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Depuis de nombreuses années, existaient dans la région plusieurs instances plus ou moins
formelles ceuvrant au bénéfice des personnes polyhandicapées, regroupant des parents, des
professionnels, des associations. Ces acteurs ont construit des savoirs et des savoir-faire
améliorant la considération, le prendre soin et la prise en compte des personnes
polyhandicapées.

En proposant, a la demande de ces acteurs, un espace fédératif formalisé, I’Association
Ressources Polyhandicap Hauts-de-France, créée en 2013 (avec initialement I'appellation Nord
- Pas-de-Calais), vise a structurer et optimiser cette synergie régionale : favoriser la coopération
des forces vives familiales, associatives, sanitaires, médico-sociales et sociales dans une
approche de la personne polyhandicapée et de son entourage articulant projet de soin et projet
de vie, a tous les ages de la vie, développer des actions militantes et réflexives, mettre en place
une fonction ressources régionale, éviter I'isolement des engagements. Son travail s’organise
notamment dans le cadre de 5 commissions (cf. en page 4).

Sur le plan national, notre association s’est aussi fortement engagée dans la préparation et le
suivi du Volet Polyhandicap national 2017-2022, soutient en lien direct avec I’ARS Hauts-de-
France sa déclinaison régionale et participe au Collectif Polyhandicap national.

En octobre 2018, I’ARP Hauts-de-France a lancé son site : http://ressourcespolyhandicap.org/; si
vous souhaitez proposer votre approche sur le polyhandicap, témoigner d’une situation vécue,
partager une expérience, réussie ou non, faire des propositions d’amélioration de pratiques au
service des personnes polyhandicapées et de leurs proches, donner une information ou faire
une annonce d’événement, un formulaire d’appel a contribution pour la rédaction d’articles et
de breves est a votre disposition sur le site (« Appel & contribution ARP HdF. »).

Cet appel propose trois modalités de contributions, qui constituent les 3 thématiques principales
du site internet : le soin, 'accompagnement, |’actualité.

L’Association Ressources Polyhandicap Hauts-de-France est présidée par Bruno POLLEZ, Michele
DESENFANT en est la vice-présidente, le secrétaire général est Jean-Marc LAMBIN, le trésorier
est Bruno CHEVRIER, les autres membres du Bureau sont Dominique CRUNELLE et Jacques
LEMAN.

Elle est régie par la loi du 1erjuillet 1901.

L’association est joignable par mail a I'adresse suivante : arp-hdf@laposte.net
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Le Conseil d’Administration de I'« Association Ressources Polyhandicap Hauts-de-France » a mis
en place § Commissions Thématiques, chargées de mener les réflexions sur les thémes suivants :

Commission 1 Plaidoyer a I'égard des pouvoirs publics et développement de la
Fonction R rces Polyhandica

Objectifs : promouvoir et défendre, particuliérement dans le dialogue avec les pouvoirs publics, I'attention
portée dans notre société aux personnes polyhandicapées de tous ages et a leurs proches, et les réponses
médico-sociales, sanitaires et sociales ; participer activement aux travaux du Volet national Polyhandicap
2017-2021 et du Collectif Polyhandicap national; développer dans la région une fonction Ressources
Polyhandicap.

Commission2 Communication, site internet

Objectifs : mettre en place et faire vivre un site internet qui soit une premiére ressource (virtuelle), pour les
professionnels et les familles, qui communique sur nos objectifs, qui s’actualise réguliérement et qui propose
des liens vers les sites existants.

Commission3 Prendre soin tout au long de la vie

Objectifs: aboutir notamment & une offre identifiée de Consultation(s) Pluridisciplinaire(s) de suivi
systématique annuel tout au long de la vie, au service des personnes polyhandicapées, vivant en famille ou
en institution, en particulier adultes, et de leurs proches. Optimiser les réponses sanitaires et médico-
sociales a leur besoins spécifiques. Prévenir les risques spécifiques, notamment de santé. Sensibiliser les
acteurs de ville a ces besoins spécifiques.

