement
contraignant afin de compléter la Déclaration. Cependant, lors de [’¢laboration des
divergences ont émergé entre les Etats capitalistes favorisant les droits et libertés et les Etats
communistes privilégiant les droits économiques, sociaux et culturels. L’adoption de ces 2
pactes distincts résulte de cette scission entre les Etats. Ces pactes ont été ratifiés par la
France le 4 novembre 1980 pour le PIDESC et a l'issue de la loi du 25 juin 1980, entrant en
vigueur le 4 février 1981 pour le PIDCP. Concernant le PIDESC, le 13 novembre 2014, la
France a ratifié le protocole facultatif s’y rapportant, elle devient donc le 18 Etat Partie a
ce protocole, adopté le 10 décembre 2008 et entré en vigueur le 5 mai 2013. ®' Le PIDCP
comme sa dénomination I’indique concerne les droits civils et politiques. Ces droits aussi
appelés les droits-libertés ou encore droits de premicre génération se caractérisent par une
abstention d’intervention des Etats dans les libertés de chaque personne.®® Historiquement,
aprés une longue conquéte, ces droits ont été reconnus par la Déclaration des droits de
I’homme et du citoyen de 1789 et ont permis la reconnaissance de 1’individu et de ses
libertés. 11 s’agit, entre autres, de la liberté¢ de pensée, la liberté d’expression, I’interdiction de
la torture et de I’esclavage, le droit de vote, etc.

Enfin, le PIDESC concernent les droits de seconde génération aussi appelés droits créances.
Leur appellation met 1’accent sur la nécessaire intervention de 1’Etat pour prendre les mesures
garantissant leur mise en ceuvre concrete. Ces droits contribuent a la dignité de I’individu,
garantissent a tous un niveau de vie suffisant et favorisent 1’amélioration constante de ses
conditions d’existence.®® Ce pacte va notamment promouvoir le droit a la santé, le droit a

I’éducation, le droit au travail et le droit a la sécurité sociale.

Pour résumer, ces pactes imposent aux Etats 1’obligation de garantir a tous 1’exercice des
9

61 Sophie Grosbon, « Ratification frangaise du Protocole Facultatif au Pacte international relatif aux droits
économiques, sociaux et culturels : Ce qui avait de I’importance, ce qui n’en avait pas », La Revue des droits de
[’homme [En ligne], Actualités Droits-Libertés.

62 Humanium, Les pactes internationaux de 1966 :
https://www.humanium.org/fr/normes/pactes-internationaux-1966/ consulté le 6 juin 2022.

& Ibid
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droits qu’ils énoncent, parmi lesquels, le droit a un recours effectif, a la protection de la vie

privée et familiale et a la jouissance du meilleur état de santé physique et mentale possible.

B/ A Péchelle européenne : Une protection des droits des personnes Agées assurée par
les Chartes.

Les droits de premiere génération évoqués précédemment sont repris dans la Charte des
droits fondamentaux de 1’Union européenne de 2000 et protégés par la Convention
européenne de sauvegarde des droits de ’homme de 1950. Cette dernicre, s’imposant aux 47
Etats signataires, consacre notamment le droit au respect de sa vie privée et familiale pour
toute personne, 1’interdiction de toute discrimination ou encore le respect de la propriété.
Chaque résident accueillis en EHPAD peut se prévaloir de cette convention. Enfin, la Charte
sociale européenne met l'accent sur la protection des personnes vulnérables en affirmant le
droit a la protection de la santé et le droit des personnes agées a une protection sociale. Pour
les personnes agées résident en établissement, la protection sociale prévue par la charte
consiste a garantir aux personnes agées vivant en institution l'assistance appropriée dans le
respect de la vie privée, et la participation a la détermination des conditions de vie dans
l'institution®. Le niveau de protection offert par la charte fait d’elle un instrument juridique
crucial au niveau européen, du fait de son étendu et de son exhaustivité concernant les droits

sociaux®.

I1/ Des droits et libertés protégés par le droit interne.

La loi du 30 juin 1975, bien que complétée par d’autres textes juridiques, était a I’origine de
toute 1’action sociale et médico-sociale. Presque 30 ans se sont écoulés avant que le systéme
soit repensé et adapté a 1’évolution de notre pays® par le biais de lois rénovatrices (A). Plus
récemment ces lois ont également connu une adaptation et modernisation afin de suivre

I’évolution de notre systeme de santé (B).

A/ Les lois rénovatrices de notre systéme.
De nos jours, I’évocation de 1’action sociale et médico-sociale nous renvoie inévitablement

vers les lois de 2002 qui ont apporté un renouveau a notre systéme. La loi du 2 janvier 2002

8% Article 23, Charte sociale européenne.
8 Site du conseil de I’Europe, https://www.coe.int/fr/web/portal/home, consulté le 23 juillet 2022.
% CALLU Marie-France, « L'évolution du droit des usagers des secteurs sanitaire, social et médico-social entre

2002 et 2005 a travers cinq lois essentielles », Gérontologie et société, 2005/4 (vol. 28 / n° 115), p. 29-38.
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promeut notamment l'autonomie et la protection des personnes. Elle concerne 1’action sociale
et médico-sociale et le législateur en donne par la méme occasion la définition de ses
finalités. La loi Kouchner, relative aux droits des malades et a la qualité du systéme de santé
vient suivre la loi du 2 janvier 2002. Son titre II intitulé Démocratie sanitaire renforce les
droits des usagers et leur protection. L’article 3 prévoit notamment 1’insertion d’un chapitre
préliminaire au CSP dans lequel figure I’article L. 1110-1 précisant que «Le droit
fondamental a la protection de la santé¢ doit étre mis en ceuvre par tous moyens disponibles au
bénéfice de toute personne. Les professionnels, les établissements et réseaux de santé, les
organismes d'assurance maladie ou tous autres organismes participant a la prévention et aux
soins, et les autorités sanitaires contribuent, avec les usagers, a développer la prévention,
garantir I'égal acces de chaque personne aux soins nécessités par son état de santé et assurer
la continuité des soins et la meilleure sécurité sanitaire possible®”.» Enfin, I’article 16 du titre
2 instaure dans chaque établissement une commission des relations avec les usagers et de la
qualité de la prise en charge a pour mission de veiller au respect des droits des usagers et de
contribuer a l'amélioration de la qualité de 1'accueil des personnes malades et de leurs proches
et de la prise en charge. Ainsi, cela un réel outil de dialogue et d’information ayant pour
principale mission de veiller au respect des droits des usagers et de faciliter leurs démarches
afin qu’ils puissent exprimer leurs difficultés.®® Tous ces textes de loi et leurs décrets

d’application sont inclus dans le Code de la santé publique et le CASF.

B/ La loi de modernisation du systéme de santé.

La progression des textes juridiques suit 1’évolution de notre systeme et politique de santg,
ainsi a été¢ promulguée la loi du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé.
Dans la continuité de la stratégie nationale de santé lancée par le gouvernement en 2013, cette
derniére contribue au renforcement, au développement et a la protection des droits des
patients. Cette loi remplace notamment la CRUQPC par la CDU. Par la méme occasion, le
role de la commission est renforcé par le biais de nouveaux décrets. Elle se veut davantage
une instance de consultation et de suivi permettant de prendre le point de vue de 1’usager,
mais aussi une instance qui élabore des avis et recommandations.”” S’inscrivant la continuité

de la loi du 4 mars 2002, la loi du 2 février 2016 crée de nouveaux droits en faveur des

67 Article L.1110-1 du Code de la Santé Publique.
®8 site du ministére de la santé et de la prévention, https://solidarites-sante.gouv.fr
% https://www.france-assos-sante.org/wp-content/uploads/2021/03/0321-FAS-Guide-RU-CDU.pdf
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malades et personnes en fin de vie. Outre ces différents textes juridiques, la mise en place de
la Charte des droits et des libertés de la personne accueillie par I’arrété du 8 septembre 2003
permet d’assurer ’exercice effectif des droits des résidents.”” Cette charte, mentionnée a
I’article L 311-4 du code de I’action sociale des familles, doit étre remise au résident lors de
son accueil dans 1’établissement et doit étre affichée dans la structure. Au sein de cette charte
sont notamment proclamés les droits a la participation de la personne accueillie et a

I’adaptation de la prise en charge.

Ainsi, pour comprendre les enjeux de la participation et plus généralement des droits des
usagers, il faut analyser les évolutions législatives internationales. En effet, les droits des
usagers est un sujet international dépassant les frontieres de la France. La place de I’'individu
et son statut est un probléme qui se pose mondialement. L’EHPAD constitue un lieu de vie
dont la finalité est la qualité de vie de chaque résident dans son nouveau chez soi qui sera
dans la plupart des cas sa derniére demeure. Dés lors, le défi qui se présente aux EHPAD
consiste a garantir un juste €quilibre entre, d’une part, la sécurité et la protection de leurs
résidents, notamment ceux en situation de particuliere vulnérabilité¢ et, d’autre part, une
bonne qualité¢ de vie passant particuliecrement par le respect de leurs droits et libertés. Les
droits des usagers affirmés par la loi du 2 janvier 2002 sont difficiles a mettre en ceuvre en
tant que tels. Leur respect passe par la mise en ceuvre de 7 différents outils au sein des
¢tablissements, chacun ayant pour vocation de faire respecter les droits des usagers, enjeu

majeur de la loi du 2 janvier 2002.

70 Article L.311-4 du code de I’action sociale des familles.
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TITRE 2 : LA MISE EN OEUVRE DES DROITS DES RESIDENTS A
TRAVERS LES OUTILS DE LA LOI 2002-2

La loi 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant 1’action sociale et médico-sociale place la personne
agée au coeur du dispositif. Les outils de la loi du 2 janvier 2002 ont pour but principal de
garantir le respect effectif du droit des usagers au sein des ESMS. De plus, en assurant le
respect des droits des usagers au sein des structures, ils permettent une amélioration globale
de la prise en charge des personnes accueillies. En effet, 1'intérét a mettre en place ces outils
se ressent a plusieurs niveaux.

Tout d’abord, cela favorise la bientraitance, ou tout du moins réduit les risques de
maltraitance. La bientraitance est définie par I’ANESM comme « une démarche collective
pour identifier I’accompagnement le meilleur possible pour 1'usager, dans le respect de ses
choix et dans I’adaptation la plus juste a ses besoins. C’est une culture qui vise a promouvoir
le bien-étre des usagers.» La mise en place des outils favorise cette bientraitance étant donné
qu’elle amene les professionnels a se questionner sur leur pratique, a se remettre en question
tout en cherchant des solutions qui permettent d’améliorer la prise en charge globale de
I’'usager et sa qualit¢ de vie. Cela passe par une communication et une information des
professionnels du droit des usagers.

D’autre part, cela permet a I’établissement de disposer d’un cadre clair, commun et
transparent. Cela assure plus de lisibilité, ce qui est un atout dans la prévention des conflits.
Les bases sont connues de tous, des usagers, des familles et du personnel. Tous ces outils ont
pour vocation d’informer les usagers sur leurs droits et obligations et d’assurer leur respect
(chapitre 1). Leurs grandes lignes seront dressées dans ce mémoire tout en s’attardant sur les
deux outils primordiaux favorisant la participation du résident dans sa prise en charge et

I’individualisation de son accompagnement (chapitre 2).
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Chapitre 1) Des outils favorisant I’information des usagers sur leurs droits et

obligations.

Les droits des usagers sont désormais bien définis, la problématique actuelle nous concernant
est d’assurer D’effectivité de ces droits. C’est pour cela que la loi a prévu 2 types d’outils
relevant de logiques différentes : des documents et des instances. Elle en fait une énumération
précise et les rend obligatoires. Certains existaient déja, sous des appellations diverses, mais
ils devront étre revus dans un esprit nouveau correspondant a la nouvelle loi 2002-2. Les
documents et dispositifs réglementaires sur les droits et devoirs du résident sont présentés
lors de I’entrée en établissement bien qu’ils restent rarement rappelés ensuite. Ils vont
participer a la bonne information de 1’usager sur la structure et ses droits (section 1) mais

¢galement a sa protection grace a la personne qualifiée (section 2)

Section 1/ L’apport d’un cadre par les outils de la loi 2002-2.
Les supports apportés par la loi 2002-2 permettent aux usagers d’étre informés sur leur
structure d’accueil et leurs droits (I). Ces supports vont également poser un cadre aux usagers

en définissant leurs obligations au sein de 1’établissement (II).

I/ La création de documents d’information sur la structure et sur les droits des
résidents.

Certains des outils apportés par la loi 2002-2 & I’application des droits et libertés des usagers
vont tenir a la relation interpersonnelle entre ['usager et I’établissement. C’est notamment le
cas du livret d’accueil qui constitue les premiers échanges entre le nouvel arrivant et la

structure d'accueil (A).

A/Le livret d’accueil :

Le livret d’accueil est a la fois un outil d’information pour 1’usager et un élément de
communication vers I’extérieur. Ce document présentant la structure est remis au résident dés
son admission dans le but de faciliter son intégration. La loi de 2002 n’impose pas de contenu
particulier, mais fait cependant obligation d’y annexer la charte des droits et libertés et le
reglement de fonctionnement de 1’établissement. Quelques recommandations sont données
par la circulaire du 24 mars 2004 telle que I’insertion de la situation géographique avec les

voies et moyens d’acces ou encore 1’organisation générale de 1’établissement. Le directeur de
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I’établissement dispose donc d’une grande liberté tant sur la forme que sur le fond.
Cependant il est conseillé de donner au livret d’accueil une forme compréhensible et facile a

lire pour les résidents en tenant compte de la catégorie de personne prise en charge.

B/ La charte des droits et liberté de la personne agée dépendante.

La charte fut créée en 1987 et baptisée Charte des droits et liberté de la personne agée
dépendante. Elle fut renommée en 2007 comme la Charte des droits et libertés des
personnes en situation de handicap ou de dépendance. En plus d’assurer un affichage de la
charte au sein de la structure, chaque EHPAD doit remettre la charte au résident dés son
admission afin de lui garantir I’exercice de ses droits et libertés mais surtout d’informer le
résident sur la garantie de 1’exercice effectif de ses droits. Cette charte s’adresse également au
professionnels et a chaque individu. Elle a pour but de les impliquer dans la préservation et le
respect des droits des personnes agées dépendantes. Elle peut faire 1’objet d’une explication

par les équipes de 1’établissement aux personnes accompagnées.

I1/ Les documents encadrant la vie en collectivité au sein des structures.

Une partie des outils fournis par la loi 2002-2 vont faire référence au rapport collectif au sein
de la structure, c’est notamment le cas du réglement de fonctionnement qui fixe les repéres
communs a la vie en collectivité (A). Cette relation au rapport collectif se traduit également

dans le contrat de séjour qui vient concilier deux dimensions : I’individuel et le collectif (B).

A/ Le réglement de fonctionnement.

Le réglement de fonctionnement, mis en place par la direction de 1’établissement, doit «
définir les droits de la personne accueillie et les obligations et devoirs nécessaires au respect
des régles de vie collective au sein de 1’établissement ou du service. »

Ainsi, il définit autant les droits de la personne accueillie que ses obligations au sein de
I’établissement. De plus, il permet a tous de connaitre les principes régissant la vie collective,
I’organisation de I’établissement et I’affectation des locaux. Tout comme le livret d'accueil, il
est remis a toute personne accueillie et affich¢ de manicre visible dans les locaux de
I’établissement. Le réglement de fonctionnement est arrété par l'instance compétente de

I'organisme gestionnaire, aprés consultation des instances représentatives du personnel de
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|'établissement ou du service et du conseil de la vie sociale. Il est modifi¢ selon une
périodicité qu'il prévoit mais qui ne peut excéder 5 ans.”!

Contrairement au livret d'accueil, le réglement est détaillé. Il indique les principales
modalités concretes d'exercice des droits, 1'organisation et I'affectation a usage collectif ou
privé des locaux et batiments, les mesures relatives a la sireté des personnes et des biens.”
Enfin, il prévoit les mesures a prendre en cas d'urgence ou de situations exceptionnelles. Cet

outil est indispensable a une vie collective réussie.

B/ Le contrat de séjour.

Le contrat de séjour définit les droits et les obligations de 1’établissement et du résident avec
toutes les conséquences juridiques qui en résultent. Ce contrat définit les objectifs et la nature
de la prise en charge ou de I’accompagnement dans le respect des principes déontologiques et
¢thiques, des recommandations de bonnes pratiques professionnelles et du projet
d’établissement ou de service. Il détaille la liste et la nature des prestations offertes ainsi que
leur cott prévisionnel™. 11 est remis et accompagné du livret d’accueil et précise, notamment,
la nature des prestations, les conditions de facturation, les modalités de maintien du résident
dans les lieux ou de son départ de I’établissement. Les particuliers appelés a souscrire un
contrat de séjour sont invités a en prendre connaissance avec la plus grande attention. Ils
peuvent, lors de la signature, se faire accompagner de la personne de leur choix et font
connaitre a I’établissement le nom et les coordonnées de la personne de confiance™ et/ou de
la personne qualifiée”, s’ils en ont désigné une. Si la personne prise en charge ou son
représentant 1égal refuse la signature du présent contrat, il est procédé a 1’établissement d’un
document individuel de prise en charge au sens de I’article D.311 du CASF. Le contrat est
¢tabli en tenant compte des mesures et décisions administratives, judiciaires, médicales
adoptées par les instances ou autorités compétentes. Il les cite en références et ne peut y
contrevenir. Il est remis a chaque personne et le cas échéant, a son représentant 1égal, au plus

tard dans les 15 jours qui suivent I’admission.

™ Art R311-33 du CASF

2 Art R311-35 du CASF

3 article L 311-4 du Code de 1’Action Sociale et des Familles - CASF
7 Article L.1111-6 du CSP

5 Article L.311-5 du CASF
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Section 2/ Un outil de protection, la personne qualifiée.

La création de la personne qualifiée en tant qu’outil de protection concerne le droit de
recours. Il se positionne ainsi a mi-chemin entre la dimension collective et la dimension

individuelle. La loi encadre sa désignation (I) et définit ses missions (II).

I/ 1a procédure de désignation

La personne qualifiée est présente pour aider le résident a résoudre un conflit individuel ou
collectif et a faire valoir ses droits en tant qu’usager d’un établissement. Toute personne prise
en charge par un établissement ou service médico social ou son représentant 1égal peut faire
appel a une personne qualifiée’.

Le décret n° 2003-1094 du 14 novembre 2003 relatif a la personne qualifiée mentionnée a
I’article L. 311-5 du CASF vient préciser que la personne qualifiée est une personne
physique, désignée conjointement par le représentant de 1’Etat, de I’Agence Régionale de
Santé et le Président du Conseil départemental, pour accompagner, en vue de faire valoir ses
droits, toute personne prise en charge par un ESSMS. A titre d’exemple ce médiateur peut
étre un magistrat a la retraite, un ¢lu a la retraite ou encore un agent des DDCS 4 la retraite.
Cette personne intervient gratuitement a la demande de 1’usager ou de son représentant 1¢gal
ou familial. Elle joue tout particulierement un role de médiation entre les parties et aide a
trouver des solutions aux difficultés rencontrées ou aux conflits qui peuvent opposer 1’'usager
et la structure. Pour le 1égislateur, cette personne qualifiée est une garantie supplémentaire en

faveur de I’usager.

I1/ 1a personne qualifiée : une garantie supplémentaire en faveur des droits de ’usager.

Sa mission principale est d’aider I’usager d’un établissement ou service médico-social a faire
valoir ses droits. Cela va donc s’appliquer pour les principaux droit rappelé par la loi 2002-2
tels que : « le respect de sa dignité et de sa vie privée, 1’accés a I’information, la participation
de l'usager au projet d'accueil et d’accompagnement, le libre choix des prestations,
I’accompagnement individualisé et de qualité ou encore la confidentialité des données de
I’'usager. » La personne qualifiée est chargée de tenir au courant I'usager de I’avancée et des

suites données a sa demande ainsi que des démarches entreprises. Enfin, elle est en capacité

6 Article L.311-5 du CASF

34



d’alerter 1’autorité chargée du controle de 1’établissement en cas de manquement aux droits

des usagers bien qu’elle n’ait aucun pouvoir d’injonction””.

La prise en compte de la parole des résidents, leur liberté d’expression et leur participation
constituent également des défis majeurs au quotidien bien que leur mise en place soit
complexe compte tenu de 1’augmentation des troubles cognitifs ou autre maladie empéchant
de s’exprimer clairement et de participer activement a la vie de I’institution. La participation
de l'usager étant tout de méme au coeur de tous les dispositifs mais surtout au coeur des
préoccupations de notre modele social, la loi 2002-2 a institué des outils pour I’amélioration

de la participation des usagers a la vie dans I’institution de fagon individuelle et collective

ersonne-qualifiee consulté le 12 juillet 2022.
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Chapitre 2) PVI et CVS : des outils renforcant la participation des personnes accueillies.

