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Quelle espece de despotisme est a craindre ?

«Au-dessus de ceux-la s’éleve un pouvoir immense et tutélaire, qui se charge
seul d’assumer leur jouissance et de veiller sur leur sort. Il est absolu, détaillé,
régulier, prévoyant et doux. Il ressemblerait a la puissance paternelle si, comme
elle, il avait pour objet de préparer les hommes a I’age viril ; mais il ne cherche,
au contraire, qu’a les fixer irrévocablement dans I’enfance. [...] C’est ainsi que
tous les jours il rend moins utile et plus rare I’emploi du libre arbitre ; qu’il ren-
ferme I’action de la volonté dans un plus petit espace, et dérobe peu a peu a
chaque citoyen jusqu’a 1’usage de lui-méme. [...] Apreés avoir pris ainsi tour a
tour dans ses puissantes mains chaque individu, et ’avoir pétri a sa guise, le
souverain étend ses bras sur la société tout entiére; il en couvre la surface d’un
réseau de petites reégles compliquées, minutieuses et uniformes. »

Tocqueville, De la démocratie en Amérique,
Gallimard, coll. « Bibliotheque de la Pléiade », t. II, 1992, p. 837.

Le droit au secours peut-il fonder une citoyenneté sociale ?

«L’idée d’un accompagnement effectif des personnes en difficulté pour les
aider a sortir de leur état est une idée exigeante. Elle présente la supériorité, par
rapport a I’administration classique des secours, de s’adresser a la personne a
partir de la spécificité de sa situation et des besoins qui lui sont propres. [...]
[Cela nécessite de mettre a leur disposition] des supports qui ne consistent pas
seulement en ressources matérielles ou en accompagnement psychologique,
mais aussi en droits et en reconnaissance sociale nécessaires pour assurer les
conditions de I’'indépendance. [...] Le recours au droit est la seule solution qui ait
été trouvée a ce jour pour sortir des pratiques philanthropiques ou paternalistes.
[...] Les conditions d’application et d’exercice d’un droit peuvent se négocier,
car on ne saurait confondre 1’universalité d’un droit et I’uniformité de sa mise
en ceuvre. Mais un droit en tant que tel ne se négocie pas, il se respecte. [...] I
convient de rappeler avec fermeté que la protection sociale n’est pas seulement
I’octroi de secours en faveur des plus démunis pour leur éviter une déchéance
totale. Au sens fort du mot, elle est pour tous la condition de base pour qu’ils
puissent continuer d’appartenir a une société de semblables. »

Robert Castel, L’Insécurité sociale.
Qu’est-ce qu’étre protégé ?, Seuil, 2003, p. 75.



Présentation des auteurs

Jean-Marc Lhuillier, docteur en droit public et habilité a diriger des
recherches, a été professeur a 1’Ecole des hautes études en santé publique
(EHESP) dans le département des sciences humaines, sociales et des compor-
tements de santé. Spécialiste des questions juridiques concernant le secteur
social, il est I’auteur de nombreux articles publiés notamment a la Revue de
droit sanitaire et social et au Dictionnaire permanent de [’action sociale.

Guillaume Rousset est professeur de droit a I’Université Jean Moulin
Lyon 3. Il est membre de I’Institut de formation et de recherche sur les orga-
nisations sanitaires et sociales (IFROSS) et directeur du Centre de recherche
en droit et management des services de santé (CRDMS). Ses themes principaux
de recherche concernent la représentation des usagers, les inégalités territoriales
de santé, les médicaments, la bioéthique et le consumérisme médical.

Marion Girer est professeure de droit a I’Université Jean Moulin Lyon 3.
Elle fait partie de I’Institut de formation et de recherche sur les organisations
sanitaires et sociales (IFROSS) et du Centre de recherche en droit et manage-
ment des services de santé (CRDMS). Ses thémes principaux de recherche
concernent les droits des usagers, le consentement et 1’information, la respon-
sabilité médicale, la relation de soins, la protection des personnes vulnérables
et la bioéthique.