Commission 4 Journées d'étude, formation, veille scientifique

Objectifs : concevoir et organiser des colloques et manifestations d'échanges et de formation autour des
problématiques du polyhandicap. Animer une dynamique de recherche et de partage d'expériences.

Commission § Echanges et Programmation thématiques

Objectifs : proposer et animer des groupes de réflexion autour de thématiques concernant les personnes
polyhandicapées et/ou leurs aidants.

Si vous souhaitez rejoindre I'association ou participer aux travaux de l'une ou l'autre de
ses commissions, il vous suffit d’en faire part par mail a I'adresse arp-hdf@laposte.net

http://ressourcespolyhandicap.org/
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Définition officielle actuelle du polyhandicap,

tirée du

Décret no 2017-982 du 9 mai 2017 relatif a la nomenclature des établissements et services sociaux et
médico-sociaux accompagnant des personnes handicapées ou malades chroniques

(Extrait)

«Art. D. 312-0-3. — |. — 'autorisation des établissements et services mentionnés respectivement aux 2°,
3°, 5% et 7° du | de I'article L. 312-1 est délivrée, soit au titre de I'accompagnement de I'ensemble des
publics concernés par celle de ces dispositions dont ils relevent, soit au titre d’'une spécialisation dans
I’'accompagnement d’un ou plusieurs des publics suivants :

1° Personnes présentant des déficiences intellectuelles ;
2° Personnes présentant des troubles du spectre de I'autisme ;
3° Personnes présentant un handicap psychique ;

4° Enfants, adolescents et jeunes adultes qui, bien que leurs potentialités intellectuelles et cognitives
soient préservées, présentent des difficultés psychologiques dont I'expression, notamment |'intensité
des troubles du comportement, perturbe gravement la socialisation et |'acces aux apprentissages ;

5° Personnes polyhandicapées, présentant un dysfonctionnement cérébral précoce ou survenu au
cours du développement, ayant pour conséquence de graves perturbations a expressions multiples et
évolutives de l'efficience motrice, perceptive, cognitive et de la construction des relations avec
I’environnement physique et humain, et une situation évolutive d’extréme vulnérabilité physique,
psychique et sociale au cours de laquelle certaines de ces personnes peuvent présenter, de maniére
transitoire ou durable, des signes de la série autistique ;

6° Personnes présentant une déficience motrice ;

7° Personnes présentant une déficience auditive grave ;

8° Personnes présentant une déficience visuelle grave ;

9° Personnes cérébrolésées telles que définies a I'article D. 312-161-2 ;
10° Personnes présentant un handicap cognitif spécifique.

Toutefois, certains établissements ou services peuvent étre spécialisés dans I'accompagnement de
publics définis de maniére différente lorsqu’ils assurent également des fonctions de formation,
d’information, de conseil, d’expertise ou de coordination au bénéfice d’autres établissements ou services
en vue de l'accueil de ces publics.

Aucune spécialisation n’exclut la prise en charge de personnes présentant des troubles associés a ceux
qui font I'objet de la spécialité autorisée. »
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PRESENTATION DES ASSOCIATIONS PARTENAIRES - CREAI HAUTS-DE-FRANCE

/ l 54 Boulevard Montebello — B.P. 92009 - 59011 LILLE CEDEX

CREAI Tél. : 03 20 17 03 03 — www.creaihdf.fr
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QUELQUES REALISATIONS
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PRESENTATION DES ASSOCIATIONS PARTENAIRES — L’APEI DU DOUAISIS

LES PAPILLONS BLANCS DU DOUAISIS — SIEGE SOCIAL ET SIEGE ASSOCIATIF
1051 CHEMIN DES ALLEMANDS — BP 70038 - 59450 SIN-LE-NOBLE
® 03 27 95 93 93 — E-mail : secretariat.asso@apeidouai.asso.fr - www.apeidouai.asso.fr

Fondée le 27 octobre 1962 par un groupe d’une dizaine de parents sous la
présidence de M. Gabriel COUPLET, décédé en 1967, Ingénieur des Mines et pére
d’un enfant trisomique.