Le Projet de Vie Individualisé tout comme le Conseil de Vie Sociale sont deux outils de la loi
2002-2 visant a associer les usagers au fonctionnement des établissements sociaux et
médico-sociaux et a leur projet d’accompagnement au sein de ’EHPAD. Ainsi, ce n’est plus
I’usager qui doit s’adapter a la structure, mais celle-ci qui doit prendre en compte les
spécificités des résidents afin d’apporter un service le plus adapté a sa situation. La loi a
permis 1’évolution d’outils préexistants (section 1) afin de créer une dynamique d’association
de I'usager et de co-construction assurant au résident une meilleure qualité de vie au sein de
I’établissement. La loi fixe la composition de ces instances ainsi que leur champ d’application

(section 2).

Section I/ L’évolution des outils en faveur de la participation de I’usager.

A TDorigine au sein des EHPAD, les besoins physiologiques des résidents avait la priorité sur
les besoins psychosociologiques, notamment parce que les équipes étaient toujours tres
ancrées dans une culture du soin et de médicalisation. La prise en compte des besoins et
préoccupations des résidents est apparue plus récemment du fait notamment de 1’évolution du
modele social de la société. Les EHPAD ont évolué de telle sorte qu’aujourd’hui ils sont
considérés comme des lieux de vie avec une dimension globale dépassant la prédominance du
soin. Désormais, la dimension sociale occupe une place prépondérante grace a la mise en

place de I’individualisation de I’accompagnement(I) et a la création du CVS(B).

I/ ’individualisation de I’accompagnement des résidents.

Bien que le terme de projet personnalisé ou accompagnement personnalisé n'apparait pas
expressément comme un des 7 outils de la loi 2002-2 celui-ci est tout de méme évoqué et
demeure l'un des piliers de ce texte majeur. En effet la loi 2002-2 instaure que chaque
¢tablissement doit assurer un accompagnement individualisé aux usagers mais également que
cet accompagnement doit intervenir avec le contrat de séjour. De plus, la loi 2002-2 met en
avant ’individualisation de I’accompagnement des résidents ce qui passe inévitablement par

un projet d’accompagnement personnalisé. Le projet individualisé existait avant la loi 2002-2
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mais de facon informelle, ainsi, la prise en compte des attentes et besoins des résidents est
concept qui existait avant I’apparition du terme le définissant (A). Bien que ce concept soit
ancien, c’est bel et bien la loi 2002-2 qui a impulsé cette dynamique de co construction de

I’accompagnement personnalisé que 1’on connait aujourd’hui sous le terme PVI (B).

A/ L’avenement de la personnalisation de I’accompagnement.

La compréhension de 1’apparition des projets individualisés nécessite 1’analyse de la logique
d’individualisation dans le secteur social et médico-social et plus particuliecrement des ESMS.
Progressivement nous avons pu observer 1’engagement du législateur dans le renforcement
des droits des personnes agées et sa volonté de placer les usagers comme des acteurs a part
entiere avec des droits et libertés.

Les textes juridiques ainsi que les recommandations de I’ANESM orientent les
¢tablissements vers une logique d’individualisation. En effet, la recommandation de
I’ANESM sur la bientraitance datant de 2008 s’inscrit dans le continuité de la loi 2002-2 et
préconise la prise en compte des attentes et des besoins des personnes dans la réalisation du

projet personnalisé.

B/ Le projet personnalisé : une démarche de co-construction.
Cette démarche renforce le droit de participation du résident en le plagant comme réel acteur
de son projet d’accompagnement. En effet, 1’¢laboration du projet personnalisé se fait en

collaboration avec le résident et 1’équipe professionnelle qui vient écouter et répondre, si cela
est possible, a ses demandes. Comme 1’énonce VERCAUTEREN Richard « toute approche

de construction, qu’elle soit collective ou individuelle, la personne, vivant chez elle ou en
¢tablissement, sera le centre des décisions, des pratiques, des comportements et aussi du sens
a donner au travail. C’est donc bien initialement aupres de la personne qu’il faut chercher

’utilité d’un projet’.»

L’évolution des instances assurant la participation des résidents ne se limite pas au volet
individuel. En effet, la participation des résidents peut également porter sur des sujets sur la
vie collective et le fonctionnement de la résidence. Ainsi, la participation du résident a

¢galement connu des développements au niveau collectif.

8 VERCAUTEREN Richard, HERVY Bernard, SCHAFF Jean-Luc, « 2. Les projets concernés par
l'individualisation et la personnalisation », dans : , Le projet de vie personnalisé des personnes dgées. sous la
direction de VERCAUTEREN Richard, HERVY Bernard, SCHAFF Jean-Luc. Toulouse, Erés, « Pratiques
gérontologiques », 2010, p. 17-28.
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11/ du conseil d’établissement au Conseil de vie sociale.

Le développement de la participation des usagers ainsi que 1’évolution de leur droit
d’expression ont émergé avec le secteur des établissements pour personnes agées. Le Conseil
de la Vie Sociale est I’héritier du Conseil d'Etablissement qui avait été mis en place par la loi
du 30 Juin 1975 relative aux institutions sociales et médico-sociales(A). Cette instance
associant les usagers au fonctionnement de 1’établissement semble toujours étre dans une
dynamique d’évolution(B). En effet, cette année encore, un décret en date du 25 avril 2022

est venu porter modification du CVS et autres formes de participation.

A/ L’instauration du conseil d’établissement.

Larticle 17 de la loi du 30 juin 1975 dispose que les usagers et les personnels des
établissements sont obligatoirement associés au fonctionnement de 1’établissement”,
impulsant ainsi une dynamique participative au sein de la structure, cette loi a pour objectif
de faire évoluer la place de I'usager au sein des structures médico-sociales. Cependant, cette
disposition se limitait qu’a certains établissements : les établissements financés par les
collectivités publiques ou les organismes de sécurité sociale. C’est ainsi que la loi du 3
janvier 1985 compléte la loi de 1975 en intégrant 1’obligation de mise en place des conseils
d’établissement. Outre 1’obligation d’instaurer un conseil d’établissement dans ’EHPAD,
I’article 83 de la présente loi précise que les usagers, les familles et les personnels sont
obligatoirement associés au fonctionnement de 1’établissement de part la création des conseil
d’établissement®™. Cette nouvelle instance insére par le biais d’élection la notion de
représentativité des usagers, ce qui permet une implication directe dans le fonctionnement de
I’établissement. Ainsi, le réle majeur du conseil d’établissement était d’€tre un moyen

d’expression et de communication afin de mettre en place des mesures en faveur des usagers

prenant en compte leurs propositions et doléances. Cependant, les évolutions étant faibles,

™ Art 17 loi du 30 juin 1975 : «Dans tout établissement privé visé a l'article 3 de la présente loi, dont les frais de
fonctionnement sont supportés ou remboursés en tout ou partie par les collectivités publiques ou les organismes
de sécurité sociale, les usagers, les familles des mineurs admis et les personnels sont obligatoirement associés au
fonctionnement de 1'établissement.»

8 Article 83 de la loi du 3 janvier 1985 abrogeant I’article 17 de la loi du 30 janvier 1975 et créant I’article 8 bis.
«Dans tout établissement visé a l'article 3 de la présente loi, les usagers, les familles et les personnels sont
obligatoirement associés au fonctionnement de 1'établissement par la création, notamment, d'un conseil
d'établissement.»
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des nouveaux décrets et circulaires furent adoptés en 1986, 1991 et 1997%" afin de favoriser la
mise en ceuvre de la participation au sein des établissements. Cette multiplication de texte
juridique permet de souligner un certain manque d’investissement des établissements dans la

mise en place d’une politique de participation des usagers.

B/ L’avéenement du CVS : la loi de janvier 2002.

Face a une lente mise en ceuvre de la participation des usagers di a une faible implication des
¢tablissements dans cette dynamique, la loi du 2 janvier 2002 est venue redéfinir
I’organisation du secteur médico-social. Dans la continuité de la loi de 1975, elle est venue
réaffirmer la place centrale de l’usagers au sein des structures en approfondissant la
reconnaissance de leurs droits. Quatre grands objectifs sont ciblés dans cette loi** dont
l'affirmation des droits des usagers et le renforcement de leur expression. L’un des dispositifs
mis en place a cette fin est le Conseil de Vie Sociale®, une instance consultative obligatoire
en EHPAD assurant 1’association des usagers au fonctionnement de 1’établissement. Ces
nouvelles dispositions sont associées a des procédures d’évaluation ainsi qu’a des sanctions

afin d’assurer la meilleure efficacité.

Le législateur assure un acces effectif des usagers a leurs droits par le biais de la loi 2002-2 et
de ses outils. Ces deux instances que sont le CVS mais également le PVI se sont vu préciser

leur modalités organisationnelles par le biais de réglementations.

Section 2/ La composition des intervenants présents dans ces instances.

Bien que les modalités de composition et que la composition en elle-méme du PVI (I) et du
CVS (IT) soient différentes, il existe un point commun a ces réunions : le résident doit étre
placé au cceur du dispositif. Il est possible également de retrouver des similarités chez des
intervenants autres que le résident. Dans chacune de ces instances des professionnels de
I’EHPAD vont étre impliqués, c’est notamment le cas pour le médecin coordonateur ou pour

le personnel paramédical. Enfin, la présence des familles peut se retrouver dans ces deux

81 Loi n°® 97-60 du 24 janvier 1997 tendant, dans I'attente du vote de la loi instituant une prestation d'autonomie
pour les personnes dgées dépendantes, a mieux répondre aux besoins des personnes agées par l'institution d'une
prestation spécifique dépendance

82 Les quatres principaux axes de la loi 2002-2 : I’affirmation des droits des usagers et le renforcement de leur
expression; I’organisation et la coordination des différents acteurs; 1’amélioration de la planification et du
pilotage; I’¢largissement des missions de 1’action sociale et médico-sociale

8 Article L. 311-6 du CASF
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réunions, bien qu’elle ne soit pas obligatoire dans le PVI contrairement au CVS ou un

représentant des familles doit obligatoirement étre présent.

I/ Le projet de vie individualisé.
La mise en place du PVI nécessite I’intervention de divers acteurs (A) pour garantir un

accompagnement dépassant le champ médical et intégrant un volet social(B).

A/ Une élaboration impliquant de nombreux intervenants.
Comme évoqué précédemment 1’élaboration du projet individualisé est une co-construction
dynamique faisant intervenir une équipe de professionnels composée de personnel médical et

paramédical, le résident et si il y a lieu le mandataire judiciaire I’accompagnant.
La fiche repére de la HAS « le projet personnalis€ : une dynamique du parcours

d’accompagnement (volet EHPAD) » vient affirmer que « Cette co-construction est un
facteur-clé pour la réussite de 1’¢laboration du projet d’accompagnement et constitue la
meilleure réponse que peuvent apporter les professionnels face au risque d’une approche
standardisée, qui s’opposerait a I’objectif de personnalisation®*.»

La présence majeure pour le projet individualisé reste celle du résident, dont son implication
et expression sont les plus recherchées. Il peut étre accompagné de ses proches avec son
accord. Pour chaque projet personnalis¢ un référent doit étre établi afin d’en faire
I’interlocuteur privilégié. Le fait d'attribuer un référent permet de développer une relation de
confiance entre le résident et ce dernier. Il accompagne le résident tout au long du parcours en
veillant & offrir un cadre de proximité confortable et rassurant. Le fait d’avoir un échange
privilégié¢ avec le méme interlocuteur assure d’une part au résident d’étre plus serein et
confortable et ainsi d’exprimer plus facilement ses ressentis et besoins et d’autre part au
référent de proposer 1’élaboration d’actions correspondant a ses envies.

L’équipe de professionnels est généralement composée d’infirmiers, d’un psychologue, d'un
ergothérapeute et du médecin coordonateur qui la plupart du temps aura le role de
coordonateur du projet personnalisé. Ce coordonateur pilote les réunions d’élaboration,
construction et réévaluation du projet puis en tire un compte rendu qui sera inséré dans le
logiciel d’accompagnement. Plus généralement, les services civiques et bénévoles vont
¢galement participer aux projets personnalisés dans le sens ou ils sont les personnes pouvant

accompagner les résidents souhaitant sortir plus souvent ou organiser des animations au

8 Fiche repére HAS : le projet personnalisé, une dynamique du parcours d’accompagnement (volet EHPAD)
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quotidien telles que le jardinage. Ainsi, le référent et le coordonateur vont travailler avec eux
et prendre en compte leurs propositions afin d'ceuvrer au mieux pour le bien-étre du résident
concerné. Pour ainsi dire, tout le personnel de ’EHPAD va participer au projet individualisé
puisqu’une fois celui-ci ¢laboré chacun devra faire au mieux pour mettre en place et répondre

au projet individualisé de la personne accueillie.

B/ Les champs d’intervention du projet personnalisé.

La fiche repére de la HAS donne une bonne vision de 1’étendue du PVI en indiquant « qu’il
permet d’inclure différents volets plus spécifiques articulés entre le volet social et le volet
médical. » Le PVI permet de dépasser la sphere médicale et de redonner un c6té vie sociale et
vie d’avant au résident. De plus, il tient compte du parcours de vie et de soins d’avant
l'accueil en EHPAD pendant 1’accueil et jusqu'a son terme. se décline en diverses prestations
et activités, qu’elles soient individuelles ou collectives selon les ressources de

I’établissement.

11/ Le conseil de la vie sociale.

L’ensemble des modalités organisationnelles telles que la composition (A) et les
compétences(B) du CVS ont été précisées par le biais des décrets du 25 mars 2004 et 2
novembre 2005. Le CVS est une institution légale et obligatoire ayant pour but de favoriser la
participation des usagers et d’améliorer leurs conditions de vie en respectant leurs droits et
libertés. Au sein des CVS, les ¢lus et la direction poursuivent le méme but qui est
I’amélioration du bien-Etre des résidents et le bon fonctionnement de 1’établissement. Le
directeur de 1’établissement garde 1’enti¢re responsabilité des décisions mais il a I’obligation

de consulter le CVS pour toutes les décisions de fonctionnement importantes.

A/ Le point de vue organisationnel.

1/ 1a composition des réunions de CVS

Un décret d’application édicte les régles de composition du CVS et fixe le nombre de
membres minimum. Le nombre de titulaires et de suppléants varient en fonction de
I’établissement mais il faut nécessairement la présence d’au moins un représentant de
I’organisme gestionnaire, un représentant du personnel, un représentant des familles et deux

représentants des personnes accueillies. Le nombre de candidats a élire dans chaque college
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doit tenir compte du nombre de résidents dans I’établissement et de ’activité du CVS®,

Cependant, les représentants des personnes accueillies et des familles doivent toujours étre
majoritaires au sein de I’instance. Un décret entrant en vigueur au ler janvier 2023 vient
apporter des modifications a la composition du CVS en 1’¢élargissant notamment a des
membres extérieurs, ce qui sera observé plus en détail dans la partie 2, titre 3. Concernant
I’¢lection des représentants des usagers et des familles, I’article D 311-10 du CASF précise
qu’ « ils sont élus par vote a bulletin secret a la majorité des votants respectivement par
I'ensemble des personnes accueillies ou prises en charge et par I'ensemble des familles ou des
représentants 1égaux®.» En sachant que tous les résidents et les membres des familles
doivent étre personnellement informés qu’ils peuvent faire acte de candidature, sauf cas
d’inéligibilité. La représentation de 1’organisme gestionnaire ne peut étre effectuée par le
directeur de 1’¢établissement qui certes assiste aux réunions de CV'S mais siége avec une voix
consultative®”. Pour une bonne efficacité du CVS, chacun doit pouvoir se sentir représenté.
Attention cependant a ne pas avoir un CVS avec un nombre de membres trop important au

risque de ne pas laisser a chacun I'occasion de s’exprimer.

2/ la fréquen le fonctionnemen réunion

Le reglement de fonctionnement fixe et précise les modalités de fonctionnement du CVS. Le
CVS doit se réunir au minimum 3 fois par an, fréquence précisée également dans le
réglement de fonctionnement, sur convocation du président qui fixe 1’ordre du jour. L’ordre
du jour doit étre envoy€ au moins 8 jours avant la tenue de ’instance et la convocation au
CVS dés que la date de réunion est arrétée. Tous les membres titulaires doivent étre présents
ou a défaut leur suppléant du méme collége afin de participer aux votes. Enfin, toute
personne extérieure ou non peut &tre invitée a assister au CVS a titre consultatif selon I’ordre

du jour.

B/ Les compétences et champs d’intervention du CVS.

De maniére générale, cette instance peut débattre et faire des propositions sur tout sujet
pouvant avoir un impact sur la vie et le fonctionnement de 1’établissement. Cela peut porter
sur I’animation socioculturelle et les services thérapeutiques, les activités, 1’organisation

intérieure, la vie quotidienne, D’entretien et I’affectation des locaux ou encore la

8 http://eluscvs91.over-blog.com/2019/11/la-preparation-et-deroulement-des-elections-du-cvs.html
8 art D 311-10 du CASF
8 art D 311-9 du CASF
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bientraitance®. Les sujets abordés sont larges mais vont s’appuyer sur les questionnements et
préoccupations des membres et principalement des représentants des résidents. Enfin, pour
toute modification du projet d’établissement ou du réglement de fonctionnement, le CVS est
obligatoirement consulté. Le nouveau décret en date du 25 avril 2022 portant modification
du conseil de la vie sociale et autres formes de participation élargit le champ de compétences
du CVS en I’associant également a la procédure d’évaluation de la qualité de 1’établissement
et en 'informant des résultats et mesures correctrices. Cependant il faut garder a I’esprit que
le CVS est une instance consultative ainsi le dirigeant n’est pas obligé de suivre les avis émis.

S'1il décide de s’en écarter, il doit motiver sa décision.

La loi 2002-2% représente une étape fondamentale de la réorganisation du secteur social et
médico-social tout comme la loi du 30 juin 1975%° I’avait été a la fin du XX*™ siécle. La
réforme de la loi de 1975 était un élément important pour les professionnels et les
gouvernements qui ont débattu et réfléchi sur la loi de rénovation de ’action sociale et
médico-sociale durant six années avant qu’elle soit adoptée. Le point de départ de la réforme
est le «rapport Join-Lambert’'» de décembre 1995 mettant en exergue 5 grandes orientations
dont celle de I'affirmation de la place des usagers notamment par le biais de projets partant
des besoins de ce dernier. C’est ainsi que ['un des points centraux de la loi 2002-2 lors de sa
promulgation fiit la place de 1’usagers au sein de I’institution. Le véritable role d’usager
acteur prodiguer aux résidents est possible du fait des supports prévus par la loi pour soutenir
la participation des usagers. Outre I’assurance de leur participation, ces outils sont porteurs
du respect des résidents. Cependant ces outils garantissant une participation et une

individualisation des parcours du résident doivent s’articuler avec les autres aspects du

fonctionnement de 1’établissement et de la vie en collectivité.