Avant-propos

L’ouvrage de Jean-Marc Lhuillier est I’ouvrage de référence sur le sujet des
droits des usagers dans les établissements et services sociaux et médico-sociaux
(ESSMS). Parue pour la premiere fois en 2004, sa précédente édition, la cin-
quieme, datait de 2015 et nécessitait une mise a jour. En effet, les droits des
usagers en ESSMS ont fait I’objet d’importantes évolutions dans le sens d’une
affirmation croissante et d’une volonté d’assurer un meilleur accompagnement
des personnes vulnérables. Pour cette sixieme édition, nous avons fait le choix
d’aller au-dela d’une simple mise a jour et de procéder a une refonte de
I’ouvrage, pour tenir compte non seulement de notre propre mode de raison-
nement et d’organisation, mais aussi pour accorder davantage de place a 1’ana-
lyse des droits des usagers en tant que tels. Ces droits sont rapidement exposés
dans le Code de I’action sociale et des familles, de maniere peu détaillée, alors
qu’ils sont primordiaux dans 1I’accompagnement des personnes vulnérables. Il
fallait leur donner la place fondamentale qui leur revient, tout en développant
les outils qui permettent d’assurer leur mise en ceuvre.

Nous souhaitons remercier sincerement Jean-Marc Lhuillier pour son accord
a cette refonte et pour la confiance qu’il nous a accordée.

Marion Girer et Guillaume Rousset



Introduction

Traiter des droits des personnes accompagnées en établissement ou service
social et médico-social (ESSMS) permet de s’intéresser a des enjeux essentiels.
En effet, que ces personnes subissent une dépendance liée a une situation de
handicap ou a un age avancé, qu’elles soient en situation de précarité sociale ou
qu’il s’agisse de mineurs nécessitant une protection, ce qui les caractérise est leur
vulnérabilité. En réponse a celle-ci, I’esprit de I’encadrement juridique mis en
place peut se retrouver dans 1’une des formules issues de I’analyse de la loi
n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I’action sociale et médico-sociale: «I’usager
est au coeur du dispositif'», ce qui signifie deux choses. D’abord, I’esprit des droits
des usagers consiste a proclamer de maniere essentielle que I’usager n’est pas un
client, un consommateur ou, parfois, un contractant; il est, avant tout, une per-
sonne, un sujet de droit, ce qui implique le nécessaire respect de ses droits fonda-
mentaux comme le droit au respect de la dignité par exemple. Ensuite, cette
approche insiste sur le réle d’acteur de I’usager, lequel n’est plus un objet passif
mais un sujet actif. Ce role d’acteur se manifeste tant de maniere individuelle dans
la relation d’accompagnement qui I’unit au professionnel (a travers des préroga-
tives comme le respect de la volonté notamment) que de maniere collective grace
a son implication dans le fonctionnement du secteur social et médico-social et de
ses établissements a travers les mécanismes de représentation des usagers.

En réponse a ces enjeux, de nombreux textes concernent le secteur social et
médico-social dans toute sa diversité. Certains adoptent une approche transver-
sale, comme cela a été le cas avec les deux lois fondatrices que sont la loi
n° 75-535 du 30 juin 1975 relative aux institutions sociales et médico-sociales’
etla loi n° 2002-2 du 2 janvier 2002 rénovant I’ action sociale et médico-sociale?.