Son but est de « regrouper les familles concernées par le handicap et de créer un

climat de solidarité entre elles sans considération de milieu social et de
Da 5 conceptions philosophiques ». Grace a son militantisme, I'association compte
| E‘ ancs aujourd’hui 29 établissements et services, accueille 1500 personnes et emploie
LR e plus de 900 salariés.

Le Conseil d’Administration est présidé par Claude HOCQUET et composé de 21 parents et d’amis
d’enfant en situation de handicap. Leurs missions sont celles de représenter I'ensemble des parents de
I'association et de définir les grandes orientations de I'APEI les « Papillons Blancs » du Douaisis.

Nos valeurs sont LES DROITS ET LES COMPENSATIONS : L’accés a tout pour tous; LA SOLIDARITE :
Entreprendre ensemble ; L'UNICITE de la personne en situation de handicap : Chaque personne est
unique et son projet est individualisé ; LA CITOYENNETE : Etre soi dans la société ; LA VIE ASSOCIATIVE
: Faire vivre le mouvement parental

L’association s’engage a apporter aux parents et aux personnes en situation de handicap intellectuel
présentant ou non des troubles associés, en situation de polyhandicap ou aux personnes présentant des
Troubles Envahissants du Développement dont I'autisme, les services, le soutien, le respect des droits,
le conseil et 'accompagnement dans le projet de vie de la personne accueillie.

L’Accueil Spécialisé de I’APEI, propose 245 places et accueille des personnes lourdement handicapées.
Il a la volonté d’offrir le meilleur accueil adapté aux problématiques des personnes, de veiller au bien
étre de ceux-ci et de proposer des activités en fonction des projets individuels des résidants ainsi que
de leur état de santé. Il offre un parcours de prise en charge complet et adapté aux usagers souffrant de
handicap. Il se décline en plusieurs établissements qui correspondent chacun a un mode d’accueil, et ce
pour permettre la continuité de service pour les personnes prises en charge au sein de I’APEI :

« Maison d'Accueil Spécialisée « Le chemin vert » a DECHY : l'orientation en MAS Médicalisée est
basée sur les problématiques de soins des résidants polyhandicapés. Le but étant de travailler en
partenariat avec I'hopital afin de limiter les temps d'hospitalisation en réalisant le plus de soins
possibles sur la MAS.

¢ Maison d'Accueil Spécialisée « le moulin des Augustins » a DOUAI : son orientation est axée sur la
socialisation et l'ouverture sur l'extérieur, elle concerne les adultes qui ont une appétence de
I'animation sans oublier la notion de soin.

* Lesite de FECHAIN regroupe la Maison d'Accueil Spécialisée « La Sensée » et I'Etablissement pour
Enfants et Adolescents Polyhandicapés (EEAP) « de I'Adret » a FECHAIN : I'EEAP accueille les
enfants polyhandicapés de 3 ans a 18 ans et la MAS est axée sur les adultes souffrant de troubles
envahissants du comportement, jusqu'a leur fin de vie.

e Foyer d'Accueil Médicalisé « Jules Mousseron » a FENAIN : accueille essentiellement des
personnes adultes souffrant de troubles envahissants du développement, de troubles de la sphere
autistique et de troubles psychiques stabilisés.
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» LeService Accueil de Jour a DOUAI: le SAJ permet aux usagers de bénéficier de toutes les
stimulations et de tous les centres d’intéréts du milieu urbain. Le service propose des activités de
loisirs permettant ainsi d’acquérir, de maintenir, ou de développer la vie sociale et I'autonomie. Le
travail d’accompagnement du service s’inscrit dans la durée en lien avec le besoin de la personne,
en s’adressant tout particulierement aux adultes vieillissants.