8 Décret n° 2004-287 du 25 mars 2004 relatif au conseil de la vie sociale et aux autres formes de participation
8 Lo0i n°2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale, J.O. 3 janv. 2002, p.124

% Loi n°75-535 du 30 juin 1975 relative aux institutions sociales et médico-sociales, J.O. du ler juillet 1975,
p.6593

91 Rapport remis au Premier ministre par Marie-Thérése Join-Lambert
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PARTIE 2 : PVI ET CVS, OUTILS D’EXPRESSION DES RESIDENTS AU
SERVICE D’UNE GOUVERNANCE RECHERCHANT LA PARTICIPATION
DES USAGERS

La prise en compte de la participation des usagers évolue dans un contexte de plus en plus
complexe du fait du vieillissement de la population accueillie et de leur niveau de dépendance
de plus en plus ¢élevé. L’enjeu étant de faire évoluer I’accompagnement et de préserver les
droits des usagers tout en faisant face au nouveau profil du public accueilli. De nos jours, le
respect des droits des usagers ainsi que leur consultation et participation sont au centre des
préoccupations et des pratiques. Le fait d’inciter et de mettre en avant la participation des
résidents permet inévitablement d’améliorer leur vie au quotidien. En effet, donner aux
résidents un role central dans le fonctionnement de 1’établissement et dans son
accompagnement lui procure un sentiment d’appartenance mais €galement un sentiment
d’étre toujours acteur de sa vie. De plus, I’individualisation de I’accompagnement avec une
prise en compte des habitudes et loisirs personnels leur permet de poursuivre une certaine
continuité de leur vie avant institutionnalisation. L’entrée en EHPAD représente toujours une
grande rupture dans la vie du résident du fait d’un changement d’environnement, d’une perte
de ses reperes et du passage a une vie en collectivité. Le fait de mettre en place un projet
personnalis¢ leur permet de reprendre certaines habitudes qu’ils pouvaient avoir dans leur
ancienne vie, bien entendu si cela colle avec leur état de santé et la sécurité au sein de
I’EHPAD. Certaines contraintes viennent inévitablement avec la vie en structure. Mais la
société ainsi que la gouvernance des établissements étant de plus en plus tournée vers la
recherche du bien-étre, de I’expression et de la qualité de vie de chacun des résidents, de
nombreuses actions sont mises en place pour eux. La participation sociale et la démarche
d’inclusion se sont affirmées dans les ESMS développant par la méme occasion la notion
«d’Empowerment» qui représente ’ensemble des actions ayant pour but d’associer la
personne a son propre destin®’. Le développement de ’association du résident a la vie de
I’établissement a permis de mettre en exergue la dénomination de «vieillissement actif» ou de
«résident moteur». Les structures médico-sociales poursuivent cet objectif de participation et
de personnalisation de 1’accompagnement des personnes agées (titre 1). Cependant les

¢tablissements peuvent étre exposés a des difficultés tant dans 1’¢laboration des projets que

92 Définition de la Fédération des établissements hospitaliers et d’aide 4 la personne, 2011
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dans la mise en place d’une participation active (titre 2). Ces difficultés relévent tant des
spécifiques liées au profil des résidents qui sont accueillis avec des formes de dépendance de
plus en plus développées que des pratiques et organisations professionnelles au sein des
structures. Face a ces constats les établissements doivent chercher des solutions pour pallier
les obstacles afin que les personnes accueillies puissent mener une vie de qualité

correspondant a leurs aspirations personnelles et leurs besoins(titre 3).
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TITRE 1 : LES ENJEUX APPORTES PAR LA DOUBLE DIMENSION DE LA
PARTICIPATION : INDIVIDUELLE ET COLLECTIVE

La loi n°2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant 1’action sociale et médico sociale va promouvoir
les droits fondamentaux des usagers et assoit le droit a la participation sociale. Elle rend
obligatoire la formalisation d'outils dont le CVS et le projet d'accompagnement personnalisé.
Pour se faire, la loi assure aux résidents «son association au fonctionnement de
’établissement grace a I’instauration du conseil de vie sociale®»et leur garantie «une
participation directe ou avec 1’aide de son représentant a la conception et a la mise en oeuvre
du projet d’accueil et d’accompagnement qui le concerne®»

De ce fait, la loi dote le résident d’une participation avec une double dimensions :
individuelle (chapitre 1) et collective (chapitre 2). Avant leur institutionnalisation, les
résidents disposaient d’une autonomie sociale, c’est donc a la direction de I’établissement de
mettre en ceuvre des mesures favorisant la participation sociale du résident. Ces mesures sont
indispensables afin d’éviter une rupture avec ses loisirs, ses responsabilités et son rdle social.
Afin de préserver ce role social, les résidents doivent étre intégrés au sein du fonctionnement
et de la vie de la structure.

ANESM souligne que le droit a la participation au sein de ’EHPAD reléve des bonnes

pratiques professionnelles facilitant I’émergence de la parole de I’usager.

9 Article L. 311-6 du CASF
% Article L. 311-3 7°du CASF
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Chapitre 1) La personnalisation de ’accompagnement, un défi managérial au

service de la qualité de vie des résidents.

Jusqu’au XX siécle les personnes agées étaient accueillies par les hospices au méme titre
que les indigents, aveugle, enfants abandonnés. Tous vivaient en communauté sans avoir
d’accueil personnalisé. Les hospices furent abrogés par la loi de 1975 qui fut elle-méme
complétée par la loi 2002-2. La loi apporte un cadre législatif et réglementaire incitant les
¢tablissements a mettre en place un projet d'accompagnement adapté a la personne concernée.
Ce nouvel outil présente des atouts tant pour les résidents (section 1) que pour I’équipe de
professionnels. Le PVI engendre ainsi un double apport puisque 1’amélioration du cadre de
travail des professionnels implique un meilleur accompagnement et une meilleure
autonomisation des résidents au quotidien (section 2). Afin d’aller au-dela des simples
exigences réglementaires, la direction de I’établissement peut actionner certains leviers pour
accroitre le développement de la dynamique d’individualisation. Les personnes, peu importe
leur lieu de vie, ont toujours des besoins. Les résidents accueillis en EHPAD ne déroge pas a
cette affirmation. Quelque soit leur capacité a s’exprimer ou non, les attentes des résidents
existent. Les professionnels doivent étre attentifs, écouter et parfois aider les résidents a
exprimer leurs souhaits et désirs. Ce travail d’écoute et de prise en compte des besoins et
attentes des résidents va permettre de co-construire des PVI adaptés aux personnes
concernées et donc plus efficaces. En proposant différents services adaptés aux spécificités de
la personne accueillie, les structures favorisent son adaptation et sa participation au sein de la
structure mais surtout accroit son sentiment d’une bonne qualité de vie®. Le rdle de la
direction de 1’établissement est de garantir la mise en place du processus d’¢laboration de
projet personnalisé au sein des services. Par la suite, I’ensemble des professionnels de la
structure est concerné par la mise en ceuvre du PVI. L’équipe doit s’assurer de la délivrance

d’un accompagnement de qualité respectueux et adapté a chaque résident.

Section 1/ Les enjeux du projet de vie individualisé pour le résident.
Le PVI se base sur les capacités du résident concerné ainsi que sur ses souhaits et passions
afin de maintenir voire développer son autonomie. Il n’existe pas encore de disposition légale

ou réglementaire fixant une procédure unique d’élaboration du PVI. Cependant en pratique

% HAS, fiche repére : le projet personnalisé, une dynamique du parcours d’accompagnement ( volet EHPAD)
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un processus par étape est mis en place dans les établissements de fagon assez similaire. La
participation de la personne est I’élément crucial de cette dynamique. Or cette approche ne
peut fonctionner sans I’intervention des professionnels qui doivent apporter une écoute et une
prise en compte des remarques des résidents. Outre le fait de respecter les obligations
réglementaires, les objectifs liés a la réalisation des PVI sont nombreux. Le premier étant
évidemment 1’individualisation de I’accompagnement assuré par un lien direct avec la
personne au centre du projet ce qui permet un accompagnement de qualité. Les PVI sont
aujourd’hui incontournables pour 1’élaboration d’un accompagnement personnalisé adaptés
aux spécificités des résidents. Ainsi, les objectifs de cet accompagnement sont clairs :
favoriser le maintien de liens sociaux et éviter de ce fait I’isolement social des personnes
agées en EHPAD(I) mais encore I’optimisation du maintien de 1’autonomie notamment grace

a la continuité des habitudes de vie lors du passage en institution (II).
I/ Socialisation et participation sociale du résident.

L’entrée en institution provoque une rupture avec la vie passée et risque d’avoir des
conséquences sur 1’intégration du résident dans son nouveau lieu de vie. Le PVI entre alors
en jeu afin de limiter ce sentiment de déchirement et d’assurer un maintien de relation sociale
chez le résident. Réussir a cerner ce qu’est la socialisation en EHPAD (A) permet de clarifier
son importance(B) et de mettre en ceuvre des actions. Cela peut se traduire par des animations

ou activités correspondant a ses envies et permettant d’entretenir sa socialisation.
A/ La représentation de la participation sociale et la socialisation chez le résident.

La socialisation est définie par Simmer comme « le processus d’actions réciproques par
lequel se lient et se délient les individus, se constituent et se désagregent les groupes ». Le
processus de socialisation produit I’identité des individus en les formant et transformant de
par leur appartenance a différents groupes ou institutions. Mais comment pouvons nous
définir la participation sociale pour un résident qui, comme le nom 1’indique dans le nom de
la structure, est une personne agée dépendante. Sa vie a inévitablement changé, que ce soit
par une perte de mobilité ou de forts troubles cognitifs, le résident ne peut plus toujours faire
les activités qu’il avait I’habitude de réaliser. Dans ces cas-1a, la participation sociale pour le
résident peut tout simplement se caractériser par sa libre expression et la prise de parole sur
divers sujets. Mais pour que sa socialisation soit vraiment assurée, son interlocuteur a savoir

I’équipe pluridisciplinaire doit I’écouter, prendre en compte ses avis, ses interrogations et ses
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souhaits. Le facteur clef de la socialisation des personnes accueillies est leur participation
active au projet d’accompagnement personnalisé et leur inclusion dans divers autres projets®.
Dans les établissements médico-sociaux, la logique de socialisation de 1’usager correspond a
la possibilité de participer aux décisions le concernant. La valorisation du role social en
EHPAD permet aux résidents de rester actifs, de se sentir utile et de développer un sentiment

d’appartenance.

B/ L’importance de la socialisation du résident en EHPAD

Le programme de travail de I’ANESM inscrit la vie sociale dans deux de ses
recommandations de bonnes pratiques professionnelles. Elle est tout d’abord évoquée de
manicre générale dans la recommandation sur la bientraitance : définition et reperes pour la
mise en ceuvre. Puis une recommandation spécifique a la vie sociale des résidents en EHPAD
a été publiée dans la qualité de vie en EHPAD (volet 3). Bien que I’image des EHPAD de
nos jours garde une connotation négative, la prise en compte de la vie sociale et participation
sociale des résidents a grandement évolué ces derniéres années. L’entrée en EHPAD constitue
une rupture avec la vie passée ce qui peut avoir des conséquences sur l’intégration du
résident. En effet, cette période de battement lors de 1’arrivée dans son nouveau lieu de vie est
facteur de risque de désorientation voir de dépression et de glissement. C’est pourquoi, la
gouvernance de ces établissements place au cceur de leur politique I’intégration, la
participation et la vie sociale des résidents. En effet, les structures proposent de nombreuses
animations et lieux de rencontres entre les résidents ou inter-générationnel. Afin de faciliter
son intégration la personne va recevoir un accompagnement personnalisé dés son entrée a
I’EHPAD, commengant tout d’abord par un recueil de ses informations concernant
notamment ses habitudes et loisirs. De ce fait, les personnes accueillies continuent leur
processus de socialisation au sein de la structure d’hébergement en participant a des activités
collectives, activités personnalisées et en communiquant avec les intervenants et personnel de

I’EHPAD.

Les professionnels ne se limitent pas a leur intervention ou a la mission qui leur est donnée
par le projet personnalisé, ils ne vont pas se limiter au soin technique. En effet, ils échangent
avec le résident ce qui permet de répondre a son besoin de relation sociale. De plus, les liens
sociaux des usagers sont favorisés. D’une part grace aux temps d’échanges et de discussions

avec les professionnels, ainsi qu’avec leurs proches. D’autre part grice a d’éventuelles

% Murielle Heriaut, Déployer la participation sociale des usagers au sein d’un EHPAD : un levier d’optimisation
de I’autonomie et de la qualité de vie dans 1’établissement,
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demandes des usagers eux-mémes, par exemple la participation aux activités collectives. Les
PVI peuvent aussi étre 1’occasion pour les usagers de concrétiser des projets qu’ils n’avaient
pas eu I’occasion d’aboutir par manque de temps ou de moyen. Enfin, le projet individualisé
exploitant I’histoire du résident afin de lui proposer des animations et activités en accord avec
ses loisirs et passions, permet d’éviter un isolement social du résident. En effet, sa
participation aux activités qu’elles soient collectives ou individuelles lui permettra dans tous
les cas de maintenir un lien soit avec les autres résidents ou bien avec I’animateur ou

bénévole I’accompagnant.

Le maintien de socialisation garanti par 1’écoute et I’accompagnement personnalisé est relié
directement au maintien de la santé et de I’autonomie du résident. En effet, le fait d’avoir
toujours une maitrise de sa vie et une capacité de choisir va permettre au résident d’avoir un

role social, de se sentir important mais aussi de conserver un certain degré d’autonomie .
II/ L’autonomisation : une nouvelle technique de soins individualisée.

Lors de I’arrivée en EHPAD, une des étapes majeures pour I’intégration et I’autonomie du
résident est le recueil des informations concernant les capacités physiques et cognitives des
usagers. Par la suite, les projets individualisés vont tenir compte de ces informations et
caractéristiques pour favoriser le développement de leur autonomie. Il s’agit ici tant de
I’autonomie cognitive ou psychique(A) que de 1I’autonomie physique(B). Les réunions de PVI
vont permettre au résident de s’exprimer sur ses besoins et désirs, qui s’ils sont réalisables
seront mis en ceuvre. Une vie et des activités correspondant a ses besoins représentent un

facteur de stimulation et de préservation de son autonomie.

A/ L’autonomie psychique privilégiée par le projet individualisé

L'autonomie psychique signifie avoir un comportement et des régles de conduite librement
choisis. Ainsi ’autonomie psychique renvoie au principe du libre choix des résidents
correspondant au fait que toute personne, quel que soit son degré d’autonomie, a le droit
d’exercer son libre arbitre et ce sur toutes les décisions concernant sa vie”’. L autonomie
psychique permet de maintenir le respect et la dignité de la personne, que le résident soit en
situation de dépendance ou non, elle ne disparait pas. Le role du personnel paramédical est
d’apporter une aide dans les gestes de la vie quotidienne qui ne peuvent plus tre assurés mais

non de décider a la place de la personne. Chaque résident a une histoire de vie et des

% https://www.defenseurdesdroits.fr/sites/default/files/atoms/files/rap-ehpad-num-29.04.21.pdf
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habitudes différentes et chacun entre en EHPAD avec son passé. De ce fait, une rupture
identitaire est trés vite arrivée lors de ce changement radical. En effet, le résident perd ses
reperes, il perd des responsabilités tel que préparer a manger mais surtout il perd son lieu de
vie dans lequel il a pu passer une majeure partie de sa vie. Cette perte de repere implique
nécessairement la création de nouveaux repéres, le résident reprend une nouvelle vie et doit
s’adapter a une nouvelle vie en collectivité. Ecouter et mettre en place les souhaits de la
personne peut lui donner le sentiment de poursuivre sa vie et de reprendre d’anciennes
habitudes. Cette autonomie peut passer par des petits choix au quotidien qui peuvent paraitre
simples mais qui représentent beaucoup pour les résidents. Par exemple le choix de I’heure

du lever, de la composition du petit déjeuner ou encore le choix de se faire livrer des courses.

Le maintien de ’autonomie et I’expression de la volonté de la personne concernée représente
donc une alliance incontournable et indissociable. Le résident doit toujours étre considéré
comme un citoyen en tant que tel, il doit pouvoir avoir sa liberté de penser et son libre choix

comme il I’avait avant ’institutionnalisation.

B/ Le maintien d’un degré d’autonomie physique.

Maintenir 1’autonomie du résident c’est assurer une prise en charge sans dépossession de
lui-méme. La dépossession de soi est définie par Florence Weber comme « 'expérience de la
perte progressive des attributs qui font la personne dans la société contemporaine.»
L’accompagnement personnalisé¢ du résident peut consister en l'appropriation de son nouvel
environnement avec 1’adoption de comportements qu’il pouvait avoir dans sa maison ou sa
vie en général avant son entrée en EHPAD. Pour cela, les équipes vont s’appuyer sur les
informations recueillies lors du PVI afin de savoir ce que le résident peut toujours réaliser ou
non. De cette fagon, il est possible de transposer les anciennes habitudes du résident au sein
de I’établissement. Les activités quotidiennes doivent étre adaptées selon les besoins et
capacités du résident, il peut s’agir d’atelier de gymnastique douce, d’activité de jardinage ou
de tricot. Ce type d’activité peuvent aussi participer au bien étre du résident qui aura
I’impression de reprendre sa vie d’avant institutionnalisation. Cependant, pour respecter le
projet personnalisé et I’autonomie de la personne, ces activités ne peuvent pas étre imposées,
la participation doit étre a I’initiative du résident.

L’autonomie du résident se construit et se maintient jusqu’a la fin de son accompagnement en

EHPAD. Pour une optimisation de I’autonomie, I’accompagnement ne doit pas signifier faire
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a la place mais aider a faire. Ce processus permet de stimuler le résident, autant dans sa
motricité que dans sa psyché, il doit avoir le sentiment d’accomplir quelque chose et de
toujours étre capable de faire ce qu’il pouvait faire avant. L'usager conserve son identité,

retrouve certains reperes et ainsi bénéficie d’un environnement plus chaleureux.

L’accueil en EHPAD a évolué au fil des années. Le résident, élément central de son projet
d'accompagnement, dispose d’un suivi encourageant et promouvant le maintien d’un lien
social mais également de son autonomie. Le suivi commence en amont de 1’entrée du résident
et ce jusqu’a sa sortie ce qui apporte une certaine stabilité tant au résident qu’a I’équipe

pluridisciplinaire de la structure.

Section 2/ Le PVI, un double apport : pour I’équipe elle-méme et le résident.

En outre des bénéfices tirés par les usagers, il est important de relever ceux apportés au
deuxiéme acteur de la prise en charge : les professionnels. Pour garantir une mise en place de
PVI réussie, ’ANESM propose dans ces recommandations des €tapes a suivre. Ces étapes
s’appliquant pour I’¢laboration de chaque projet personnalisé, une certaine stabilité est
apportée, d’une part au résident mais aussi et surtout pour le personnel intervenant qui
bénéficie d’une ligne a suivre (I). En effet, ’équipe accompagnant le résident peut anticiper
une ligne de conduite pour toute une année en fonction des besoins et désirs du résident dans
le cadre d’une réalité prenant en compte les éléments tels que le lieu et le financement. Ainsi,
la stabilité et le cadre de travail apportés aux professionnels profiteront aux résidents (II).
Dans une dynamique d’amélioration de la qualit¢ des services fournis aux résidents, la
coordination entre chacun des membres de 1’équipe pluridisciplinaire est favorisée afin

d’assurer un partage de leur savoir-faire et savoir-étre.

I/ Une procédure a étape apportant stabilité au sein de la structure.

L’accompagnement personnalisé¢ est une obligation légale, cependant celle-ci n'est pas
assortie d’une procédure unique de mise en place. Ainsi, chaque établissement est libre de
choisir sa méthode en fonction de I’histoire, des relations sociales ou de I’identité. En
pratique, la mise en place du PVI semble cependant suivre un processus plus ou moins
similaire d’une structure a 1’autre. Ce processus s€parant 1’¢laboration du PVI en plusieurs

¢tapes peut se résumer par une phase de recueil d’information(A), puis la phase de
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co-construction et de mise en ceuvre(B) pour enfin finir par des évaluations et adaptations les

mois suivants(C).

A/ Les premiers recueils d’information et appréciation des éléments d’analyse.

Le premier contact est déterminant dans la relation de confiance qui va se développer par la
suite. Lors de son arrivée, le résident a besoin d’étre rassuré mais surtout qu’on prenne le
temps de I’écouter et de lui expliquer comment va se passer son accompagnement et sa vie
dans ’EHPAD. Cela s’illustre par les propos de PREVOST J. expliquant que « le bien-étre
des résidents est influencé de manicre significative par la fagon dont ils ont vécu leur entrée
dans 1’établissement. Pour les personnes qui I’ont bien vécue, les chances de se sentir bien
aujourd’hui sont six fois plus élevées que pour les personnes ayant mal vécu leur entrée,
toutes choses étant égales par ailleurs®». L’entrée en EHPAD et la fagon dont on la vit est trés
variable d’un individu a I’autre. Chacun a sa vie passée et des conditions d’entrée différentes.
En effet, I’entrée en EHPAD peut étre faite par choix bien que ce soit plus rare ou elle peut
étre imposée du fait d’une dégradation de I’état de santé et d’un maintien & domicile
inenvisageable. Bien que les conditions de recueil d’information soient différentes pour
chaque résident, I’accueil est déja préparé en amont de l'arrivée du résident par 1’équipe de
direction avec le personnel administratif et paramédical par le biais du dossier de demande
d’admissions en EHPAD qui est commun pour tous. Ce dossier d’admission permet de réunir
des informations administratives et médicales. Cependant, ces informations sont loin d’étre
suffisantes pour la réalisation du projet d’accompagnement du résident dans le sens ou elles
se cantonnent a la partie soins sans prendre en compte la dimension sociale. C’est réellement
avec D’arrivée du résident que 1’équipe ou le référent aura 1’occasion de recueillir, auprés du
résident et parfois méme de ses proches, des informations essentielles sur les habitudes de
vie. A chaque nouvelle entrée, le personnel de I’EHPAD doit étre attentif aux interrogations
et inquiétudes des personnes accueillies. Cette approche permettra de prodiguer un sentiment
de sécurité au résident et de développer une relation de confiance. Ces conditions vont alors
permettre d’élaborer un projet d’accompagnement personnalis¢ d’une meilleure qualité
puisque les attentes et inquié¢tudes des résidents auront pu étre prises en compte et que le
résident aura apporté sa collaboration directe. Ces échanges et informations vont permettre

d’ajuster et compléter 1’accompagnement personnalisé. Les ¢léments recueillis font d’abord

% Direction de la recherche, des études, de 1'évaluation et des statistiques, Prévost J. La satisfaction des
personnes agées vivant en EHPAD et en maison de retraite en 2007. Dossiers solidarité et santé 2011 ; 18
:28-36.
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I’objet de réunions d’équipe en dehors de la présence du résident concerné. Ces réunions vont
permettre a tous les professionnels d’avoir le méme niveau d’information sur ce résident et
par conséquent d’exprimer son avis et de dégager les grandes lignes pour I’accompagnement.
Enfin, cette étape permet une analyse commune, notamment en présence du médecin
coordonnateur afin de mettre en place des mesures adaptées au résident et de préparer la

réunion pour le projet individualisé.