1. JORF du 1* juillet 1975.
2. JORF du 3 janvier 2002. Sur les vingt ans de cette réforme, voir Dossier « La loi du 2 janvier 2002 :
vingt ans apres », RDSS, 2022, n° 1, p. 3-71.
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D’autres, au contraire, sont propres a certains types de publics accompagnés®,
traitant spécifiquement :

— du champ du handicap, a deux reprises, en 1975 avec la loi n® 75-534 du
30 juin 1975 d’orientation en faveur des handicapés®, puis en 2005 avec la loi
n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et des chances, la parti-
cipation et la citoyenneté des personnes handicapées”;

— des personnes agées, ici aussi plusieurs fois, en 2015 avec la loi n°® 2015-
1776 du 28 décembre 2015 relative a I’adaptation de la société au vieillissement®,
mais aussi en 2024 avec la loi n® 2024-317 du 8 avril 2024 portant mesures pour
batir 1a société du bien vieillir et de I’autonomie’ ;

— des majeurs protégés, lesquels peuvent réunir les publics déja cités que sont
les personnes en situation de handicap ou les personnes dgées dépendantes a
travers la loi n® 2007-308 du 5 mars 2007 portant réforme de la protection juri-
dique des majeurs® et la loi n° 2019-222 du 23 mars 2019 de programmation
2018-2022 et de réforme pour la justice’;

—de la protection de I’enfance, a trois occasions en moins de quinze ans, avec
la loi n° 2007-293 du 5 mars 2007 réformant la protection de I’enfance', la loi
n° 2016-297 du 14 mars 2016 relative a la protection de ’enfant'' et la loi n°® 2022-
140 du 7 février 2022 relative a la protection des enfants'* (le lecteur aura noté la
variation du titre de ces réformes puisqu’il s’agit successivement de protéger
I’enfance puis I’enfant et, finalement, les enfants).

Au-dela des lois qui concernent des catégories spécifiques de personnes
accompagnées, la loi du 2 janvier 2002 a consacré les droits des usagers de
maniere générale au sein de I’article L. 311-3 du CASF.

11 faut aussi noter que les lois relatives aux droits des patients sont naturelle-
ment applicables pour la partie médico-sociale du secteur. C’est évidemment le
cas de la loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et a la
qualité du systeme de santé", mais aussi d’autres réformes qui ont pu avoir des
effets directs ou indirects sur ce secteur, par exemple la loi n® 2009-879 du
21 juillet 2009 portant réforme de 1’hopital et relative aux patients, a la santé et
aux territoires'* au sujet de la convergence entre les secteurs médico-social et

3. Au-dela des lois et réglements, il faut aussi noter le role joué par les différentes chartes applicables
au secteur social et médico-social: Charte des droits et libertés de la personne accueillie; Charte des
droits et libertés de la personne dgée en situation de handicap ou de dépendance.

4. JORF du 1¢ juillet 1975.

5. JORF du 12 février 2005. Au sujet des vingt ans de cette réforme, voir notamment Rousset G.,
«Laloi du 11 février 2005 dans le champ du handicap: vingt ans apres, un bilan mitigé », JCPA, 2025,
n° 27,2201.

6. JORF du 29 décembre 2015.

7. JORF du 9 avril 2024.

8. JORF du 7 mars 2007.

9. JORF du 24 mars 2019.

10. JORF du 6 mars 2007.

11. JORF du 15 mars 2016.

12. JORF du 8 février 2022.

13. JORF du 5 mars 2002. Pour un nouvel anniversaire, voir Py B. (dir.), Contet S. (coord.), Vingt ans
de la loi du 4 mars 2002 : droits des patients — quid novi ?, LEH éditions, 2022.