» LeFoyer de vie a SOMAIN : accueille les usagers ne travaillant pas ou plus et nécessitant un accueil
en structure d’hébergement collectif et I'appui d’une équipe pluridisciplinaire permanente.

L'Accueil Spécialisé est toujours dans une notion de développement en lien a ces projets avec le
déménagement de la MAS « Le moulin des Augustins » vers CANTIN pour améliorer davantage les
conditions de prise en charge et développer l'acces sur I'extérieur et la démolition et reconstruction de
la MAS « La Sensée » a FECHAIN, dans le but de permettre une nouvelle architecture qui sera davantage
bénéfique pour les résidants dans I'idée de développer la vie « dans sa maison » avec I'ouverture sur de
grands espaces verts.

FAM DE FENAIN FOYER DE VIE THERESE OLIVIER MAS LE CHEMIN VERT

Et pour accompagner nos réflexions tout au long de cette journée...

Le géant Andy..... Et les Ch’tiClowns

La journée sera ponctuée par les inter-
ventions humoristiques des Ch’ti Clowns ‘\

pour détendre, soulager, passer des \ /
messages, les problématiques abordées )
CL1Cl o

pouvant étre parfois douloureuses.

Les Ch’ti Clowns interviennent aussi en soins d’ac-
compagnement, toujours en duo, et par leur
accompagnement décalé, ils restent toujours au plus
proche de I'humain et de la vie. lls viennent rejoindre la
personne la ol elle en est, dans « I'ici et maintenant »,
sans autre objectif que la faire exprimer ce gu’elle vit par
le verbal et/ou le non verbal.

Les Ch’ti Clowns interviennent auprés de différents
publics : les personnes agées dépendantes, désorientées
dites démentes ; les personnes en fin de vie (gériatrie,
soins palliatifs...); les personnes handicapées, poly-
handicapées, déficientes mentales.

Contact : Virginie Pépin, Directrice — T. 06 52 51 96 31 —
chticlown.secretariat@gmail.com - www.chticlown.fr
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LE PROGRAMME
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g Cette ournée destinée aux

| 8h 30 | ACCUEIL CAFE I s’ ‘:: s professionjnels de tous types

’.‘ 2% d’établissements ou services (hopitaux,

médicosocial ou service de proximité),

/]::::::.:::.p mais aussi a des familles, a pour but de

) ) . sensibiliser tous les aidants concernés

Mot d’accueil par Martial YANDEWOESTYNE, Maire de la par la situation d’urgence vitale chez une personne

Ville de Lambres Lez Douai polyhandicapée.

Comment une réflexion en amont de la situation

Allocution d’ouverture par Dr Bruno POLLEZ, Président d'urgence peut-elle contribuer 3 modifier les états

de I'Association Ressources Polyhandicap (ARP) Hauts-

d'esprit, & accueillir dans de meilleures conditions les
de-France familles, 3 soigner mieux, mais aussi 3 permettre un
retour rapide dans les structures de vie ou au
‘ . domicile, avec des prescriptions applicables,
. comprises et respectées par chacun ?

Cette journée abordera l'urgence par le coté
hospitalier puis par le vécu des familles, a la lumiére
des avancées des lois et d'une éthique partagée par

DES URGENCES

VERS LES AIDANTS tous les participants. Les questions éthiques et la
ET LES ETABLISSEMENTS méconnaissance de la loi sont souvent  I'origine de

dysfonctionnements, c’est ce que cette journée veut
prévenir, afin que I'hépital reste réellement un lieu
pour le soin aigu et un recours dans lequel chacun

oh 20 Constats des problématiques BEUE SvERe COnTNNEE.
vécues par les familles
Recueil de témoignages : famille Claudie Stempien, 11h 45 Urgences pedlatnques

famillle EEAP Fechain.