B/ La phase de co-construction et la mise en ceuvre du projet personnalisé.

Le projet personnalisé va étre le résultat de nombreux échanges et rencontres entre le résident
et I’équipe pluridisciplinaire. Plusieurs réunions d'analyse ont lieu avant la réunion de projet
individualisé. Le réle des professionnels va étre d’utiliser leur compétence et d’écouter afin
de pouvoir mettre en place des propositions les plus adaptées possibles aux demandes du
résident. Si ces demandes ne peuvent étre réalisées qu’en dehors de la structure, 1’équipe de
professionnels doit chercher des réponses permettant de répondre de fagon la plus proche
possible aux attentes de la personne accueillie. La formalisation du projet personnalisé se fait
a la suite de nombreuses réunions, ainsi sa mise en ceuvre débute en général 3 a 5 mois apres
son entrée. Les objectifs a remplir avec le projet individualisé étant de préserver I’autonomie
et la socialisation mais également de restaurer 1’estime de soi. Ainsi lorsque le projet est mis
en ceuvre, le coordonnateur a préalablement vérifié qu’il est adapté a la personne et qu’il

permet le maintien de son 1’autonomie et de sa socialisation.

C/ Le suivi et I’actualisation du projet personnalisé.

Une fois le projet mis en place, le référent ainsi que 1’équipe pluridisciplinaire doivent étre
attentifs et s’assurer que le projet est toujours adapté a la personne. Ils doivent s’assurer que
le projet permet la satisfaction du résident et toujours discuter avec lui afin de déceler toutes
nouvelles attentes. Dans tous les cas, une actualisation du projet individualisé est nécessaire
tous les ans et ce jusqu'a la fin de I’accompagnement de la personne pouvant étre di a un

transfert dans un autre établissement ou son déces.
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II/ Un double avantage : une qualité de travail améliorée pour le professionnel, une

favorisation de I’autonomie pour le résident.

Le PVI permet d’assurer un échange entre le résident et 1’équipe pluridisciplinaire.
L’intégration au quotidien d’une vision sociale de 1’accompagnement permettant de dépasser
la dimension purement médicale permet la construction d’une relation entre le résident et les
professionnels. De par cette relation dépassant la seule dimension du soin, les professionnels
vont apprendre a mieux connaitre le résident, son parcours de vie et ses changements
d’humeurs. Ainsi, la meilleure connaissance de ces deux acteurs entre eux engendre
indéniablement une amélioration du cadre de travail des professionnels(A) et par conséquent

une amélioration de la vie quotidienne du résident(B).

A/ Un cadre de travail amélioré.

Le domaine médico-social est difficile mentalement et physiquement, d’autant plus que nous
sommes dans une période de pénurie d’infirmiers. La difficulté de se domaine professionnel
peut s’observer dans les chiffres avec des taux d’absentéismes supérieurs aux moyennes. Le
personnel médical et paramédical doit effectuer des manipulations, la plupart du temps en
¢tant en sous nombre, de plus ils doivent cotoyer au quotidien des résidents atteints de
démence, dépression, trouble psychiques ce qui peut avoir un impact sur leur santé mentale.
C’est en cela que le PVI peut avoir des effets bénéfiques également sur le personnel et non
pas que sur les personnes accueillies. En effet, il va permettre de faciliter leur travail en leur
fournissant des informations sur chacun des résidents et en leur évitant d’accomplir des actes
non indispensables. A titre d’exemple ils seront notifiés des usagers suffisamment autonome
pour se déplacer seul ce qui leur permet un double bénéfice : une favorisation de 1’autonomie
du résident pour un acte quotidien puis une économie d’énergie permettant aussi de donner
plus d’attention et de temps a une personne qui en a besoin.

De plus, les pratiques sont accordées et les professionnels bénéficient d’une meilleure
coordination. Cela permet également de définir les tdches de chacun et de faciliter
I’intervention de personnel extérieur ou remplagant. En cas d'interrogations, la majeure partie

des réponses va €tre apportée dans le projet.
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B/ Une évolution de I’état de santé des résidents plus facilement repérable.

Le projet individualisé favorise la relation résident/personnel, une relation de confiance va
plus facilement s’établir du fait d’un meilleur dialogue et écoute. En effet, leur relation va
étre optimiser grace au projet individualisé qui permet d’améliorer la connaissance de 1’autre
ainsi que son parcours de vie. Cette proximité va permettre au professionnel de déceler plus
rapidement toute évolution ou changement dans I’état de santé ou psychologique du résident

et d’assurer une prise en charge plus rapide.
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Chapitre 2) La parole du résident pour un quotidien collectif améliorer : ’association

des usagers au fonctionnement de I’établissement.

Le CVS est un outil de participation visant a associer les usagers au fonctionnement des
¢tablissements sociaux et médico-sociaux. Cette instance permet de prendre en compte les
attentes et propositions des résidents et de leur familles afin de faire évoluer le
fonctionnement et 1’organisation collective de 1’établissement. Bien que le directeur de la
structure ne puisse pas présider le CVS, il est présent a chacune des réunions et joue un role
essentiel dans leur bon déroulement. Le rdle de la direction dans le processus d'établissement
du CVS est tout aussi important en amont qu’en aval. Il est chargé de mobiliser les moyens
pour développer le conseil, a cette fin il doit mettre a dispositions de chacun des acteurs les
informations nécessaires aux €changes au sein de I’instance. Toute la dynamique et la qualité
du conseil vont reposer sur son travail préalable. L’instance doit étre propice a I’élocution
des résidents afin que ces derniers la voient comme un lieu d’échange et d’expression
(section 1). Enfin, elle doit également assurer la valorisation du role du résident par le biais
de sa participation sociale mais également par la prise en compte de son avis dans les

décisions concernant la vie de la structure (section 2)

Section 1/ Le CVS, support de communication institutionnelle et d’écoute.

Les sujets abordés lors du CVS concernent les principaux thémes de la vie quotidienne au
sein de ’EHPAD et restent de ce fait assez larges. Ces sujets vont également s’appuyer sur
les questionnements des membres tout en étant le plus proche possible des préoccupations
des résidents. C’est ainsi que I’instance peut investir un role central dans la dynamique de
I’établissement et assurer la qualité de son rdle d’espace d’écoute et d’échange (I) pour les

représentants ainsi que son role d’espace propice a I’expression des résidents (II) .

I/ Le conseil de vie sociale, un espace d’écoute et de partage.

Le CVS est un lieu ou des représentants de chacun des acteurs de la vie de 1’établissement
vont se réunir. Ainsi cela constitue pour les représentants des résidents et des familles un
moment opportun pour un échange avec les professionnels et la direction quant a leurs
interrogations (A) mais également quant a I’information des derniéres mesures mises en place

au sein de la structure (B).
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A/ La prise en compte des interrogations des résidents.

Le CVS peut traiter des dysfonctionnements de I’établissement ou autre problématique
individuelle mais ne doit pas se résumer a ¢a pour ne pas se transformer en une instance
“bureau des plaintes”. Les sujets abordés sont préalablement prévus par I’ordre du jour tout
en prévoyant un temps dédi¢ a la parole des usagers. Les sujets peuvent s’appuyer sur les
questionnements et les préoccupations des résidents. En effet, lors de I’expression libre, les
représentants des résidents tout comme les représentants des familles vont pouvoir faire part
de leurs interrogations et remarques. Cela permet a la gouvernance de ’EHPAD d’entendre
leurs inquiétudes et attentes et d’y répondre. Le directeur de ’EHPAD peut prendre la parole
pour répondre directement aux questionnements lorsqu’il s’agit simplement d’éclairer un

sujet ou alors il peut expliquer ce qui va €tre mis en place pour répondre a leurs attentes.

B/ Un moyen d’information sur les nouvelles mesures adoptées.

Chaque sujet de I’ordre du jour permet de tenir au courant chaque partie des nouvelles mises
en place au sein de la structure et plus particulicrement les représentants de famille qui ne
sont pas forcément toujours au courant de ce qui s’y passe. C’est notamment ce que j’ai pu
observer lors de mon stage auprés du directeur d’'un EHPAD. Lors du CVS, les représentants
des familles faisaient remarquer pour les 273 des sujets qu’ils n’étaient pas au courant de ces
nouveaux fonctionnements ou nouvelles choses mises en place. Deux affirmations peuvent
ressortir de ce constat. Tout d’abord il y a un manque de communication entre la direction et
les proches et usagers. Ensuite c’est dans ces cas que nous pouvons relever le role primordial
que joue le CVS dans I’information des usagers et des familles sur les points et les évolutions
des activités quotidiennes. Les sujets abordés sont larges et concernent la vie au sein de
I’EHPAD, tels que les animations, 1’alimentation, la gestion du linge, les projets de travaux...
Cette instance est donc 1’occasion d’informer les représentants sur les projets de
I’établissement. Pour que cette instance soit considérée par tous et concoure réellement a
I’amélioration de la qualité, des mesures concrétes doivent accompagner les demandes des
représentants.

Ainsi, d’un conseil a I’autre, les points évoqués lors de I’ancienne réunion doivent étre de
nouveau évoqués afin de préciser ce qui a été€ mis en ceuvre pour répondre aux attentes mais
¢galement si des évolutions sont & venir ainsi que des actualisations. Cela permet de
matérialiser la reconnaissance portée a chaque usagers. L’information ainsi que la

transparence sont des éléments majeurs dans le fonctionnement de cette instance.
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II/ Un espace dédié a ’expression des résidents.

Outre son role d’échange d'information, le CVS est principalement un lieu d’expression pour
chacun des acteurs de la structure(A). Cette instance assure donc des concertations sur les
sujets abordés dans 1’ordre du jour mais également sur les remarques et contestations des
représentants des familles ou des résidents. En effet, bien que cette instance ne doit pas étre
résumée a un bureau des plaintes, I’expression du mécontentement des résidents ou des

familles sur certains points en fait tout de méme partie intégrante(B).

A/ Le conseil de vie sociale : ’incarnation des relations entre chacun des acteurs de
I’établissement

Le CVS incarne les relations entre les acteurs de 1’établissement : les résidents, les familles,
le personnel et la direction. Les représentants de chacun de ces acteurs vont se réunir au
moins 3 fois par an afin d’échanger et débattre sur les pratiques mises en place dans
I’établissement. Cet espace d’expression permet a chacun d’échanger librement ces idées et
de faire avancer et évoluer I’établissement vers une politique correspondant aux attentes des
résidents. Cette instance facilite les échanges entre chaque partie ce qui contribue a la
création d’une relation de confiance avec les représentants de résidents et des familles.

En effet, permettre aux résidents de considérer le CVS comme un espace de concertation leur
assure la délimitation d’un lieu de discussion libérant leur parole sur les difficultés
rencontrées en établissement et leurs propositions pour I’amélioration de la vie quotidienne.
De par cette instance, les usagers comprennent que leur parole et avis sont pris en compte et
respectés. Cela constitue un véritable enjeu de sortir de la dynamique scindé entre les
professionnels et les usagers en mettant en place une autre forme de dialogue.” Privilégier un
espace d’expression et de discussion de la sorte permet d’éviter le développement de
contestation en dehors des organes qui seraient par conséquent plus difficiles a gérer. De plus,
une réflexion commune entre les usagers et la direction va naitre de ces débats. Pour une
politique autour des personnes agées en collaboration directe avec elles et les professionnels

du terrain, ce type d’initiative est indispensable.

% KEBBAB Sirine, Le conseil de vie sociale en EHPAD : contrainte réglementaire ou réel outil d’amélioration
de la qualité.
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B/ La prise en compte des divergences et des difficultés.

Le fait que des divergences puissent apparaitre lors de 1’expression de chacun pendant
I’instance est également un atout. En effet, la prise en compte de ces divergences peut
permettre de faciliter 1’évolution des pratiques, les résidents ne s’en sentiront que plus
investis dans la vie de la structure. Cette instance joue un role primordial dans I’amélioration
du fonctionnement de I’EHPAD ainsi que dans l’accompagnement des résidents. La
transparence est un point majeur pour ne pas tomber dans une instance sans aucun échange
constructif. En effet, le fait d’éviter certains sujets jugés trop complexes est proscrit. Cette
instance est faite pour 1’expression et I’échange entre chaque partie prenante a la vie de
I’établissement. Elle ne doit pas étre mise en place uniquement pour répondre a une
obligation 1égale, elle doit exister pour laisser les résidents débattre et exprimer ce qui serait
le mieux pour eux au sein de I’instance et ce directement devant la direction. Ils sont le cceur
de I’établissement et doivent bénéficier d’une qualité de vie, d’une écoute et d’une expression

comme toute personne.

La participation des usagers reste un point fondamental de la vie institutionnelle. Selon
I’établissement, son histoire, son organisation, sa population et ses particularités, cette

participation peut s’avérer trés dynamique et enrichissante.

Section 2/ Une instance valorisant le role du résident par le biais de sa participation

Les bienfaits d’une participation ont déja été évoqués avec le projet personnalisé. Cela
s’applique également avec le CVS qui va permettre de donner un sentiment d’appartenance
aux résidents(I). Outre le fait qu’il est un lieu d'expression, il est également un lieu d’écoute
trés important, ayant notamment pour vocation de favoriser la participation et I’implication
des usagers(Il). Il convient aussi de souligner que le conseil est une instance collégiale qui

doit donc impérativement fonctionner de maniere démocratique.

I/ Un sentiment d’appartenance améliorant la vie des résidents au quotidien.

La dynamique du conseil de la vie sociale dépasse le simple respect des obligations 1égales en
s’inscrivant comme un ¢lément indispensable a la participation sociale des résidents (A) et

I’amélioration de la démarche qualité (B).
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A/ La place centrale de la participation des résidents.

La participation de I'usager est ancrée dans les mceurs et au sein des directions d’EHPAD,
celle-ci se retrouve d’ailleurs dans de nombreuses pratiques autres que le CVS. Associer
I’usager a la vie de I’établissement est devenu habituel et 1égitime. Impliquer les résidents
dans les projets collectifs et projets de la structure permet de leur donner un sentiment
d’appartenance et de responsabilité. Leur participation participe a la promotion de leur estime
de soi du fait d’un sentiment d’utilité social. Ils ont le sentiment d’exister a part entiére au
sein d’un collectif et que leur parole est prise en compte au sein de ’EHPAD.

L’ANESM en 2014 a d’ailleurs publié¢ une étude sur la participation des usagers dans le
fonctionnement des établissements sociaux et médico-sociaux. Cette enquéte révéele une

t'%. Celle-ci peut se

participation effective qui s’adapte au public accueilli dans I’établissemen
traduire par D’emploi de vocabulaire compréhensible par tous afin de favoriser la
participation. Cette participation permet un lien social, I’inclusion a un collectif et aux
décisions. Leur intégration favorisée, les usagers se sentent valorisés et les professionnels
plus investis dans leur accompagnement. Les usagers deviennent ainsi un pivot de

[’amélioration continue.

B/ LI’amélioration de la démarche qualité.
L’enquéte de I’ANESM sur la participation des usagers dévoile aussi que leur participation

«est fortement portée par les directions, qui en font parfois un ¢lément stratégique de leur

thl

management” ». Selon ’enquéte, la majorité des directeurs d’EHPAD interrogés considere

que le CVS est un outil contribuant a I’amélioration de la qualité dans leur établissement'®.
Ces constats permettent de mettre en lumicre le CVS comme outil stratégique de la direction
pour améliorer la qualité de ’accompagnement. La démarche qualité est une dynamique de

183 ainsi la

progression qui a pour objectif une plus grande satisfaction de la clientcle
communication y est indispensable afin de I’améliorer continuellement. La démarche qualité

en EHPAD a donc pour objectif la satisfaction des résidents. Ainsi, elle va prendre pour point

'ANESM, La participation des usagers au fonctionnement des établissements et services sociaux et
medlco sociaux : Recuell des prathues et tem01gnages des acteurs, 2014, 108p [En hgne] Dlspomble sur :

Dtembre2014 Ddf (consulte le 22 Julllet 2022)

'TANESM, La participation des usagers au fonctionnement des établissements et services sociaux et
médico-sociaux : Recueil des pratiques et témoignages des acteurs, 2014, 108p. [En ligne] Disponible sur :
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-03/rapport d_enquete participation des_usagers se

ptembre2014 _.pdf (consulté le 22 juillet 2022)

12 ibid

Whttps://www.entreprises.gouv.fr/files/files/directions_services/services-a-la-personne/Pour les pros/SE_DEV
ELOPPER/etape_pour_demarche_gualite.pdf ( consulté le 13 aotit 2022)
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de départ I’expression de leurs besoins ainsi que leurs attentes afin d’y répondre. Le CVS va
y tenir un rdéle déterminant, puisque comme nous 1’avons vu, il est un outil de communication
mais surtout de transparence. Les temps d’échanges privilégiés pendant le CVS vont
permettre d’améliorer la démarche qualité et le fonctionnement de 1’établissement. En effet,
les sujets abordés selon 1’ordre du jour assurent un lien direct entre les souhaits des résidents
et la direction. Enfin, si I’on se place du point de vue des professionnels exercant dans
I’EHPAD, les échanges au sein du CVS leur permettent de s’interroger et se remettre en
question sur leur pratique au quotidien ce qui inévitablement pousse vers une démarche

d’amélioration continue.

I1/ L’avis des représentants au coeur des décisions de la direction.

Bien que le CVS soit une instance consultative, elle confére tout de méme une voix
prépondérante aux résidents et a leurs proches (A) en intégrant ou du moins en tenant compte
de leurs remarques et propositions dans les décisions prises concernant le fonctionnement de

la structure (B).

A/ L’association des résidents au développement de la qualité.

Le directeur tout comme les résidents ont un rdle central dans le dynamisme de 1’instance.
Pour que le CVS soit un réel outil d’amélioration de la qualité, la direction doit aller plus loin
que la simple réglementation. La participation de 1’usager doit €tre entiérement intégrée a
I’instance et doit étre vue comme une possibilit¢ de faire évoluer les pratiques grace a
I’expérience de l'usager au sein de ’établissement. La directeur de I’établissement a un
pouvoir décisionnel qui est d’ailleurs au coeur de ses fonctions. Le CVS quant a lui n’a pas
force décisionnelle, c’est une instance consultative qui n’intervient pas directement dans le
processus décisionnel. Cependant, le directeur souhaitant le développement de la qualité au
sein de son EHPAD a tout intérét a suivre les avis et propositions évoqués lors de I’instance et
de leur accorder une attention particuliere. Bien que la communication permet
d’accompagner 1’évolution de la qualité au sein de ’EHPAD et I’information des résidents,
elle n’est pas suffisante pour I’intégrer pleinement au fonctionnement de la structure. C’est
pourquoi, outre la communication d’informations aux usagers ainsi que leur consultation sur
les sujets de la vie quotidienne au sein de ’EHPAD, le CVS assure une co-construction et une

concertation entre les représentants des résidents et le directeur pour trouver des solutions.
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B/ La concertation comme meilleur niveau d’aide a la décision.

La co-construction représente une décision collective, bien que la décision revienne tout de
méme au directeur, il y a des échanges et négociations entre les parties. En effet, la
concertation associe les représentants des résidents et des familles a la recherche et la
proposition d’une solution commune. La concertation représente un niveau de participation
plus évolué que la communication d’information. Cette participation est plus adéquate pour
préparer les futures décisions applicables dans la structure. Par conséquent, les usagers
disposent d’une plus grande implication mais surtout d’'une meilleure adhésion autour des
futurs projets de 1’établissement. Grace a cette approche de la participation, le CVS n’est plus
une simple instance de recueil des plaintes mais devient un réel lieu de concertation et d’aide
a la décision pour le dirigeant. Enfin I’ANESM précise dans son rapport d’enquéte que « la
participation a des instances officielles instituées et concernant la vie globale de
I’établissement n’a de sens que si 1’usager est quotidiennement concerné, associ¢, impliqué
dans la vie quotidienne » Pour conclure la dynamique du CVS peut étre un véritable enjeu si
elle dépasse le simple respect des obligations légales et qu’elle implique les usagers au

quotidien

En favorisant la participation sociale des résidents en EHPAD ils sont d’une part associés aux
décisions les concernant individuellement et collectivement parlant et d’autre part ils
deviennent acteurs de leur vie et de la vie de la structure. Le directeur de ’EHPAD joue un
role majeur dans la participation. En effet, lorsque la participation dépasse les simples
obligations légales, c’est parce que le directeur de I’établissement souhaite inculquer des
valeurs associant les usagers. Cependant, bien qu’aujourd’hui, ’ensemble des EHPAD ont
mis en ceuvre le CVS ainsi que les projets individualisés afin de respecter les obligations
réglementaires, ils n’ont pas tous dépassé les simples obligations 1égales et n’ont pas toujours
I’importance qu’il devrait avoir. Ces instances font face a de multiples freins tant du c6té du

public accueilli que du c6té des professionnels.
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TITRE 2 : OBSTACLES IMPACTANT LA QUALITE DE L INDIVIDUALISATION
ET DE LA PARTICIPATION DES USAGERS.