14. JORF du 22 juillet 2009.
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Introduction

sanitaire ou la loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre sys-
teme de santé' a propos du décloisonnement des secteurs sanitaire et médico-
social. C’est également le cas des réformes successives en matiere de soins
psychiatriques qui peuvent toucher une partie des publics accompagnés par les
structures médico-sociales, voire sociales. Il faut ici penser a la loi n® 2011-803
du 5 juillet 2011 relative aux droits et a la protection des personnes faisant I’ objet
de soins psychiatriques et aux modalités de leur prise en charge'® ainsi qu’a la loi
n° 2013-869 du 27 septembre 2013 modifiant certaines dispositions issues de la
loi n° 2011-803 du 5 juillet 2011 relative aux droits et a la protection des per-
sonnes faisant 1’objet de soins psychiatriques et aux modalités de leur prise en
charge'’. Enfin, comment ne pas aborder les lois traitant de la fin de vie, domaine
essentiel pour les EHPAD notamment (plus d’un cinquieme des déces ont lieu
dans ce type de structure'®). Mentionnons alors la derniére loi édictée en la
matiere, la loi n® 2016-87 du 2 février 2016 créant de nouveaux droits en faveur
des malades et des personnes en fin de vie'®, sans omettre les propositions 1égis-
latives en cours visant a Iégaliser ce qui est appelé I’ «aide & mourir », ¢’est-a-dire
I’euthanasie et le suicide assisté (a I’heure ou ces lignes sont écrites, la loi relative
au droit a I’aide a mourir a été adoptée définitivement par I’ Assemblée nationale
mais elle doit étre examinée par le Conseil constitutionnel).

Aussi forts que soient ces enjeux et aussi nombreuses que soient ces réformes,
il est étonnant de constater que la littérature juridique est assez peu fournie en la
matiere, en tout cas beaucoup moins que pour le secteur sanitaire. Si I’on se
concentre sur les seuls ouvrages, tres rares, ils sont consacrés au droit des établis-
sements et services sociaux et médico-sociaux (ESSMS)®. Sur la question spé-
cifique des droits des usagers, le déséquilibre est moins manifeste mais reste fort:
les écrits consacrés aux droits des usagers sont souvent dédiés au secteur sani-
taire”', traitant trés peu du secteur social et médico-social*?, 2 moins qu’une ana-
lyse croisée des secteurs ne soit faite®.

15. JORF du 27 janvier 2016.

16. JORF du 6 juillet 2011.

17. JORF du 29 septembre 2013.

18. 21 % plus précisément, selon les chiffres disponibles en 2025, portant sur une période allant
jusqu’a 2023: DREES, «Causes de décés en France en 2023: des disparités régionales», Etudes et
Résultats, juillet 2025, n° 1342, p. 3.

19. JORF du 3 février 2016.

20. Un seul livre peut étre noté en réalité, actuellement en cours de mise a jour: Arnal-Capdevielle
1., Le droit des établissements et services sociaux et médico-sociaux, Presses de I’EHESP, coll.
«Fondamentaux », 2° éd., 2023.

21. Voir Lantero C., Les droits des patients, LGDJ, 2018 ; Laude A., Tabuteau D., Les droits des
malades, PUF, coll. «Que sais-je», 2°¢éd., 2018; Kouchner C. (avec Delhaye A.), Les droits des
malades, Dalloz, 2012.

22. A vrai dire, le seul ouvrage juridique existant sur ce sujet dans ce secteur est celui que le lec-
teur tient entre ses mains, les autres n’étant pas écrits par des juristes, ce qui n’en diminue pas ’inté-
rét, au contraire : voir Janvier R., Matho Y., Le droit des usagers, Dunod, 2013 ; Janvier R., Matho Y.,
Comprendre la participation des usagers dans les organisations sociales et médico-sociales, Dunod,
4°¢éd., 2011.

23. Que nous en soyons les auteurs ne doit probablement pas nous empécher de le citer: Girer M.,
Rousset G., Droits des usagers dans les secteurs sanitaire, médico-social et social, Presses de 'EHESP,
coll. « Fondamentaux », 2° éd., 2025.
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Le droit des usagers dans les établissements et services sociaux et médico-sociaux

Tous ces éléments rendent plus essentielle encore 1’étude dédiée aux droits des
usagers dans le secteur social et médico-social. Sur ces usagers dont les droits
vont étre ici analysés, deux questions doivent se poser.