La prise en compte du polyhandicap aux urgences
Michéle DESENFANT, Parent d’Antoine pédiatrigues du CHRU de Lille : les modalités de prise en
charge, les difficultés rencontrées et les outils mis en
place pour ces enfants, & travers l'expérience d'une

oh 40 Faire connaitre les urgences, leurs équipe sensibilisée particuliérement 3 la relation mére-
capacités, leurs limites enfant et aux conséquences dans la vie quotidienne
Présentation de fiches d’information et d’un livret d'accueil g'une :mltl!e d d&me hoqutah'satlon réussie, méme lors
destinés aux familles et aux établissements. WG SEIRHON GARRETICE Vibiee-
Pr. Vincent TIFFREAU, Chef de service de Médecine physique Dr Stéphane BONTEMPS, Pédiatre, et Carole
et de réadaptation, Hopital Swynghedauw, CHRU de Lille SEPIETER, Infirmiere, CHRU Lille

Mme le Dr Marie GIROT, Service urgences adultes en
période de transition

12h 20 Le temps de I'hospitalisation

10h30 Les conventions domicile/ Des urgences vers un service de neurologie
établissements. / structures L'accueil des personnes adultes trés lourdement
handicapées, soit antérieurement, soit de facon aigué lors

Les modalités d’accueil des personnes handicapées et les de I'hospitalisation au CHRU : comment F'urgence est-elle

formations des personnels hospitaliers mises en place 3

T assurée dans le respect de la vie des personnes et de
ILhopltaI de SECU: . R leurs familles ? Comment les explications des accueillants

. parcogrs o5 P ™ EgUERsACon:  non du CHRU peuvent-elles contribuer & une prise en charge
programmeées

réellement soignante a long terme ?

Christel LARUELLE, Cadre aux urgences de I'hopital de - ) )
Seclin, et Virginie LANDRIES, Infirmiére Dr Céline TARD, Service Neuro A, CHRU Lille

13h 00 | Les Ch’ti Clowns et questions

11h  }| Questions, partage de réflexions /0\
\J
CLLCLown
11h 20 | PAUSE | | 13n1s | REPAS
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DES FAMILLES ET DU MEDICO-SOCIAL
VERS LES URGENCES
ET LES SERVICES HOSPITALIERS
Des aidants et des établissements

vers les urgences et services
hospitaliers

14h 15

Les lois et leurs limites chez la personne
polyhandicapée

Les limites de Ia loi Léonetti-Claeys. Les difficultés de son
application chez la personne polyhandicapée, concernant
notamment les « directives anticipées ». Comment élaborer
avec la famille des conduites 3 tenir responsables et
respectueuses de la personne polyhandicapée ?
L'expérience du Centre Antoine de Saint-Exupéry.

Dr Philippe PERNES, Pédiatre, Centre de soins Antoine
de Saint-Exupéry, Vendin Le Vieil

Apports et limites de la formalisation juridique et
des recommandations professionnelles dans le
domaine des soins des patients polyhandicapés.
L’éthique est-elle soluble dans la régle ?

Avec la loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades
(dite loi Kouchner) et la loi du 22 avril 2005 relative aux
droits des malades et 2 la fin de vie (dite loi Leonetti)
complétée par la loi du 22 avril 2016 (dite Claeys-Leonetti),
la France s’est dotée d’outils normatifs forts pour encadrer
les relations soignants-soignés et les pratiques des
professionnels.

Alors gue certains ont regretté que I'obligation de recueillir
un consentement explicite avant tout soin corresponde,
d'une certaine fagon, a la fin de la présomption de
bienfaisance dont bénéficiaient les soignants, d'autres au
contraire se plaignent du fait que Ia loi ne soit pas adaptée
a certaines situations particuliéres.

Le but de la présentation sera d'interroger la place des
soignants dans le cadre de ces référentiels et de
déterminer les contours de leur liberté en partant de leur
responsabilité.