La maniére dont les PVI et CVS sont mis en ceuvre transcrit la qualité d'accueil, des relations
et de la vie au sein de I'établissement. Ces outils aux multiples enjeux font face a des
obstacles au quotidien qui leurs sont propres et qui impactent la qualité de leur mise en ceuvre
(chapitre 1). Cependant les obstacles propres a I’efficacité de ces outils ne sont pas le seul
frein a la qualit¢ de 1’accompagnement et de la participation du résident. En effet, les
demandes que les résidents peuvent effectuer lors de ces instances doivent étre conciliées
avec leur propre sécurité (chapitre 2). Ainsi, bien que le résident acteur de sa vie soit proné au
sein de I’établissement une conciliation avec un autre de ses droits majeurs qu’est sa sécurité

est nécessaire.
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Chapitre 1) Les obstacles propres a ’efficacité des outils d’expression.

Les obstacles que peuvent rencontrer les PVI (section 1) et les CVS (section 2) sont assez
similaires dans le sens ou ils peuvent rentrer dans deux catégories : les obstacles spécifiques
aux résidents et les obstacles indépendants des résidents. Les obstacles qui seront évoqués
sont ceux majoritairement répertoriés, mais ne s'appliquent pas systématiquement a tous. De

méme, certains établissements pourraient faire face a d’autres obstacles moins fréquents.

Section 1/ Les freins a ’efficience du projet de vie individualisé.

La démarche du PVI, relativement récente, n'est pas encore assortie de dispositions officielles
quant a sa mise en ceuvre, ce qui peut amener a se questionner sur les obstacles auxquels cette
approche peut étre confrontée. Ainsi, bien que les obstacles varient d’un EHPAD a I’autre et
que les contraintes ne soient pas les mémes pour tous, des contraintes communes ressortent
tout de méme assez régulierement. Cette démarche semble en effet principalement freinée par
deux facteurs : les pratiques professionnelles (I) mais surtout les spécificités des résidents du
fait de leur dépendance accrue ou de leur manque d’intérét et des conciliations avec la vie en

collectivité (II).

I/ Les limites spécifiques aux pratiques professionnelles.

La mise en place des PVI nécessitant la présence des professionnels de ’EHPAD se retrouve
nécessairement impactée par une organisation de travail devant s’adapter au manque de
moyens humains et au manque de temps (A). De plus, la dimension sociale de cette approche
a du mal a se développer et a tendance a se cantonner au domaine du soin et de I’hygi¢ne (B).
Cela s’explique par le fait que les équipes manquant déja de temps pour la réalisation des
taches relevant de la dimension du soins, n’ont tout simplement pas le temps de s’attarder sur

le volet social au quotidien.
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A/ Des difficultés organisationnelles inhérentes 2 un manque de moyen humain

1. man moyen humain m

Le processus du projet de vie personnalisé signifie accompagner le résident en s’adaptant a
ses attentes et besoins. Pour cela, 1’établissement doit disposer des moyens humains, ce qui
pose généralement probleme pour la mise en ceuvre du projet individualisé. Les carences en
personnel vont induire une réduction du temps proposé a chaque résident et par définition un
frein a leur qualité de vie en EHPAD. En effet, les conséquences d’un manque de moyen
humain se répercute sur les activités quotidiennes au sein de la résidence telles que des repas
écourtés, des toilettes plus tardives malgré parfois des draps souillés. Ce manque de temps et
de personnel a une conséquence directe sur le déploiement du projet de vie individualisé qui
peut comprendre le souhait de se lever plus tard ou encore de disposer d’une toilette assez tot
dans la journée. La mise en ceuvre du projet individualisé¢ suppose de modifier ce rapport au
temps et de développer davantage une relation entre le résident et le professionnel ce qui
n’est pas aisé en pratique. Cela ne signifie pas que le personnel ne reconnait pas l'intérét
d’une dimension relationnelle et d’un projet de vie individualisé, mais il n’a pas le temps
d’effectuer les taches techniques et de développer cette relation. L’autre point étant que pour
gagner du temps le personnel & méme tendance a faire a la place du résident ce qui impacte
outre le projet individualisé 1’autonomie du résident. Le manque de temps joue sur la mise en
ccuvre du projet personnalis€ mais va également avoir un impact sur les réunions
d’¢laboration et de suivi du projet. En effet, un manque de temps implique un manque de
préparation et une baisse des réunions. La réduction du nombre de réunions étant
principalement justifiée par le fait qu’en plus du manque de temps il y a un manque de
personnel. Or pendant la réunion, il y a par conséquent moins de personnel dans la structure
pour s’occuper des résidents, des activités et des tdches quotidiennes. La périodicité
insuffisante des réunions pluridisciplinaires nuit indéniablement a la qualité de la mise en
place du projet d’accompagnement. Pour un accompagnement personnalisé optimale des
réunions fréquentes doivent avoir lieux afin d’évaluer ce qui a été mis en place, de savoir si

des actualisations doivent étre faites. impact apres sur le PVI moins tendance interagir

2. difficultés organisationnelles et habitudes professionnelles.

Des contraintes organisationnelles peuvent ainsi étre relevées dans la difficulté des
¢tablissements a mettre en ceuvre les projets de vie individualisés. L’organisation du travail et

les habitudes des professionnels représentent un réel obstacle au quotidien. En effet, les
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journées sont toutes rythmées de la méme fagon selon des taches et horaires précis devant
étre respectés. Les matins sont rythmés par I’heure du lever et les toilettes avant de débuter
les repas. L'aprés-midi est le temps des animations puis revient I’heure du repas et du
coucher. Cette organisation, répétée chaque jour, a pour avantage de fournir des repéres aux
résidents mais ne permet pas I’adaptation de la vie de 1’établissement aux résidents.

De plus, ce type d’organisation ne laisse pas de temps de mise en commun entre les
professionnels hormis les temps de transmission d’une quinzaine de minutes entre 1’équipe de
journée et du soir. Il est également bon d'évoquer un double cloisonnement au sein des
institutions. D’une part, un cloisonnement au sein des équipes pouvant s’expliquer par le fait
que chacun des intervenants appartient a une logique différente, il y a des intervenants
médicaux, soignants, hoteliers, sociaux. Les intervenants libéraux sont parfois méme isolés
de toute communication avec le reste de I’équipe étant sur site. D’autre part, il existe un
cloisonnement dans une logique de soin. Les équipes vont avoir tendance a privilégier le soin
au social, notamment parce qu’elles disposent d’une culture du soin de part leur formation.
Enfin, cette organisation trés cadrée de la vie en EHPAD impacte également la visite des
familles. L’existence d'horaires de visite en fonction de I’organisation du travail complique
I’implication des familles dans la vie du résident et dans son projet d’accompagnement

personnalisé.

B/ L’omniprésence de la logique de soin dans les pratiques professionnelles.

Comme évoqué précédemment, bien qu’il est admis que I’EHPAD soit un lieu de vie, les
professionnels sont cloisonnés dans une logique de soin et privilégient I’hygi¢ne des résidents
au relationnel et a la logique de vie. Cependant, ces pratiques professionnelles et cette
prédominance de la culture du soin font obstacle a la mise en ceuvre des projets de vie
individualisés. Cette logique de soin se fonde principalement sur des impératifs de sécurité et
de propreté, ce qui implique ce rythme de 1’établissement autour des soins et de la
distribution des médicaments. Selon A. Villez le risque en privilégiant une culture soignante
au détriment d’une culture de vie c’est “ d’apporter une réponse seulement aux besoins
uniquement somatiques centrés sur 1’accomplissement des actes de la vie quotidienne en
omettant de prendre en considération la personne dans la globalité'®.”

Dans les missions quotidiennes des aides soignants, il est toujours rappelé 1’importance

fondamentale qu’a la place de la toilette. Cette derni¢re semble étre une des tiches majeures

194 A Villez, Conduire le changement en gérontologie, Principes, Méthodes et Cas pratiques, 2009
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réalisée chaque jour. Cela laisse peu de place au développement du projet personnalisé avec
le personnel soignant. D’autant plus que la plupart des structures font face a un manque de
moyens humains ce qui implique une surcharge de travail. Le personnel manque déja de
temps pour les toilettes des résidents ce qui implique des toilettes rapides il n’a pas pas le
temps de créer une relation sociale avec les résidents. De plus, dans I’optique d’un gain de
temps, les toilettes des résidents sont généralement uniformisées. Par cela j’entends que la
toilette est identique pour chaque résident et ce indépendamment de ses attentes et de son
autonomie. Dans la majorité des cas, les toilettes sont systématiquement réalisées au lit (
hormis celle de la douche ) et ce méme pour les résidents qui sont en capacité de se lever
pour aller jusqu’au lavabo. Cette importance apportée a la toilette s’explique d’une part par
une formation des aides soignants avec une forte culture sanitaire mais aussi par I’inflation
l1égislative et réglementaire. En effet, le personnel va porter une vigilance toute particuliere a
la sécurité¢ et I’hygiéne des résidents au détriment du relationnel par crainte de voir sa

responsabilité engagée.

Outre les obstacles liés aux pratiques professionnelles et plus particulierement aux manques
de moyens, les spécificités des résidents entrent également en jeu et viennent freiner la mise

en ceuvre des PVI.

I1/ Les contraintes liées a la conciliation des spécificités des résidents avec la vie
collective.

Vivre en EHPAD implique que les demandes des résidents respectent la dimension de vie en
collectivité(A). A cette conciliation entre les demandes individuelles et les contraintes
collectives s’ajoute encore un autre frein : 1’état de santé des résidents qui est de plus en plus
dégradé lors de I’entrée en EHPAD ce qui impacte tant la communication que les capacités

des résidents (B).

A/ La conciliation entre les contraintes collectives de la vie en établissement et la
personnalisation de la prise en charge.

La conciliation entre le projet personnalisé et les contraintes de la vie collective sont parfois
complexes a gérer. Comme évoqué précédemment il faut tout d’abord réussir a concilier le
projet de vie individualisé avec I’organisation et les habitudes de travail des professionnels.
Cette contrainte n’est pas le seul ¢lément a concilier, en effet, il faut également allier le projet

de vie aux contraintes collectives de la vie en établissement et plus précisément articuler le
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rythme du résident avec les espaces et la vie en communauté. L’articulation des espaces du
résident avec la vie collective a ses limites et ce bien que 1’établissement fasse son possible
pour favoriser un sentiment d'étre chez soi au sein de I’institution pour la personne accueillie.
Bien que les résidents peuvent plus ou moins choisir I’heure du lever, cela n’est pas toujours
appliqué selon le manque de personnel ou de moyen notamment pour la toilette. De plus,
comme évoqué précédemment, la vie en EHPAD se fait selon un rythme et une organisation
de travail bien précis et trés carré. Chaque moment de la journée est découpé en fonction du
lever, de la toilette, du repas, des animations puis du coucher. Ainsi, les diverses attentes ou
souhaits des résidents vont se heurter a ce rythme de vie collectif. En théorie, c’est a
I’établissement de s’adapter aux résidents, c’est pourquoi leur rythme et leurs habitudes de
vie sont repérés a leurs entrées lors d’entretien. Cependant, malgré ce recueil d'information, il
apparait difficile en pratique d’adopter un rythme pour chaque résident au vu de la diversité
des habitudes de vie que chacun peut avoir. En effet, les résidents sont en institutions et
vivent désormais en communauté, il apparait impossible que chacun choisisse ’horaire a
laquelle il souhaite prendre son repas. Des régles sont instaurées afin que la vie
institutionnelle se déroule pour le mieux, il faut donc s’avouer que les rythmes institutionnels

sont des obstacles et prime sur les rythmes individuels.

Ainsi, bien que 1’établissement doive tout mettre en ceuvre pour faciliter I’émergence chez le
résident du sentiment d’étre chez soi, les actions en pratique sont tout autres du fait d’une

difficile articulation des espaces et rythmes du résident avec la vie communautaire.

B/ Les freins tenant tant aux spécificités des personnes agées

1.Les contraintes tenant au degré de pathologie de la personne accueillie

Enfin, I’'un des derniers obstacles mais pas des moindres est la dépendance et 1’état de santé
des résidents. Le recueil d’information et de souhait auprés de résidents avec un niveau de
dépendance avancée et parfois atteint de troubles mentaux ou cognitif est pour le moins
complexe. La démarche d’inclusion sociale du résident est difficile a mettre en place quand
ces derniers ont perdu la capacité de s’exprimer ou de décider suite a des troubles mnésiques
ou dégénérescence physique et mentale. Cependant, le projet individualisé reste un outil
imposé par la loi a chaque EHPAD, reste alors a I’établissement de s’adapter en fonction de
I’état de santé du résident. Lorsque la personne n’est plus en capacité de s’exprimer, il est

possible de s’appuyer sur la famille ou les proches de la personne accueillie afin de connaitre
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ses habitudes de vie, loisirs ou encore golits musicaux en amont de ses troubles. Cependant,
un grand nombre de personnes accueillies en EHPAD est une personne isolée sans enfant,
famille ou proche. C’est ainsi que de nombreux projets tireront leur origine des bienfaits que

le projet peut leur apporter et non de I’expression du résident'®,

2. le refus de partage de la personne dgée.

Enfin, il existe de nombreux cas de figure ou le résident refuse de s’exprimer et de participer
a la mise en place de son projet individualisé. Il s’agit en général des résidents fatalistes qui
ne souhaitent pas €tre en institution et qui affirment attendre la mort. On ne peut forcer ces
résidents a coopérer, ici le role de I’équipe pluridisciplinaire va étre de s’armer de patience et
de construire une relation de confiance avec le résident afin qu’il accepte son
institutionnalisation. De plus, le psychologue peut intervenir afin de comprendre cette
réaction et travailler avec la personne sur son sentiment de mélancolie et de mal étre. Enfin,
certains résidents refuseront de s’exprimer par pudeur ou parce qu’ils ont le sentiment que
leur parole ne sera pas prise en compte. Encore une fois le travail de 1’équipe ici sera d’entrer
dans un climat de confiance avec le résident et de lui faire comprendre que ce projet est
réalisé dans son intérét et surtout basé sur ses attentes et propositions tout en gardant a 1’esprit
que le projet personnalisé ne permet pas d’accéder a toutes ses requétes. En effet, 1’institution
ne peut pas tout réaliser, certains refus sont inévitables mais ils pourront permettre de

s’approprier I’espace en sachant ce qui est ou n’est pas possible.

Les difficultés au niveau de I’institution sont multiples. Malgré I’évidence de son importance
dans 1’accompagnement, le PVI n’apparait pas encore comme une priorité pour 1’institution.
Tout d’abord, pour que le PVI soit un succes, la direction doit se 1’approprier et prendre des
mesures en accord avec cette nouvelle politique de I’accompagnement. Cependant, le PVI
n’étant pas encore une priorité, si I’institution est en crise , il apparait inappropri¢ d’envisager
de mettre en place le projet de vie individualisé. Il est plus juste d’attendre que 1’institution

recouvre une certaine sécurité de base dans son organisation avant de diversifier son activité.

195 VERCAUTEREN Richard, HERVY Bernard, SCHAFF Jean-Luc, « 2. Les projets concernés par
l'individualisation et la personnalisation », dans : Le projet de vie personnalisé des personnes agées. Toulouse,
Eres, « Pratiques gérontologiques », 2010, p. 17-28.
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Section 2/ Les freins a I’efficacité du conseil de la vie sociale

Le CVS est mis en place dans chaque EHPAD afin de respecter 1’obligation 1égale, cependant
dépasser cette obligation légale semble plus compliqué. L’instance connait de nombreuses
contraintes dans son développement tant du coté des représentants des usagers (I) que du coté
des professionnels. De plus, d’autres freins indépendants des résidents s’ajoutent a ceux déja
existant(Il). Instaurer une culture de la participation des usagers implique un temps
d’adaptation. En effet, les directeurs doivent trouver les outils et les déroulements les plus
adaptés aux résidents, et les résidents quant a eux doivent s’approprier cette instance afin d’y

participer.

I/ Les spécificités des résidents impactant la qualité de mise en place du conseil de la vie
sociale.

La mise en place mais surtout la réussite d’une telle instance nécessite un certain intérét chez
les résidents or la tendance actuelle est plutot aux désintéréts. Ce désintérét s’explique
principalement par le fait que les résidents ne se sentent pas légitimes et manquent de
confiance en eux ou encore par la crainte de représailles(A). A cela s’ajoute le fait que les
populations présentent au sein des EHPAD sont majoritairement polypathologiques(B). Les
résidents ont des problémes de mobilités ainsi que des troubles cognitifs ce qui ne facilite pas

leur intervention au sein de I’instance

A/ Un désintérét des résidents consécutif a leur faible confiance

1. les craintes ressenties par les résidents.

Encore une majorité des résidents ne s’intéresse pas a la vie de 1’établissement et par
conséquent n’y participe pas. Ce désintérét s’explique de plusieurs facons : la peur de
représailles, le manque de confiance en soi, I’absence d'intéréts communs avec les autres
résidents ou encore la méconnaissance de leur droit. L’enquéte de I’ANESM « La
participation des usagers au fonctionnement de 1’établissement Recueil des pratiques et
témoignage des acteurs » permet notamment de mettre en lumicre le sujet du manque de
confiance en soi des résidents. Chez les résidents, la confiance en soi arrive dans les
principaux freins a la participation juste aprés ceux en rapport avec leurs capacités physiques

et cognitives. Les usagers doute de leur compétence et estiment avoir un manque de
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légitimité. Il manque de confiance en leur capacité a étre force de proposition. Ils peuvent
étre pris de doute sur leur 1égitimité a représenter les autres résidents, sur la facon de porter la
voix de ceux qui ne peuvent plus s’exprimer. Ils vont aussi développer une crainte de prendre
la parole devant des professionnels qu’ils considerent plus savants qu’eux. En effet, le fait de
devoir s’exprimer en public et de synthétiser des informations peut déja développer une
certaine angoisse, surtout pour des personnes agées devant généralement chercher leurs mots,
se concentrer pour réussir a communiquer de fagon claire. Mais a cela s’ajoute le fait qu’ils
doivent prendre la parole apres des orateurs particulierement doués tel que le directeur ou des
¢lus. Les usagers peuvent ressentir un sentiment d’infériorit€é en se comparant aux
professionnels et directeurs, ce qui peut conduire a une non participation. J’ai pu observer
cette crainte de s’exprimer durant mon stage auprés d’un directeur d’EHPAD. J’ai eu
I’occasion d’assister a un CVS et notamment d’accompagner un des représentants des
usagers. J'ai accompagné ce dernier qui €tait en fauteuil roulant, jusqu'a la voiture qui se
chargeait de son transport. C'est seulement lorsque nous sommes sortis de la salle de réunion
et que nous étions tous les deux, qu'il a commencé a s'exprimer sur les changements et
améliorations qu'il souhaiterait voir au sein de I'é¢tablissement. Aprés avoir pris le temps de
I’écouter je lui ai demandé pourquoi il n’avait pas évoqué cela durant le CVS, ce a quoi il
m’a répondu qu’il était difficile pour lui de prendre la parole dans cette instance. Cela ne
concernait pas une crainte de représailles mais bel et bien un manque de confiance en soi.
C’est en ce point que les regards doivent évoluer afin que les usagers prennent conscience de
leurs compétences mais surtout de leur l€gitimité a s’exprimer au sein de ces instances.
L’accompagnement a la prise de parole nécessite encore du développement.

Outre le manque de confiance en soi, il y a aussi I'absence de participation par crainte de
représailles qui intervient, ce qui semble assez paradoxal puisqu'a l'origine, le CVS est
¢galement un outil de revendication. En effet, dans une instance aussi faite pour exprimer les
difficultés rencontrées, les usagers devraient se sentir assez en confiance pour exprimer les
problémes qu’ils rencontrent au quotidien sans avoir peur des conséquences que cela pourrait
avoir plus tard sur leur vie au sein de ’EHPAD. Du fait de cette crainte, peut-on dire que leur
parole est vraiment libérée? Les représentants des usagers osent-ils réellement exprimer
toutes les revendications et les problémes relevés au quotidien. Ainsi, bien que cette instance
permette une réflexion approfondie sur les difficultées pouvant étre rencontrées au quotidien,
il manque un ¢lément essentiel au regard du demandeur : 1’assurance qu’il soit entendu de

manicre objective sans jugement et sans impact sur sa vie au sein de la résidence.
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2. la subsistance d’un désintérét pour I’instance.

Pour une grande majorité des résidents, ils ne se sentent pas membres d’un collectif, ainsi un
désintérét subsiste quant a la participation aux instances. La participation étant un droit et non
un devoir il est formellement impensable et interdit d’obliger un résident a participer. Le fait
de n’avoir aucun sentiment d’attachement au sein de ’EHPAD ne pousse pas les personnes a
s'y impliquer. Au contraire, certains résidents sont en EHPAD puisqu’ils n’avaient pas d’autre
choix, I’entrée en EHPAD était inévitable du fait d’'un maintien a domicile inenvisageable.
Certains de ces usagers ne ressentent pas un sentiment de bien-€tre au sein de 1’établissement,
mais plutét un sentiment d’y étre par défaut. Ce sentiment s’expliquant par une
institutionnalisation rendue obligatoire dii a I’état de santé. Par conséquent, ils ne souhaitent
pas s’y investir, en espérant le quitter rapidement. Enfin, dans une toute autre dynamique,
certains usagers ressentent un manque d'intérét pour la vie de 1’établissement tout simplement
parce qu’ils s’y sentent bien et estiment n’avoir besoin de rien d’autre. Ainsi, leur bien-étre

ainsi que leur intérét propre prime sur celui de la vie commune au sein de I’établissement.