La premiere porte sur la maniere de les nommer. Dans le secteur social et
médico-social, le terme traditionnellement employ€ est celui d’usager, méme si
celui de résident est encore utilisé parfois dans le cas spécifique des personnes
dgées dépendantes accueillies en EHPAD. Ce mot d’usager n’est pas parfait a
coup siir et I’expression de personne accompagnée se développe de plus en plus,
de maniere parallele a celle de personne soignée dans le secteur sanitaire. Cette
nouvelle expression a le grand mérite d’étre centrée sur I’humanité, qui caractérise
I’individu, prise en compte par les ESSMS et gageons qu’elle sera prochainement
consacrée, ce qui permettra de refonder le titre méme de cet ouvrage.

La seconde question porte sur le contenu de la notion d’usager. Que recouvre-t-
elle ? Au sein du secteur social et médico-social, elle renvoie a une diversité de
situations, laquelle est tout a fait révélatrice de I’hétérogénéité de ce secteur. Sil’ on
ose une simplification, par nature réductrice, il existe quatre catégories d usagers:

— Une premiere catégorie correspond aux personnes en situation de handicap,
qu’elles soient adultes ou enfants, accompagnées par de multiples établissements
ou services : établissements et services d’accompagnement par le travail (ESAT),
instituts médico-éducatifs (IME), foyers d’accueil médicalisé (FAM), maisons
d’accueil spécialisées (MAS), instituts thérapeutiques éducatifs et pédagogiques
(ITEP), sans oublier les différents types de services comme les services autonomie
a domicile (SAD), qui regroupent les anciens services d’aide et d’accompagne-
ment a domicile (SAAD), les services de soins infirmiers a domicile (SSTAD) et
les services polyvalents d’aide et de soins a domicile (SPASAD).

— Une deuxieme catégorie renvoie aux personnes dgées qu’elles soient dépen-
dantes ou non, ce qui correspond a des structures comme les établissements
d’hébergement pour personnes agées dépendantes (EHPAD), les résidences ser-
vices ou les résidences autonomie notamment.

— Une troisieme catégorie d’usagers de ce secteur comprend les mineurs, au-
dela du cas du handicap, avec les structures relevant de 1’aide sociale a I’enfance
(ASE), de la protection judiciaire de la jeunesse (PJJ), des centres sociaux et
culturels ou des creches, par exemple.

— La derniere catégorie vise les personnes accompagnées dans le but de main-
tenir ou de favoriser leur intégration sociale, ce qui concerne les centres d”héber-
gement et de réinsertion sociale (CHRS), les centres d’accueil pour demandeurs
d’asile (CADA) ou les structures de mandataire judiciaire a la protection des
majeurs (MJPM), par exemple.

Face a la multiplicité de ces situations, cet ouvrage entend présenter les diffé-
rentes regles juridiques applicables afin d’analyser de maniere précise la variété
de prérogatives dont bénéficient les personnes accompagnées dans le secteur
social et médico-social. Seront ainsi traités les thémes suivants, axés

12



Introduction

successivement sur les droits dont sont titulaires les personnes accompagnées puis
sur les outils au service de ces droits:

1. Les droits reconnus aux usagers :

— le droit au respect de la dignité de la personne humaine ;

— le droit au respect de la vie privée et familiale;

—la liberté d’aller et de venir;

— le principe de laicité et le droit au respect de la liberté de pensée, de croyance
et de religion;

— le droit a I’accompagnement de la vulnérabilité et a la protection de la santé;

— le libre choix par ’'usager;

— I’expression de la volonté, le consentement et I’information de 1’usager;

— le droit au respect du secret professionnel ;

— la lutte contre la maltraitance et la promotion de la bientraitance ;

— le droit a la qualité de I’accompagnement ;

— les droits des personnes en fin de vie.

2. Les outils de respect des droits des usagers :

—le livret d’accueil ;

— le reglement de fonctionnement ;

—le contrat de séjour et le document individuel de prise en charge ;
—le recours a une personne qualifiée ;

—le conseil de la vie sociale et les autres formes de participation ;
— le projet d’établissement ou de service.
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