Robin CREMER, Réanimation pédiatrique, Espace de
réflexion éthique des Hauts-de-France

15h 15 Fiches d’informations

Des exemples de boites a outils (la boite a outils CHESSEP)
élaborés avec et dans les établissements médico-sociaux,
en lien étroit avec les familles.

Réflexion a partir des documents multiples existants, et
proposition d'une fiche-type « spécifique au
polyhandicap ».

Dominique CRUNELLE, Orthophoniste et Docteur en
sciences de I'éducation
Dr Jacques LEMAN, Médecin ORL

16h 00 | Les Ch’ti Clowns

@
L
CLLCLown

Questions, partage de réflexions

16h15

16h 30 Table ronde

« A la sortie du secteur hospitalier.. Et aprés ? »
Problémes rencontrés et premiers éléments de réponse,
évoqués par:
@ Des professionnels du secteur sanitaire
- Dr Régis DERAM, Médecin MAS Dechy/Douai/Féchain
et EEAP Féchain
- Dr Anne DE POORTERE, Médecin généraliste, Institut
Vancauwenberghe, Zuydcoote
- Emilie BACHARY, Chargée de mission, Equipe mobile
d'accés aux soins des personnes en situation de
handicap au GHICL
® Des parents
- Marie-France LEMAN, Mme LAMBIN, Michéle
DESENFANT
® Des professionnels du secteur médico-social
- Virginie BAES, Cadre de santé, MAS Le Nouveau Monde
(AFEJI) 2 La Chapelle d’Armentiéres
- David DESMULIER, Directeur, MAS La Gerlotte 3 Marcq
en Baroeul (GAPAS)

17h 15 Conclusion : synthése et perspectives.
Les attentes et les besoins des
familles

Dr Bruno POLLEZ, Président de I’ARP Hauts-de-France

17h 30 I FIN DES TRAVAUX
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Place du Général de Gaulle, Lambres Lez Douai (59552)
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LES INTERVENTIONS

. 9h 00 : Mot d’accueil

® Martial VANDEWOESTYNE, Maire de la Ville de Lambres Lez Douai

Heureux et fier que I’Association Ressources Polyhandicap ait choisi la ville de Lambres lez Douai pour
mener ces débats et échanges.

- Engagement de la ville sur le theme du Handicap depuis le début des années 2000.

- Une priorité dans notre projet municipal 2001 - 2008 en déclinaison de la volonté politique du Président
Jacques Chirac de faire de I'insertion des personnes handicapées I'un des chantiers majeurs de son
quinquennat.

- Septembre 2004 : Signature a Lambres de la Charte Commune Handicap avec Mme Marie-Anne
Montchamp, Secrétaire d’Etat chargée des personnes handicapées ; 2éme ville en France.

- Signature a Lambres a quelques semaines de la promulgation de la Loi Handicap du 11 février 2005 pour
I’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées — Loi
fondamentale.

- Dés 2001 la ville de Lambres lez Douai sur un ensemble d’aménagements et d’actions en matiere
d’accessibilité : stationnements dans la commune, accessibilité mairie, écoles, batiments publics, dalles
podotactiles pour les malvoyants, ...

- Accueil des enfants porteurs de handicaps dans nos équipements pour la jeunesse deés la petite
enfance : créche, écoles, centrés aérés, espaces jeux,...

- Formation des agents a I'accueil des personnes porteuses de handicap moteur et cognitif, de tout type
de handicap

- Dans une ville qui se veut accessible et solidaire, la question du handicap est centrale, c’est un véritable
état d’esprit partagé par tous, les élus, les agents communaux

- 2007 : obtention de la certification Qualité, référentiel Qualiville ol I'accueil et I'accessibilité des locaux
sont des points essentiels du référentiel

- 2008 : signature de la Charte Douaisis Handicap a I’échelle de I'arrondissement sous I’égide de Monsieur
le Sous-Préfet.