B/ La multiplication de malades poly-pathologiques affectant ’investissement au sein
du conseil de vie sociale.

L’EHPAD est un établissement accueillant des personnes de plus de 60 ans en perte
d’autonomie et dont le maintien a domicile n’est plus envisageable. En pratique, 1’age auquel
les personnes font leur entrée en EHPAD est de plus en plus avancé. Les résidents entre en
EHPAD en moyenne vers 1'age de 80 ou 85 ans. Par conséquent le public accueilli est de plus
en plus dépendant, généralement atteint de poly pathologie et de moins en moins a méme de
s’exprimer. Leur état de santé est difficilement adaptable a ce type d’instance. Tout d’abord
la durée moyenne de séjour était de deux ans et demi en 2015'% tandis que la durée du
mandat mise en place pour les représentants au CVS est généralement de 3 ans'”’. On peut
donc en déduire qu’il y a des risques que le résident représentant décede au cours de son
mandat. De plus, mettre en place de nouvelles ¢lections demande beaucoup de temps, il faut
refaire tout le processus depuis I’appel a candidature jusqu’a 1’élection du président en

repassant par toute la communication autour des €lections. Tres peu d'établissements adoptent

1% M. MULLER (DREES), 2017. L’enquéte EHPAD 2015 : 728 000 résidents en établissements d’hébergement
pour personnes agées en 2015, Direction de la Recherche, des Etudes, de I’Evaluation et des Statistiques, Etudes
et Résultats, 8p. [En ligne] Disponible sur: https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/er1015.pdf

197 Article D311-8 du CASF
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les ¢lections partielles et ce pour une raison simple : au vu du nombre de départ de

représentant ces dernic¢res deviendraient systématiques.

I1 / Les obstacles indépendants des résidents.

Toute la responsabilité ne peut revenir aux résidents. En effet, certains facteurs extérieurs
impactent également la qualité du CVS, c’est notamment le cas des proches des résidents qui
sont tres peu impliqués dans la vie de I’établissement(A). Enfin, la communication
d’information sur I’instance n’est pas toujours impulsée de facon suffisante, ce qui a tendance

a freiner I’implication des représentants(B).

A/ D’indéniables difficultés quant & ’implication des familles.

Il y a un fait indéniable au sein des EHPAD : la faible implication des familles dans la vie du
résident et d’autant plus dans la vie de 1’établissement. Une certaine partie des résidents sont
confrontés a une isolation familiale. Cela est justifié¢ par les familles par : un éloignement
géographique trop important ou un manque de temps di a un emploi du temps serré et une
difficile conciliation entre la vie professionnelle et privée. Dans la plupart des cas, les
familles rendent déja rarement visite aux résidents. Ainsi, c’est sans grande surprise que leur
implication au sein des instances de 1’établissement est faible voire inexistante. Les
principaux motifs évoqués par les familles quant a leur absence au sein de 1’instance sont
encore une fois 1’éloignement géographique, le manque de temps mais aussi une
méconnaissance de I’instance. De plus, 1'enquéte de I’ANESM sur la participation des
usagers révele la place que joue I'usure des familles lors de I’accompagnement a domicile
dans I’absence de présence lorsque ’institutionnalisation a lieu. Ce qui explique qu’au
moment de I’entrée en établissement, les familles fatiguées de s’étre occupées de leur proche
a domicile, se désengagent et se désinvestissent concernant son accompagnement. De plus, de
nombreux proches évoquent une difficulté a représenter I’ensemble des familles alors qu’ils

n’ont jamais eu de contact avec eux.

B / L’insuffisante communication de ’'information.

La faible implication des résidents s’explique également par un manque d’information. Bien
que présentée dés lors de I’entrée en EHPAD et accessible physiquement, 1’information
nécessite plus de lisibilit¢ et d'imprégnation dans les esprits. L’information doit permettre

d’inscrire dans les esprits de chacun des résidents que le CVS est un lieu d’expression,
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d’écoute et d’échange ou ils peuvent s’exprimer. Une enquéte de la DREES met en lumicre
que cette information n’est pas encore acquise ou tout du moins que le CVS n’est pas
I’instance privilégiée. En effet, selon cette enquéte, lorsqu’un résident rencontre un probléme
il va en informer un personnel de 1’établissement dans 60% des cas, informer sa famille dans
20% des cas et enfin s’adresser au CVS dans uniquement 2% des cas'®. Ce phénoméne peut
s’expliquer du fait que le fonctionnement du CVS est le moins communiqué par rapport aux

autres documents et instances.

Si la participation est actée en théorie, elle se heurte néanmoins aux réalités de terrain. Dans
le discours de certains professionnels la participation des usagers semble tres difficile a
mettre en place, notamment parce que les établissements accueillent des personnes de plus en

plus dépendantes.

1% DREES. La vie en EHPAD du point de vue des résidents et de leurs proches. Dossiers solidarité et santé,
2011, n°18, 75 p., p 39-40.
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Chapitre 2) Les demandes de résidents nécessitant une conciliation avec leur protection

et leur sécurité.

Les législations médico-sociales impulsées depuis 2002 poussent a une nouvelle vision du
role de la personne accueillie en la plagant au cceur des dispositifs. Des nouveaux modes
d’organisations et de fonctionnement voient le jour avec pour objectifs principaux le bien étre
et expression des résidents ainsi que 1’individualisation de leur parcours. Cependant, cette
ouverture doit étre concilié a un autre point majeur du domaine médico-social : la sécurité et
la protection de I’intégrité du résident, cela apparait méme comme une des missions majeures
au sein de ’EHPAD (section 1). Les établissements doivent donc assurer 1’exercice des
droits et liberté des résidents tout en garantissant leur sécurité, ce qui représente une tache
complexe. En effet, les personnes accueillies en EHPAD sont de plus en plus vulnérables lors
de leur entrée et ne sont plus en capacité de vivre seules principalement parce qu’elles ne
peuvent plus assurer leur propre sécurité. Ainsi, I’établissement devient garant de la sécurité
des résidents tout en prétant attention a ce que celle-ci ne devienne pas excessive et soit en

harmonie avec les attentes des résidents (section 2).

Section 1/ Sécurité et liberté du résident, un exercice au quotidien

Au sens de I’article L.311-3 du CASEF, il est assur¢ a I'usager d'un ESSMS «le respect de sa
dignité, de son intégrité, de sa vie privée, de son intimité et de sa sécurité». La protection des
personnes accueillies est une des missions premieres de ’EHPAD(I). 11 faut préter attention a
ce que celle-ci ne devienne pas excessive et n’aboutisse a une surprotection pouvant étre une
forme de maltraitance. Les EHPAD doivent répondre a une obligation de protection qui
traduit une primauté de la place de la mission de sécurité parfois au détriment de la libre
circulation des personnes. La prééminence de la sécurité en EHPAD est d’autant plus
encouragée en ce moment par la crainte de I’engagement de la responsabilité. Ainsi, certains
droits et libertés peuvent étre restreints afin d’assurer la sécurité et I’intégrité physique des

résidents, c’est le cas par exemple de leur liberté d’aller et venir (II).
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I/ L’obligation de sécurité au sein d’un EHPAD.

La notion de sécurité apparait en 1948 dans la déclaration universelle des droits de I’homme.
La sécurité évolue au fil des années(A) et devient une obligation de moyen pour les

EHPAD(B).

A/ L’évolution de la notion de sécurité et de sa protection.

La notion de sécurité apparait respectivement aux articles 22 et 25 de la déclaration
universelle des droits de ’homme. L’article 25 évoque notamment que chacun « a le droit a la
sécurité en cas de chdmage, de maladie, d’invalidité, de veuvage, de vieillesse ou dans les
autres cas de perte de ses moyens de subsistance indépendants de sa volonté. »

La notion de sécurité est une composante de 1’ordre public mais elle ne peut représenter que

la sécurité civile, elle doit aussi avoir une dimension sociale!?”

. C’estle 21 janvier 1995 que
loi octroie une définition de la sécurité allant au-dela de la préservation de 1’ordre. En effet, la
loi vient définir la sécurité comme «un droit fondamental et ’'une des conditions de 1’exercice
des libertés individuelles et collectives.». La loi appuie son propos en ajoutant que « L’Etat a
le devoir d’assurer la sécurité en veillant, sur I’ensemble du territoire de la République, a la
défense des institutions et des intéréts nationaux, au respect des lois, au maintien de la paix et
de P’ordre public, a la protection des personnes et des biens.» Aujourd’hui le droit a la
sécurité est expressément affirmé d’une part a DParticle L.311-3 du CASF assurant que
«L'exercice des droits et libertés individuels est garanti a toute personne prise en charge par
des établissements et services sociaux et médico-sociaux. Dans le respect des dispositions
législatives et réglementaires en vigueur, lui sont assurés : le respect de sa dignité, de son
intégrité, de sa vie privée, de son intimité, de sa sécurité¢ et de son droit a aller et venir
librement. ». De plus, le droit a la sécurité des résidents leur est rappelé par voie
réglementaire dans le cadre de la charte des droits et libertés de la personne accueillie. Enfin,

plus généralement, la sécurité peut étre définie comme « la situation de tranquillité¢ dans

laquelle une personne ou un bien n'est exposé a aucun risque »''°.

10 LECLERC Henri, « De la sfireté personnelle au droit & la sécurité », Journal du droit des jeunes, 2006/5 (N°
255), p. 7-10.

"% Hennette-Vauchez (S.), Roman (D), Droits de 'Homme et libertés fondamentales, Hypercours Dalloz, 3¢éme
édition, 2017, p.396
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Du fait de la vulnérabilité des personnes accueillies en EHPAD, les établissements deviennent

garant de leur sécurité sans pour autant que cela prenne une dimension trop excessive.

B/ La protection des résidents : une obligation de moyen.

Les EHPAD doivent répondre a une obligation de protection de I’intégrit¢ physique des
résidents faisant de leur sécurité I'une de leur mission principale. Selon Alain Marsaud,
chacun des droits que sont la liberté et la sécurité doivent Etre poursuivis dans toutes
circonstances et sans qu’ils ne s’opposent. Il appartient alors au législateur d’encadrer
’exercice de ces droits afin de leur donner pleine effectivité'"!. Concernant les EHPAD, tout
en conservant leur vocation sociale, ils doivent assurer une protection aux sein de 1’institution
et préter attention aux risques physiques auxquels pourraient faire face les résidents sous leur
responsabilité. L’intégrité physique ainsi que la sécurité des résidents est consacrée a I’article
L.311-3 du CASF et ¢léve ainsi une exigence sécuritaire opposable aux établissements. Cela
signifie que désormais, les personnes agées ainsi que leurs ayants-droit peuvent intenter une
action en justice pour non respect de la sécurité du résident. Cependant, bien qu’ils doivent
assurer une sécurité aux résidents, il ne s’agit que d’une obligation de moyen. Ainsi,
I’engagement de la responsabilit¢ de ’EHPAD ne sera possible qu’avec 1’administration

d’une preuve de la faute, a savoir un défaut de surveillance.

Il est avéré que les personnes agées restent des personnes dignes peu importe leur niveau de
dépendance. Cependant, il est parfois difficile en institution d’assurer la sécurité des résidents

tout en respectant leurs attentes, libertés et envies.

11/ L’exemple de la liberté d’aller et venir difficilement conciliable avec la sécurité en
EHPAD.

La vulnérabilité¢ des personnes accueillies en EHPAD impose de les protéger contre les
risques extérieurs mais aussi contre elle-méme. Du fait de leur perte d’autonomie les
résidents sont plus enclins aux chutes or lorsqu’elles sont répétées elles peuvent nécessiter
des immobilisations en fauteuil ou des hospitalisations. Ainsi, le contrat de séjour de
I’EHPAD peut établir certaines limites a la liberté d’aller et venir dans 1’intérét des résidents.

Le droit a la sécurité est un des nombreux devoirs de I’établissement dont est garant le

! rapport d’Alain Marsaud a I’ Assemblée nationale, au nom de la commission des lois, sur le projet de loi
relatif a la lutte contre le terrorisme :
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directeur. Le gestionnaire de |’établissement va donc tout mettre en ceuvre afin de se
rapprocher du risque zéro et de limiter les situations a risque comme des risques de chutes,
risques de fugues et tout risque pour D'intégrité physique du résident. Les directeurs
d’EHPAD doivent alors trouver un juste milieu entre la sécurité des résidents et les attentes
de ces derniers. La conciliation des attentes des résidents avec la sécurité va passer par deux
principaux obstacles au quotidien : les spécificités des résidents liés a leur état de santé (A)
mais également les dispositifs mis en place au sein de la structure pour la sécurité collective

des résidents (B)

A/ Les obstacles a la liberté liés aux spécificités des résidents.

La volonté de restreindre les libertés des résidents provient principalement de leur état de
santé. En effet, la majorité des personnes accueillies en EHPAD sont désormais grandement
dépendantes, physiquement ou cognitivement parlant. Ainsi, il n’est pas rare de faire face a
des usagers dans l’incapacité de se déplacer ou des usagers atteint de démence. C’est
pourquoi, les structures prennent les mesures nécessaires pour assurer leur sécurité''2. Pour
cela, elles doivent identifier les risques pouvant concerner les personnes accueillies. Trois
types de risque ont été identifiés par ’ANESM dans son rapport sur la bientraitance. Tout
d’abord, les risques psychologiques correspondant notamment a la dépression ou le risque de
suicide, puis les risque lié¢ a la santé comprenant les chutes, la dénutrition ou déshydration et
enfin, tout ce qui est li¢ a la fragilité des résidents dii a des troubles cognitifs ou encore a
I’isolement social. La direction de 'EHPAD doit adapter la sécurité a des résidents trés
hétérogenes dans leur pathologies et histoires de vie. Concretement, peu importe le niveau de
dépendance, chacun des résidents a le droit de participer a des instances tel que le CVS et
chacun bénéficie d’un projet de vie individualisé. Cependant, les projets personnalisés
nécessiteront parfois quelques adaptations afin de garantir la sécurité de la personne
concernée. Un résident partageant son désir d’effectuer de nouveau des activités qu’ils
faisaient avant son institutionnalisation peut se voir refuser cette demande du fait de son état
de santé. A titre d’exemple : une personne atteinte d’un Alzheimer avancé qui avait pour
habitude d’aller a la médiathéque tous les week-end ne pourra plus le réaliser seule méme si
elle en fait la demande dans son projet d’accompagnement. Le projet personnalisé n’est pas la
pour accéder a chacune des demandes des résidents, il faut nécessairement prendre en compte

leur sécurité et la préservation de leur intégrité physique. Dans ce cas, la liberté¢ de la

2ANESM, synthése sur les recommandations de bonnes pratiques professionnelles, la bientraitance :
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2018-03/anesm_synthese-bientraitance.pdf
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personne va étre restreinte afin d’assurer sa protection. Cependant il est toujours possible
d’adapter sa demande a son état de santé afin de lui permettre d’aller a la médiatheque. Par
exemple, si les moyens humains le permettent, se déplacer a la médiathéque accompagnée

d’un bénévole ou encore organiser des sorties collectives encadrées par des professionnels.

B/ Les contraintes liées a la structure elle-méme et son organisation.

Qu’il s’agisse de I’organisation extérieure ou intérieure de la structure, celle-ci joue un role
sur les déplacements et libertés des résidents. Ainsi, I’organisation de ces espaces doit
prendre en compte libertés des résidents et favoriser leurs déplacements horizontaux et
verticaux. L’¢laboration doit étre telle qu’elle permet de distinguer les espaces collectifs et
les espaces privatifs. Cependant, bien que 1’¢élaboration de la structure prenne soin de
différencier chaque espace, des dispositifs restrictifs sont ancrés dans les pratiques
quotidiennes afin d’assurer la protection des résidents et de limiter les nombres de chute et
fugue. En effet, la quasi totalit¢ des EHPAD, pour ne pas dire la totalité, ont mis en place des
systéme de sécurité tel que des escaliers accessibles uniquement par digicode ou par badge,
ainsi seuls les professionnels peuvent les emprunter ce qui réduit considérablement les
risques de chute au sein de la structure. Outre les systémes de sécurité pour les escaliers, des
systémes sont également mis en place pour assurer la fermeture des portes par le biais de
code ou de reconnaissance digitale. Ces outils ont un impact variable sur les déplacements
des résidents. Enfin, certains établissements ont également investi dans la vidéo surveillance
et les montres gps principalement pour les résidents avec risque de fugue. Le recours a ces
dispositifs de surveillance dans les structures s'est généralisé. Les résidents, méme s' ils en
ont fait la demande lors du CVS ou bien de leur projet d’accompagnement personnalisé ne
peuvent pas aller et venir a D’extérieur de ’EHPAD comme bon leur semble. Certains
résidents, bien plus indépendants que d’autres sont encore en capacité de sortir seuls et d’aller
faire des petites courses par exemple. Cependant, vivant en collectivité, les dispositifs de
restriction sont les mémes pour tous afin d’éviter tout risque pour les autres résidents qui sont

eux plus dépendants.
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Section 2/ La conciliation entre les attentes des résidents et la crise sanitaire accentuant

les besoins de sécurité.

Dés I’émergence de la crise sanitaire en janvier 2020, les personnes agées ont ét¢ identifiées
comme la population la plus a risque. La pandémie est ainsi venu accentuer la nécessité de
sécurité au sein des EHPAD. Ces derniers ont mis en place des mesures restrictives a la suite
des mesures annoncées par le gouvernement. Ces mesures furent source d’isolement pour les
résidents(I). D’autant plus que dans ce contexte pandémique, n’étant pas la priorité, un
certain nombre de PVI ont di étre annulés. Il en va de méme pour les réunions du CVS qui ne
pouvaient pas toutes avoir lieu du fait des confinements nationaux et en EHPAD. La crise a
eu un réel impact sur les outils de participation(Il). Par conséquent, les résidents n’avaient
donc plus acces a ces espaces de discussion et d’expression. Tant leur droit de participation

que celui de liberté d’aller et venir furent mis a mal durant la pandémie

1/ La restriction des libertés des résidents source d’isolement.

Les EHPAD ont di prendre des mesures consécutives a celles imposées par le
gouvernement(A). Cependant ces mesures se sont avérées plus séveéres pour la population
vivant en EHPAD que la population nationale. Ces mesures ont eu des conséquences sur
I’isolement social des résidents qui est une population d¢ja plus encline a ce risque que le

reste de la population(B).

A/ Les mesure prise par les structures consécutive au mesures imposées par le
gouvernement

Les premicres mesures de restriction prises par le gouvernement sont apparues le 11 mars
2020 lorsque les visites des personnes extérieures a I’EHPAD ont été suspendues. Une
semaine plus tard, le 19 mars 2020, les structures médico-sociales ont recu de nouvelles
directives en cas de suspicion de covid ou de malade du covid confirmé, un isolement devait
étre mis en place. En théorie, des secteurs dédiés et isolés devaient €tre organisés mais en
pratique les résidents positifs au virus Covid-19 ou avec suspicion de Covid étaient confinés
en chambre. Les restrictions se sont encore intensifier le 28 mars lorsque les pouvoirs publics
faisaient comme recommandation aux directeurs d’EHPAD de renforcer les mesures de
protection et ce méme pour les résidents n’étant ni positif ni un cas suspect. Le renforcement

de ces restrictions s’est principalement traduit par 1’interruption des animations, des activités
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et des prises de repas collectives. Olivier Véran lors d’une conférence le 19 avril annonce que
les droits de visite peuvent reprendre en EHPAD, uniquement visuellement sans contact
physique et sous la responsabilit¢ du dirigeant de ’EHPAD. Les restrictions n’étaient pas
totalement levées. Dés qu’une suspicion de Covid ou qu’un cas positif se présentaient les
personnes concernées ¢taient de nouveau confinés en chambre. Les activités n’ont pu
reprendre leur cours que courant 2021 et encore aujourd’hui en 2022 les EHPAD peuvent étre
affectés par ce virus. C’est notamment ce que j’ai pu observer durant mon stage, la résidence
enticre a ¢été¢ placée en confinement du fait d’un grand nombre de résidents positifs. Ces
restrictions mises en place le sont dans I’intérét des résidents afin de préserver leur santé.
Cependant, I’isolement fragilise et I’une des missions principales de ’EHPAD est d’ailleurs
de lutter contre cet isolement en privilégiant des parcours d’accompagnement personnalisé et
une écoute toute particulicre de chacun des résidents. Ainsi, ces deux responsabilités
incombant a I’établissement apparaissent quelque peu contradictoire, principalement en

période d’épidémie.

B/ Les conséquences du confinement sur I’isolement social des résidents.