Depuis cette date, la commune joue un réle moteur pour faire vivre cette charte avec notre participation
active dans les groupes de travail organisés a la Sous-Préfecture.

A NOTER QUE POUR 2019, Le groupe de travail préparera et proposera la signature et I'appropriation des
chartes Romain Jacob aux partenaires, médicaux, médico sociaux, du Douaisis.

2009 : intervention d’un BE pour diagnostic accessibilité pour I'ensemble des batiments : ERP, IOP yc les
batiments de 5éme catégorie et élaboration d’un programme d’aménagements.

Suivi de la mise en ceuvre de ces travaux par la commission communale pour I'accessibilité des personnes
handicapées

Le 17 octobre 2018- dans le cadre de notre Agenda 21 de la ville, « Sensibiliser aux enjeux du handicap
sur la commune ».

Le premier forum « Citoyenneté et Handicap » a rassemblé 27 exposants, 5 conférenciers et des activités
ludiques présentées par les chiens guides d’aveugles, les parcours de I’APF, et du comité départemental
Handisport.

Souligner la présence et la participation active de M.Pascal Jacob, écrivain et président de I'association
Handidactique, qui propose les chartes Romain Jacob.

Bonne réussite a cette journée d’études régionale ARP Hauts de France.
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V1 9h 10 : Introduction a la journée

® Dr Bruno POLLEZ, Président de I’Association Ressources Polyhandicap Hauts-de-France

Bonjour a chacune et a chacun,

L’Association Ressources Polyhandicap Hauts de France (ARP HdF) est trés heureuse de vous accueillir a
sa nouvelle journée-colloque sur le theme « les urgences a I'"hOpital et aprés », c’est-a-dire I'acces aux
soins hospitaliers des personnes polyhandicapées.

Au nom du Bureau, de I'équipe qui a préparé depuis de longs mois cette journée, sous la houlette tres
active de Michéle Desenfant, et en mon nom personnel, je souhaite la bienvenue a chacune et chacun
d’entre vous.

Comme vous pourrez le lire dans le dossier du participant, I’ARP HdF est la fédération régionale des forces
vives, familiales, associatives et professionnelles (sanitaires, médico-sociales et sociales) au service de la
qualité de vie de ces personnes extraordinaires que sont les personnes polyhandicapées, a tous les ages
de la vie, et de leurs proches.

Les axes de travail de notre association sont résumés dans les intitulés des 5 commissions qui structurent
son engagement (cf. document spécifique dans le dossier).

Chacune et chacun d’entre vous étes invité(e), si cela vous tente, a devenir membre de notre association
ou méme, sans en étre membre, a demander a étre associé(e) a I'une ou I'autre de ces commissions.

C'est la Commission 4 qui a préparé cette journée, avec I'appui du CREAI et de I'association des Papillons
Blancs de Douai, et je veux d’emblée remercier chaleureusement tout le groupe de travail trés engagé
autour de Mme Michele Desenfant — Dominique Crunelle, Chantal Pruvo, Jacques Leman, Philippe Pernes
et Vincent Tiffreau — et tout aussi chaleureusement Mme Kathy Leclaire, du CREAI, pour son énorme
action logistique majeure et irremplacable.

Je remercie aussi la municipalité de Lambres-les-Douai, son maire Mr Martial Vandewoestyne et toute
I’équipe du Conseil municipal, qui ont décidé de nous accueillir.

Notre journée a donc pour theme l'accés aux soins hospitaliers des personnes polyhandicapées, en
commencant par I'accueil aux urgences, et en étudiant trois temps : avant, pendant, aprés.