A la suite de la saisine du ministére des Solidarité et de la Santé sur le renforcement des
mesures de protection dans les EHPAD, le CCNE a rendu un avis le 30 mars 2020 rappelant
que « cette situation d’urgence ne saurait autoriser qu’il soit porté atteinte aux exigences
fondamentales de 1’accompagnement, au sein de 1’établissement. Le respect de la dignité
humaine inclut aussi le droit au maintien d’un lien social pour les personnes dépendantes.',
De plus le CCNE vient pointer le fait que « le risque affectif de I’isolement, d’une séparation
absolue d’avec les autres, en particulier d’avec la famille et les personnes significatives pour
chacun, s’ajoutant alors au risque épidémique'*».

Comme évoqué précédemment, au début du confinement en mars 2020, le confinement en
chambre s’est imposé dans certains établissements du fait de la rapide progression de
I’épidémie. Ce confinement a conduit a la suspension de tous les temps collectifs qu’il
pouvait y avoir au sein de la structure : les repas et les animations. La population accueillie
en EHPAD est plus encline a un isolement social que le reste de la population, or les mesures

de restrictions ont accentué ce risque d’isolement que peuvent connaitre les résidents d’un

"3 CCNE - Réponse a la saisine du ministére des solidarités et de la santé sur le renforcement des mesures de
protec- tion dans les EHPAD et les USLD

"4 CCNE — Réponse a la saisine du ministére des solidarités et de la santé sur le renforcement des mesures de
protec- tion dans les EHPAD et les USLD
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EHPAD. Ces restrictions ont engendré une accumulation d’isolement : physique, social,
affectif, ce qui peut générer des risques d’angoisse, de dépression et de glissement autant
physique que psychologique. Le ressenti revenant le plus régulierement chez les résidents

était le fait de se sentir seuls, de n’avoir aucune visite et de tourner en rond dans leur
chambre. Afin de préserver un minimum de lien social, certains établissements ont assuré la

mise en place de technique de communication vers 1’extérieur tel que des tablettes, cependant
cela reste limité aux résidents avec des capacités cognitives suffisantes. Le public accueilli en
EHPAD est déja particulicrement vulnérable a [I’isolement sans [’intervention du
confinement. La limitation de leur liberté, le manque d’échange et de contact humain ont eu

un réel impact sur eux mais aussi sur le travail d’accompagnement.

II / L’impact de la crise sanitaire sur les outils et droit de la loi 2002-2 :

L’impact de la crise sanitaire est apparu plus important sur la population vivant en EHPAD
que la population générale en France(A). La liberté d’aller et venir, restreinte pour tous en
France lors des confinements le fut bien plus en EHPAD se manifestant parfois par un
cloisonnement en chambre. Ces confinements ont eu un impact certain sur les instances
d’échange et de participation puisqu’une présence des résidents était trop risquée pour leur

sécurité et leur santé(B).

A/ Une restriction de liberté en période de pandémie encore majorée

Dans le cadre du confinement, la restriction de liberté a été appliquée nationalement a tous les
citoyens. Cependant la situation des usagers dans les établissements médico-sociaux et
notamment en EHPAD fut tout de méme différente que celle d’un citoyen lambda. En effet,
les citoyens ont conservé la liberté de déambuler chez eux, d’aller dans leur jardin ou encore
de sortir faire du sport, ils avaient également toujours la possibilité de communiquer ou
d’aller en courses. Les résidents n’avaient plus la liberté de sortir profiter des extérieurs ou de
faire des activités dans les salons, c’est en ce sens que les limitations de liberté dans les
¢tablissements médico-sociaux sont apparues plus importantes que pour la population
générale. De plus, ces restrictions n’ont fait que souligner le manque de moyens humains et
les difficultés architecturales des structures. En effet, les professionnels rencontraient des
difficultés dans I’accompagnement des résidents du fait des restrictions, que ce soit pour

I’adaptation de I’espace au sein de I’¢tablissement, la mise en place d’outils de
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communication entre les résidents et leur proche ainsi que leur accompagnement dans les
nouvelles technologies. Outre les missions d’adaptation, le personnel devait informer les
proches et s’occuper des tiches quotidiennes habituelles.

Les restrictions de liberté ont pris diverses formes outre la restriction d’aller et venir avec le
confinement en chambre. En effet, ces restrictions sont ¢galement traduites par 1’obligation
d’accepter les tests PCR ou les interdictions de visite. L’objectif dans ces restrictions était
I’intérét collectif, avant le droit de la personne elle-méme. 11 était inconcevable de faire courir
un risque a I’ensemble des personnes accueillies par le comportement de certains résidents ou
proches. Ainsi, les établissements ont pris des précautions au risque d’aggraver des situations
individuelles par un isolement social et affectif, et de réduire encore davantage les

capabilités'®.

B/ Les conséquences de la crise sanitaire sur les instances de participation.

Durant une période de crise sanitaire, I’importance du lien est primordiale et le Conseil de la
Vie Sociale a un réle majeur a jouer. Cependant, face a la propagation du COVID-19, les
restrictions prises ont suspendu 1’intégralité des visites extérieures de facto les établissements

ont di limiter leurs déplacements et réunions aux seuls cas nécessaires.

Pour rappel, les avis du CVS ne sont valables que si le nombre de représentants des usagers
est majoritaire et si le nombre de représentants des usagers et des familles représente au
moins la moiti¢ des membres. Si cette organisation n’est pas remplie, la séance doit étre
reportée. Or pendant la crise sanitaire, il était trop risqué pour les résidents d’assister a des
réunions malgré les précautions prises au niveau sanitaire. Ainsi, compte tenu de la situation
et des recommandations sanitaires, il était préférable de reporter les réunions de I’instance. Si
un point réglementaire nécessitant la consultation du CVS était amené a arriver, il est possible
de faire usage de l’exception citée a I’article D.311-17 du CASF. L’article dispose que
lorsque le nombre de représentants des représentants et des usagers n’est pas supérieur a la
moiti¢ des membres, il est possible d’inscrire ’examen de la question a une séance ultérieure.
Si lors de cette séance, ce nombre n'est pas atteint, la délibération est prise a la majorité des
membres présents''®. A titre d’exemple, dans la structure ou j’ai eu ’occasion d’effectuer

mon stage, deux CVS ont eu lieu en 2020 au lieu de trois habituellement. Le contexte de la

"3 Ladiesse M, Léonard T, Birmelé B. Les libertés en EHPAD, a I’épreuve du confinement [Freedom in
retirement home, facing confinement]. Ethique Sante. 2020 Sep;17(3):147-154.
16 Art. D.311-17 du CASF
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crise sanitaire a obligé a revoir la configuration des personnes présentes au CVS. Les
représentants des résidents (le Président) n’ont pu siéger qu’une fois, en juin. Ils n’ont pas pu
siéger en décembre, en raison de la suspension des sorties. Seules les familles ont pu étre

représentées.

Le développement des projets de vie personnalisés ainsi que le renforcement du CVS
représentent un défi managérial pour le gestionnaire de 1’établissement. Les politiques sont
désormais enclines au développement de I’individualisation de I’accompagnement ainsi qu’a
la prise en compte de la parole des résidents. Cependant, ces instances font toujours face a
certains freins dans leur application di aux spécificités des résidents, aux pratiques
professionnelles et a la difficile conciliation entre la personnalisation et la vie collective en
¢établissement. De plus, il reste encore du chemin a accomplir pour transformer le CVS en un
réel espace de dialogue et de collaboration dépassant le simple bureau des plaintes. Pour cela,
des leviers d’actions stratégiques sont a développer afin de favoriser le développement de

cette politique d’écoute et de personnalisation.
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TITRE 3: DES REPERES POUR AGIR EN FAVEUR DE L’INDIVIDUALISATION
ET DE LA PARTICIPATION.

La reconnaissance de la place centrale du résident au sein de I'établissement et le
développement d'une culture commune de la participation sont deux leviers sur lesquels le
directeur doit s'appuyer. Le directeur peut actionner divers leviers afin de pallier les obstacles
rencontrés mais aussi afin d’aller plus loin dans la dynamique d’individualisation et de
participation. Pour cela il doit assurer la mise en place des projets personnalisés dans les
services en travaillant sur l'implication des équipes et en encourageant la participation du
résident (chapitre 1) mais il doit aussi garantir la mise en ceuvre de la participation réelle des
personnes concernées notamment au sein du CVS (chapitre 2). La création de techniques et
de dispositifs innovants et transversaux favorise 1’amélioration des différents
accompagnements et aide les personnes dans la réalisation de leurs projets personnels, quel
que soit leur lieu de vie. Les principaux dispositifs a apporter, tant pour la participation
individuelle que collective, vont étre similaires. Il s’agit pour le directeur d’impulser une
politique valorisant la dimension sociale au sein de son établissement permettant de capter
I’intérét des résidents et des familles. Enfin, une nouvelle politique de ressources humaines
fortes et dynamiques peut étre mise en place afin de permettre une meilleure organisation des

pratiques professionnelles.
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Chapitre 1) Vers un projet de vie individualisé doté d’une dimension sociale

prééminente.

Le succes de la démarche de PVI nécessite le développement d’une politique de bienveillance
afin de donner du sens a la mission d’accompagnement mais également une coordination
entre le personnel. L’implication de la direction est nécessaire pour une mise en place de
processus de PVI de qualité. Pour cela, le directeur doit assurer une prééminence de la
dimension sociale au sein de 1’accompagnement du résident en privilégiant la communication
(section 1). De plus, le directeur doit agir en faveur d’une implication des équipes et d’une
nouvelle organisation fluidifiant le parcours de la personne accueillie (section 2). La finalité

¢tant une prise en charge personnalisée et individualisée conciliée a une vie en collectivité.

Section 1/ Favoriser la prédominance de la dimension sociale de ’accompagnement.

La loi 2002-2 décline les enjeux du PVI pour les résidents en faveur de la promotion de leur
participation sociale. Ils sont placés au centre de leur accompagnement dans 1’optique d’une
individualisation au sein d’un collectif. Chaque situation au sein de I’EHPAD peut étre
propice a favoriser la participation sociale des usagers, il suffit de parler avec les usagers de
leur vie et envies. Chacun des actes réalisés par les personnes accueillies doit étre valorisé, ce
qui induit une participation sociale et une promotion de son estime de soi. La favorisation de
la participation sociale chez le résident par une approche d’inclusion permet d’améliorer sa
qualité de vie au sein de ’EHPAD et son bien-étre (I). Enfin, la présence d’une dimension
sociale qualitative passe également par le développement d’animation adaptée aux

spécificités des résidents (II).

I/ L’apport d’une meilleure dimension sociale dans les pratiques professionnelles.

Favoriser la participation sociale des usagers peut se faire au quotidien par de simples
discussions durant les temps collectifs ou individuels tels que les soins ou les repas. Lors de
ces temps d’échange 1’usager doit toujours €tre placé au cceur afin d’apporter cette dimension
sociale a I’accompagnement et de sortir d’une approche purement médicale(A). Afin que les
professionnels appréhendent de fagcon plus confortable I’approche sociale en gérontologie des

formations sont nécessaires (B).
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A/ L’importance accordée a la sortie du purement médical.

L’un des principaux freins a la mise en place du PVI est la culture du soin trés enraciné dans
les pratiques du quotidien. L’objectif principal est donc d’apporter une dimension sociale aux
soins et dans la vie quotidienne. Ce travail doit étre effectué tant sur les animations que sur
les pratiques des professionnels. Bien qu’un manque de moyen humain est avéré au sein des
¢tablissements médico-sociaux, le renforcement des effectifs ne constituerait pas le facteur
principal a I’amélioration de la qualité de vie des résidents. En effet, d’aprés 1’étude menée
par VAN CAMPEN en 2017, la qualit¢ de vie des résidents dépend principalement de leur
relation avec les professionnels. Un personnel qualifié et motivé est indispensable. Il est
primordial que la direction mette en place une politique favorisant la relation humaine et le
lien social entre les professionnels et les résidents. Les EHPAD doivent devenir des lieux ou
les résidents se sentent chez eux et ou la relation humaine prévaut sur la technologie. La
technologie peut répondre a une pénurie de personnel ou encore & une favorisation de
I’autonomie cependant elle ne doit pas prendre la forme d’une déshumanisation. Le
développement de la télésurveillance et de la domotisation peut permettre aux professionnels
de leur libérer du temps relationnel au profit des résidents. Ainsi, cette technologie peut étre
utile a la condition de garder en téte la dimension humaine de 1’accompagnement des
personnes agées. Afin de garantir une dimension sociale dans la relation des professionnels
avec les usagers, il est €galement possible d’améliorer leurs conditions de travail. Cela peut
correspondre a 1’amélioration des équipements de travail tout comme la mise en place de
soutien psychologique face aux difficultés du quotidien. Enfin, avoir un personnel qualifié¢ et

mieux formé a la gérontologie.

B/ La formation des professionnels au volet social de I'accompagnement.

La formation continue est un véritable levier dans la mise en place du projet personnalisé. La
formation en gérontologie est nécessaire afin que les professionnels puissent cerner et
appréhender ce qu’ils vont rencontrer sur le terrain. La formation doit intervenir également
afin d’initier les professionnels a une nouvelle approche sociale en gérontologie ainsi qu’a
une meilleure détection des attentes et besoins des résidents. Les professionnels peuvent faire
face a des résidents avec des troubles pour lesquels ils ne sont pas formés ou peu encadré

notamment face a des résidents avec des troubles cognitivo-comportementaux.
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I1/ Le volet social de ’accompagnement favorisé par le développement de I’animation

L’animation en EHPAD doit étre prise au sens fort du terme et « donner de I’ame ». Pour que
les résidents aient envie de participer aux animations et activités organisées par la structure,
les sujets doivent les intéresser (A). La démarche d’animation doit se doter d’une approche
plus qualitative. Elle doit permettre aux résidents de s’exprimer mais également d’étre un
acteur majeur de I’activité. De plus, les professionnels doivent étre capables d’adapter les
animations aux résidents ayant des capacités réduites afin qu’eux aussi aient 1’occasion de

maintenir un lien social au sein de ’EHPAD (B).

A/ Des objectifs d’accompagnement en phase avec les envies des résidents.

Le projet personnalis¢ doit étre le plus adapté au parcours de vie du résident. Cela suppose
qu’il doit proposer des objectifs d’accompagnement réalistes tout en respectant les habitudes
de vie antérieure du résident afin de réellement prendre en compte ses golts et attentes. Le
projet personnalisé doit cibler les résidents aimant sortir mais ne pouvant pas le faire seul da
a leur manque d’autonomie afin de repousser cette notion d’enfermement qui revient
beaucoup dans le discours des résidents. A titre d’exemple, ce type de repére pourrait
permettre d'organiser un accompagnement une fois par semaine pour aller acheter son
magazine ou paquet de cigarette. Outre la notion d’enfermement, celle d’ennui prend
¢galement une place importante au sein de la vie en structure. Cependant cette notion est plus
complexe a aborder car elle nécessite de capter 1’intérét des résidents pour les animations et
activités proposées au sein de ’EHPAD. Ces derniers ont tendance a refuser ou y prétent peu
attention, il s’agit alors de trouver des sujets qui intéressent les résidents et qui leur donnent
envie de participer. Il est a noter que la culture de I’écrit ainsi que 1’affichage n’interpellent
pas les résidents. De plus, les résidents ont tendance a trés peu prendre la parole lors
d’instance et de réunion. Ces constats sont également fait par I’ANESM qui recommande de
développer d’autres formes de participation collective, ainsi, il semble primordial d’orienter

leur participation d’une autre fagon.

B/ La proposition de projet intégrant le concept de résidents moteurs.

Le développement d’une nouvelle participation des résidents doit se faire en lien avec la
direction et les équipes afin de sortir du cadre des réunions traditionnelles. Concrétement,le
but est d’instaurer des projets d’animation avec le résident comme acteur principal afin de

répondre a leur sentiment d’inutilité sociale. Afin de les valoriser il est aussi possible de leur
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donner un grade dans le projet, tel que chef de projet pour la redécoration de la salle ou
encore responsable des espaces verts pour les jardins extérieurs. La nouvelle participation des
usagers ainsi que la politique de résident moteur peuvent également passer par la mise en
commun d'idées concernant les activités futures. Cela nécessite la mise en place d’un espace
de discussion entre les professionnels et les résidents, tous placés au méme niveau. Ces
délégations d’activités et la responsabilisation des résidents vont permettre d’associer le
résident a la vie de I’établissement, de lui donner un sentiment d’appartenance mais surtout

une envie de participer aux activités quotidiennes au sein de la structure.

Section 2/ Les recommandations organisationnelles.

L’un des principaux obstacles a un PVI réussi étant 1'organisation, sa modification semble
alors inévitable et nécessaire. Les recommandations pouvant &tre apportées quant a une
nouvelle organisation sont de deux ordres : des réunions plus fréquentes assorties
d’évaluations (I) et une réorganisation propres aux pratiques professionnelles impliquant une

nouvelle politique de ressources humaines (II).

I/ Une nouvelle organisation : vers un accroissement des fréquences de réunions et de

leur évaluation.

Le processus du PVI nécessite un changement sur différents points afin d’assurer sa réussite.
Dans un premier temps la réunion en elle-méme doit changer de par sa fréquence mais
¢galement de par la place apportée aux acteurs la composant (A). En effet, ’animation étant
un point fondamental & la participation des résidents, la place de I’animateur doit étre
privilégiée. Enfin, ce changement au sein du processus doit étre assorti d’évaluation aupres

de chacun des acteurs du projet(B).

A/ La refonte des bases méme de la réunion.

La premicre modification a apporter a I’organisation des projets de vie individualisée est la
fréquence de ces réunions. L’idéal serait d’organiser deux réunions PVI le méme jour toutes
les deux semaines. Cela permettrait d’avoir une certaine stabilité avec un jour affecté au PVI
ainsi qu’une fréquence plus importante mais aussi prédéfinie pour ces réunions. De plus, a la
fin de chaque réunion PVI il faudrait sélectionner le PVI suivant en respectant 1’ordre

alphabétique des résidents afin que les équipes n'aient pas tendance a mettre de coté les
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résidents avec une situation plus compliquée et a sélectionner principalement les résidents les
plus enclins a s’exprimer avec des PVI plus facilement mis en place. Dans cette hypothese,
les réunions se déroulant toutes les deux semaines, cela laisse le temps aux équipes de
rassembler le maximum d'éléments et informations sur le résident en plus des €éléments
recueillis a l'accueil du résident. Lorsque la majorité de projets auront été rédigés, ce rythme
sera gardé, d’une part pour les PVI des nouveaux arrivants mais aussi pour les révisions et
réadaptation des projets déja existants. Dans ’objectif de formaliser ce processus, il est
nécessaire de procéder a une réunion avec les équipes, afin de présenter le projet de
formalisation et que chacun puisse apporter des modifications en fonction de 1’expérience
vécue lors des PVI. Lorsque le processus est validé, il est possible de I’intégrer dans les
documents assurant la gestion de 1’établissement. Enfin, I’importance de ’animation a été
relevée plusieurs fois dans ce mémoire, c’est pourquoi il serait bon de renforcer la place de
I’animateur dans les réunions PVI. Les animateurs représentent 1’un des contacts principaux
dans la nouvelle vie du résident en EHPAD et sont les mieux placés pour savoir quel résident
participe ou vient juste observer, quelles animations plaisent le plus et enfin quel type
d’animation pourrait attirer 1’attention des résidents. L’animateur doit avoir une place
privilégiée au sein des réunions de PVI afin d’apporter tant ses observations quotidiennes que
ses avis. Enfin, par le biais des réunions PVI il serait bon que I’animateur propose sur le plan
individuel une animation adaptée pour chaque résident et sur le plan collectif : 1’intégration

des passions ou loisirs du résident dans les programmes d’animation.

B/ Une double évaluation : le ressenti des résidents et des professionnels.

L’évaluation représente un des leviers pouvant assurer une meilleure réussite du PVI. Cette
évaluation doit porter sur les actions mises en ceuvre dans le cadre des PVI ainsi que leur
efficacité. Pour se faire des outils d’évaluation quantitatifs vont permettre de calculer le
nombre de PVI mis en place et le nombre de PVI révisés. Dans un second temps, il faudra
évaluer Defficacité et la pertinence des actions, et ce sur un double niveau : aupres des
résidents et aupres des professionnels. Il sera alors utile de les interroger par le biais d’un
entretien semi directif pour connaitre leurs sentiments et avis. Tout d’abord, I’évaluation
auprés du résidents consistera a savoir s’il considére que sa qualité¢ de vie s’est améliorée
depuis la mise en place de son PVI ou s’il estime que des modifications doivent étre
apportées au processus. Enfin concernant le personnel, les informations seront plus de 1’ordre
de la qualité de travail : I’approche avec les résidents est-elle facilitée au quotidien? Ont-ils

repéré des changements d’humeur positif chez les résidents ayant un PVI? Le fonctionnement
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nécessite t-il quelques changements? Enfin, 1’évaluation peut également étre intégrée a un
instrument d’évaluation et de pilotage obligatoire au sein des EHPAD : le rapport d’activité
annuel. La forme n’étant pas réglementée, il est possible d’y ajouter un volet concernant les

PVIL.

I1/ Une nouvelle politique de ressources humaines impulsée par le directeur.

La direction doit impulser une dynamique de réorganisation et associer tous les
professionnels a la démarche de projet. Cette nouvelle organisation se traduit par un
aménagement de I’environnement, une réorganisation de la structure d’accueil et un
changement des pratiques professionnels en assurant une totale intégration d’une dynamique
sociale et d’individualisation (A). Cette nouvelle dynamique peut également s’appuyer sur
des entretiens annuels et des communications institutionnelles dans une recherche continue

d’amélioration(B).

A/ Les formations et délégations de responsabilité.

L’organisation au sein des structures doit évoluer afin d’individualiser au maximum
I’accompagnement des personnes accueillies. Le changement durable des pratiques ne peut
étre impulsé que par le gestionnaire de I’établissement. En effet, il va pouvoir apporter ce
changement a travers les mesures qu’il prend, les politiques qu’ils décident de suivre. C’est
par exemple le cas pour les EHPAD dont le gestionnaire décide de suivre la formation

Humanitude!”

afin d’acquérir le label Humanitude. Pour que les changements amorcés par le
directeur deviennent concrets et produisent des effets, il est nécessaire que les acteurs les
assimilent dans leurs nouvelles conduites, mais plus particulierement que tous les acteurs
s’associent a cette démarche. Si le nombre de professionnels est trop élevé, il convient de
repérer les professionnels les plus investis lors des réunions afin qu’ils deviennent des acteurs
moteurs qui vont impulser et généraliser ces nouvelles conduites. Le directeur quant a lui doit
s’appuyer sur ces personnes moteurs connaissant les interactions avec les autres

professionnels. Ce n’est qu’en ce sens que les pratiques professionnelles peuvent évoluer vers

une meilleure individualisation de 1’accompagnement. En effet, cette délégation de

"7 La méthodologie de soin gineste-marescotti® dite « humanitude » en faveur de la relation avec autrui. Elle
est fondée sur 4 piliers : le regard, la verticalité, le toucher et la parole. Cette formation introduit notamment
une partie formation vie sociale comprenant le volet “mieux construire le projet d’accompagnement
personnalisé”
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responsabilité au niveau des personnes directement concernées sur le terrain favorise le

succes du PVI mais surtout son appropriation par les équipes.

B/ D’autres outils mobilisables pour oeuvrer en faveur de la qualité de
P’individualisation

La mise en place d’entretien annuel avec les professionnels ayant participé aux PVI permet
de mettre en lumiére les axes a développer et améliorer ainsi que les observations durant les
accompagnements. Véritable levier pour la direction ainsi que les cadres de structure, les
séances d’analyse de pratiques permettent ¢galement aux professionnels de réfléchir sur les
difficultés rencontrées au quotidien et dans les accompagnements. Ces séances d'analyse
peuvent étre individuelles comme collectives afin de permettre un échange entre les équipes
et une prise de recul sur certaines situations pour atteindre 1’objectif d’un meilleur
accompagnement des résidents. Enfin, I'amélioration de la communication institutionnelle (
sur les formations, mutations ou évolutions) au sein de la structure peut jouer en faveur de la
direction dans le sens ou des risques de burnout peuvent étre évité par une meilleure mobilité

professionnelle.

L’essentiel de ces axes d’amélioration du PVI passe par une politique de ressources humaines
fortes et dynamiques. La nouvelle politique doit permettre de renforcer et surtout valoriser les
compétences du personnel de ’EHPAD afin d’assurer un meilleur accompagnement. De part

ce changement d’organisation il sera ensuite plus simple pour les équipes de placer le résident

au ceeur des dispositifs et de mettre en place de nouveau type d’accompagnement.
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Chapitre 2) Pour un plus grand investissement au sein du CVS.

Certains établissements dépassent 1’obligation 1égale pour développer le CVS et en faire un
véritable outil de management favorable a la participation du résident. Alors, une question se
pose : comment faire du CVS un réel outil de travail apportant une amélioration de la qualité

Il est nécessaire de comprendre les raisons pour lesquelles les usagers ne participent pas
toujours a la vie de 1’établissement. En avoir connaissance permet d’appréhender ces raisons
et surtout de mettre en place des dispositifs afin de les réduire. Le caractere obligatoire du
CVS doit étre dépassé afin que I’instance devienne un véritable outil au service de la qualité.

Le directeur a un role central dans la mise en place et ’animation du Conseil, ainsi il doit
nécessairement faire évoluer I’intérét qui est porté a ’instance par les représentants afin
d’assurer leur participation effective (section 1). La perception de la participation doit évoluer
afin d’étre pleinement intégré comme possibilité de faire évoluer les pratiques et en faire un
pivot de la démarche d’amélioration de 1’établissement. Pour cela, le directeur doit faire

évoluer I’instance afin d’en faire un lieu propice a 1’échange et la participation.(section 2)

Section 1/ Réussir a capter ’attention et I'intérét des représentants au sein de ’instance.

Afin d’assurer la mise en place de réunion de CVS réussi, les résidents ainsi que les familles
doivent étre informés. Cette information est un ¢lément primordial de cette approche,
notamment pour apporter un intérét des résidents et des familles a cette instance (I).
Cependant, bien que I’information soit la premicre étape a I’intérét que peuvent porter les
résidents et familles a I’instance, elle n’est pas suffisante en elle-méme. L’instance doit
s’adapter aux capacités et aux états de santé des divers représentants afin d’assurer le

maintien de leur attention tout au long de la réunion (II).

I /L’indispensable amélioration de la communication des informations.

Afin d’améliorer I’'intérét des résidents et des familles pour le CVS, I’amélioration de

I’information est indispensable tant aupres des résidents (A) qu’aupres des familles afin de

renforcer leur présence au sein de 1’instance(B)
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A/ Privilégier des techniques d’information captant I’attention des résidents.

L’information est un élément central de toute cette politique de participation, de socialisation
et de personnalisation.Une communication préalable et en parall¢le de 1’instance assure une
meilleure compréhension du role a jouer. Celle-ci est présente des I’entrée du résident dans
I’EHPAD et reste accessible physiquement pendant tout son s¢jour. Cependant il s’est avéré
que les usagers n’avaient pas tendance a en prendre connaissance et qu’elle manquait de
lisibilité lorsque celle-ci était faite par écrit et affichée dans les couloirs et panneaux
d’affichages des résidences. L’'un des premiers leviers concernant I’information serait la
création d’une plaquette informative attractive. En effet, I’important est d’attirer 1’attention
du résident sur cette instance dont il peut étre acteur. Afin que I’'information soit plus
attrayante et comprise de tous, il est possible de concevoir une plaquette illustrée d'images
pour présenter le CVS, sans pour autant infantiliser le résident. Enfin, afin de familiariser les
résidents avec les ¢lus, il est possible de créer des trombinoscopes pour faciliter
I’identification des représentants lors de 1’instance. Le fait d’améliorer I’identification des
¢lus leur permet d’avoir une premiere approche en amont du CVS ce qui peut apparaitre

indispensable pour les représentants des résidents.

B/ Encourager la présence des familles.

La représentation des familles au sein du CVS doit étre davantage valorisée et supérieure au
simple minimum prévu par la loi. Du fait d’une évolution des profils accueillis en EHPAD
avec des résidents de plus en plus atteints de polypathologie, de troubles cognitifs, leur
représentation en est consécutivement impactée et rendue plus difficile. C’est pourquoi, sans
occulter I’importance de la place des résidents, les représentants des familles doivent &tre
renforcés. Le renforcement du rdle des représentants des familles peut étre facilité par la
communication des coordonnées des familles aux représentants. En effet, afin d’assurer la
qualit¢ d’exercice de leur mandat, les représentants pourront directement interroger les
familles. Tous les proches et familles ne peuvent pas étre présents au CVS cependant leur
avis, interrogations et propositions peuvent étre recueillis au préalable, synthétiser puis
évoquer par le biais des représentants au sein du CVS. Afin d’assurer cette communication
des coordonnées, il est possible d’en demander 1’autorisation dans le livret d’accueil a toutes

les nouvelles familles.
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I1/ L’adaptation de ’instance aux capacités des résidents.

L’intérét des résidents porté a I’instance va également varier en fonction de leur capacité a
comprendre ce qu’il s’y passe et ce qu’il s’y dit. Une bonne information va leur permettre
d’assimiler les enjeux de I’instance. Cependant encore faut-il qu’il soit en capacité de
comprendre les échanges durant une instance composée de personnel soignant, de médecin et
de dirigeant. Ainsi, toujours sans venir infantiliser le résident, il est important d’employer du
vocabulaire compréhensible de tous. Les termes techniques ainsi que les acronymes utilisés
au quotidien par les professionnels ne sont pas toujours compris par les usagers. Ainsi,
chaque termes complexes doivent étre explicités de fagon compréhensible lors de 1’instance
afin que chaque personne présente comprenne et puisse rester attentive aux échanges. Pour
poursuivre sur I’idée de concentration du résident, afin que I’instance puisse capter leur
attention durant toute la réunion, celle-ci ne peut dépasser deux heures. En général les
réunions ont des durées de deux heures voire sur tout un apreés-midi en fonction de 1’ordre du
jour. Ces conditions ne sont pas adaptées a une personne agée vivant en EHPAD dont la
fatigue et I’inattention peuvent trés vite apparaitre. Il est donc primordial de travailler sur
I’adaptation des modalités de participation pour les usagers ayant des difficultés de
concentration. Il serait bon de déterminer des horaires en fonction de la population accueillie,
pour cela, I’établissement doit procéder a des tests afin que l'instance se réunisse au moment
le plus opportun et adapté au rythme au sein de 'EHPAD ( les toilettes étant effectuées le
matin, il faudrait faire la toilette des représentants des résidents en priorité). Cette volonté de
s’adapter au public afin de permettre la participation du plus grand nombre est déja présente

dans divers EHPAD.
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Section 2/ Un environnement propice a la participation des résidents.

Afin que le CVS deviennent un espace se prétant tout particulierement a la participation des
résidents, son fonctionnement doit €tre amélioré grace a notamment des modifications
organisationnelles renforcant la représentativité et assurant une meilleure appropriation des
sujets par les résidents en amont (I). Lorsque ces dispositions sont mises en place, le CVS
doit maintenir son inscription dans une démarche d’amélioration continue grace a un suivi de
la mise en ceuvre des décisions prises lors du CVS et une ouverture des CVS les uns aux

autres (II).

I / L’apport de modifications organisationnelles en faveur d’un environnement propice

a la participation.

L’amélioration de I’instance va passer par un renforcement de la représentativité au sein de
celle-ci. Ce renforcement de la représentativité concerne évidemment celle des résidents et
des familles mais également la possibilité d’inclure des représentants extérieurs (A). Enfin
la mise en place d’instance au sein de la résidence et en amont du CVS va permettre aux
résidents de s’approprier les sujets qui seront évoqués durant le CVS et par conséquent de

favoriser sa participation au sein de I’instance (B)

A/ Le renforcement de la représentativité au sein de ’instance.

Afin d’améliorer le fonctionnement de 1’instance plusieurs options sont envisageables. Tout
d’abord, favoriser les candidatures aux ¢lections, notamment en apportant un
accompagnement de qualité aux candidats avant les ¢lections. Cet accompagnement passe par
une bonne information des enjeux et de son role ainsi que la formation au fonctionnement de
I’instance. Le fonctionnement du CVS peut étre amélioré par la possibilité de recourir & des
¢lus externes, c’est d’ailleurs 1’une des dispositions créée par le nouveau décret d’avril
2022"® concernant le CVS. La nouvelle composition est élargie afin d’intégrer les bénévoles
intervenants au sein de la structure, les représentant de groupement des personnes

accompagnées et enfin les proches aidants des résidents en tant que représentant des

"8 Décret n°2022-688 du 25 avril 2022 portant modification du conseil de la vie sociale et autres formes de
participation entrant en vigueur le ler janvier 2023.
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familles'”®. Cette composition nouvelle permet de consacrer la place des personnes et des
familles'™ et de renforcer la représentativité au sein du conseil. L’élargissement aux
représentants extérieurs s’entend par le fait que « un représentant élu de la commune
d'implantation de l'activité, un représentant du conseil départemental, un représentant de
l'autorité compétente pour délivrer 'autorisation ; un représentant du conseil départemental de
la citoyenneté et de I'autonomie ; une personne qualifiée mentionnée a l'article L. 311-5 ou

encore le représentant du défenseur des droits'!

» peuvent assister aux CVS a leur demande.
En plus de permettre la participation au CVS a des représentants externes a I'établissement, le
nouveau décret instaure 1’¢largissement de la consultation obligatoire du CVS sur de
nouvelles questions concernant le fonctionnement de 1’établissement. Enfin, il apporte une
modification du fonctionnement de I’instance en instaurant 1’obligation d’élaborer un

réglement intérieur'?

. Tous ces renforcements s’inscrivent dans la politique d’accroissement
des controles dans les EHPAD ainsi que la transparence des établissements envers les
familles et les résidents a la suite du scandale ORPEA. Ces modifications apportées au CVS

3

sont d’ailleurs en accord avec ce que la ministre Madame Bourguignon'?® avait annoncé

début mars 2022.

B/ L’enjeu autour de la mise en place d’instances préalables : ’appropriation des sujets
en amont.

Pour bénéficier d’un climat propice a la participation des résidents au sein du CVS, il est
conseillé d’organiser des ateliers d’expression préalables expliquant le role du CVS, le rdle
des ¢€lus et le déroulement des ¢€lections. Il est également possible de mettre en place un
“conseil de résidence”. J’ai eu ’occasion de découvrir cette instance lors de mon stage au
sein de ’EHPAD. 1l s’agit d’une réunion préalable au CVS avec uniquement la présence des
résidents et des professionnels. Le conseil de résidence permet de réunir tous les résidents
dans I’espace collectif afin qu’ils puissent s’exprimer sur ce qu’ils veulent qui soit évoqué
lors du CVS. Ils vont ainsi s’exprimer sur les sujets principaux de la vie quotidienne tels que

I’animation, les repas, les soins, ils vont pouvoir évoquer les événements indésirables ou

"9 Art. D. 311-5.-1. du CASF

120 Art. D. 311-5.-1. du CASF : Le nombre des représentants des personnes accueillies, d'une part, et de leur
famille ou de leurs représentants 1égaux, d'autre part, doit étre supérieur a la moitié du nombre total des
membres du conseil

21 Art D. 311-16 du CASF

122 ibid

123 Ministre chargée de 1’autonomie.
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encore les changements et améliorations qu’ils aimeraient voir au sein de I’établissement.
Toutes leurs remarques vont étre prises en compte par 1’équipe de professionnels présente qui
va les faire remonter a la direction. La direction peut ainsi s’appuyer sur ces réflexions afin
de les introduire dans 1’ordre du jour ou de répondre aux interrogations lors du CVS. Ce type
de réunion préalable permet d’instaurer une culture de préparation des CVS afin de permettre
de s’approprier collectivement les enjeux.

A défaut d’un conseil de résidence, il est possible pour la direction de définir 1’ordre du jour
préalablement au CVS conjointement avec les représentants des résidents en équilibrant les
sujets thématiques liés a l’organisation de 1’établissement et les sujets liés a la vie
quotidienne. L’ordre du jour doit également étre adapté aux formats de réunion afin que
celle-ci ne dépasse pas deux heures consécutives. Enfin, une fois déterminé, il doit étre
communiqué a tous les représentants sous tout support : par affichage sur les tableaux prévus

a cet effet ou par email.

11/ L’optique de la continuité de I’amélioration.

Le CVS doit s’inscrire dans une démarche d’amélioration continue afin de prendre des
décisions pour le fonctionnement de la structure toujours adaptées au public accueillie. Dans
cette dynamique d’amélioration continue, un suivi de la mise en ceuvre des mesures prises est
nécessaire (A) mais également une ouverture vers un réseau de CVS consistant en des

¢changes formateurs entre d’anciens et nouveaux ¢lus (B).

A/ Le suivi de la mise en ceuvre des décisions du conseil de la vie sociale

Les comptes rendus jouent un rdle majeur dans le suivi des décisions prises lors du CVS.
Afin d’en garantir un meilleur suivi il serait bon de faciliter la diffusion de ces comptes
rendus a chacun des représentants soit par le biais de réunions internes ou par diffusion
informatique. Cette mise a disposition permettrait d’assurer la continuité des actions de la
représentation. La direction ou I’organisme gestionnaire doit informer le Conseil de Vie
Sociale des suites données a ses avis et propositions. Si ces derniers donnent lieu a des
améliorations de la vie quotidienne, la formalisation d’un Plan d’Action Qualité¢ s’avere
nécessaire. Un outil de suivi régulier de la mise en ceuvre des propositions du CVS peut étre

mis en place avec la collaboration des membres du CVS. Cette auto-évaluation peut consister

a lister les actions réalisées ou non réalisées d’un CVS a I’autre. La remontée des compte
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rendus de CVS a I’ARS et au CD est aussi a recommander, ils sont une trace de la vie sociale,

du fonctionnement de 1’établissement et du CVS

B/ Le réseau inter-CVS : des échanges offrants de nouveaux repéres.

A partir d’une orientation du conseil général visant la valorisation des CVS, des élus et
présidents de CVS ont décidé de constituer un réseau inter-CVS. Initiée en Essonne et
primée par le ministére de la Santé en 2014'* cette démarche, encouragée par les ARS,
s’étend depuis dans les départements du territoire. Cette approche consiste en des échanges
formateurs entre d’anciens et nouveaux ¢lus. Le principe de cet échange est de fournir,
principalement aux représentants des familles et des résidents, des reperes et outils afin
qu’ils puissent efficacement remplir leur réle grace a une meilleure compréhension de
I’étendue de celui-ci. Ce lieu d’échange et de conseil est déterminant pour le succes du
mandat d’¢lus, pour la mutualisation des bonnes pratiques des CVS ainsi que pour le soutien
de la bientraitance des résidents. La HAS préconise d’ailleurs «une collaboration inter
¢tablissement sur le territoire afin de soutenir la dynamique de travail inter-CVS tout en

préservant le CVS de chaque établissement afin de conserver le lien de proximité'®

» . Pour
cela, elle conseille de favoriser le financement des postes de coordonnateurs des inter-CVS.
Enfin, afin d’assurer la continuité de cette démarche, il est essentiel de remonter au Conseil
Départemental du lieu d’implantation de ’EHPAD la liste des ¢élus de CVS. Cette liste
assurera la transmission d’information plus facilement mais surtout la mise en réseau

territoriale pour les EHPAD.

124 Cette démarche a regue le label : « Droits des usagers de la santé » en 2014
125 HAS, Fiche Conseil de la Vie Sociale, Faciliter et améliorer la représentation des personnes accompagnées.
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CONCLUSION :

Le public accueillis en EHPAD a beaucoup évolué avec le temps et les institutions ont di
s’adapter a ces évolutions. Les résidents souffrant de plus en plus de polypathologie, de
troubles cognitifs et de grande dépendance, les instances de participation tant individuelle que
collective doivent intégrer ces nouvelles caractéristiques. Cette dynamique nouvelle nécessite
un investissement accru des professionnels qui doivent repérer les capacités des résidents en
se focalisant sur leur compétence mais aussi leurs souhaits et attentes. Au sein des
institutions, la participation des résidents est désormais au cceur des dispositifs. Deux
principaux supports a la participation ont été apportés par la loi 2002-2, le projet de vie
individualisé et le conseil de la vie sociale. Ainsi, chacun des résidents dispose d’un
accompagnement personnalis¢ rythmé par des activités adaptées a ses capacités
fonctionnelles et cognitives. Placé au centre de 1’¢laboration le résident retrouve un role ainsi
qu’un sentiment d’utilit¢ lui assurant une meilleure qualité de vie et un maintien de lien
social. Le role de résident acteur est également renforcé par sa participation aux décisions
concernant la vie collective au sein de I’institution. Ces types de prise en charge répondent
pleinement a la priorit¢ donnée a la qualit¢ de vie des résidents mais nécessite des équipes

spécialisées nombreuses et bien formées'*

. Bien que la place du résident occupe de plus en
plus un role central au sein de ’EHPAD, il reste encore des choses a accomplir. C’est
principalement au directeur d’établissement que va revenir le role de promouvoir la
participation des résidents. Il est le garant du respect des droits et libertés au sein de son
¢tablissement. La culture médico-sociale mise en place dans I’établissement ainsi que les
valeurs pronées sont inculquées par le directeur et son choix de politique. L’évolution de ces
dynamiques au sein des structures permettra peut-étre un jour de répondre a une question

majeure : un résident peut-il vraiment se sentir chez-lui dans un lieu de vie ou il existe des

réglements de fonctionnement et des rythmes imposés ?

126 Fourrier, Marie-Anne. « Bien vieillir en EHPAD : une gageure ? », Imaginaire & Inconscient, vol. 45, no. 1,
2020, pp. 123-131.
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