Pour mémoire et en guise d’introduction, rappelons que le sujet majeur et plus général de 'acces aux
soins et a la santé des personnes handicapées, inscrit naturellement dans les principes de la Convention
ONU relative aux droits des personnes handicapées (CIDPH) de 2006 (articles 25 et 26), fait I'objet d’une
actualité assez riche dans notre pays depuis maintenant plus de 10 ans sur le plan institutionnel : de facon
non exhaustive, je citerai en particulier

- 2008 : HAS : audition publique « acces aux soins des personnes en situation de handicap » (22 et 23
Octobre 2008).

- 2012 : Rapport Jacob | « Pour la personne handicapée, un parcours de soins sans rupture
d’accompagnement, I'hospitalisation au domicile social ou médico-social » (février 2012), et les
décrets qui en ont découlé: Décrets 2012-1030 et 2012-1031 du 6 septembre 2012 relatifs a
I'intervention (1030) / aux conditions techniques de fonctionnement (1031) des établissements
d’hospitalisation a domicile dans les établissements sociaux et médico-sociaux avec hébergement
(complétés par la circulaire du 18 mars 2013 relative a lintervention des établissements
d’hospitalisation a domicile dans les établissements d’hébergement a caractére social ou médico-
social).
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- 2013 : Rapport Jacob Il : « Un droit citoyen pour la personne handicapée : un parcours de soins et de
santé sans rupture d’accompagnement », rapport sur I'accés aux soins et a la santé des personnes
handicapées (daté d’avril 2013, remis le 6 juin 2013), et la Charte Romain Jacob pour I'accés aux soins
des personnes en situation de handicap en France, 12 articles (Décembre 2014), puis les enquétes
Handifaction; [il y a aussi maintenant la charte relative a la formation des futurs acteurs
professionnels sanitaires]

- 2013 : Agence nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux et
médico-sociaux (ANESM) : Recommandation de bonnes pratiques professionnelles
« I'accompagnement a la santé de la personne handicapée » (participation de la personne, promotion
de la santé, continuité et cohérence des soins préventifs, curatifs, de réadaptation et palliatifs,
formation des professionnels) (Juillet 2013)

- 2013 : Observatoire national de la fin de vie : « la fin de vie des personnes handicapées dans les
établissements médico-sociaux » (Septembre 2013)

2013 : Rapport Gohet : « I'avancée en age des personnes handicapées » (Octobre 2013)

- 2016 : Loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systeme de santé (notamment
article 74)

- 2018 : Rapport « L'acces aux droits et aux soins des personnes en situation de handicap et des
personnes en situation de précarité » Philippe Denormandie et Marianne Cornu-Pauchet (Juillet 2018)

Et la semaine derniére encore, I'annonce faite au sujet du dossier médical partagé (DMP), instrument si
utile pour la cohérence et la continuité des soins de nos ami(e)s personnes polyhandicapées aux besoins
et parcours de soins si complexes et si pluridisciplinaires a tous les ages de la vie !

Si I'on resserre un peu la focale sur |'acces aux soins hospitaliers des personnes handicapées en général,
il faut citer deux documents majeurs :

- 2015 : Instruction n° DGOS/R4/DGCS/3B/2015/313 du 20 octobre 2015 relative a la mise en place de
dispositifs de consultations dédiés pour personnes en situation de handicap, qui présente notamment
trois illustrations exemplaires, dont celle de Handiconsult au CH d’Annecy ; ce document a connu une
déclinaison dans notre région par un appel a projets lancé par I’ARS Hauts-de-France.

- 2017 : Guide de la Haute autorité de santé (HAS) : « Accueil, accompagnement et organisation des
soins en établissement de santé pour les personnes en situation de handicap », avec I'appui de Denis
Piveteau (qui avait écrit le rapport « Zéro sans solution », au service de parcours de vie sans rupture).
On y parle bien sir accessibilité au sens large, respect de la primauté de la personne et de I'aidant-
accompagnant, modification des représentations et formations des professionnels hospitaliers,
anticipation et préparation de la venue a I'hOpital de la personne, conventions, documents de liaison,
équipe référente handicap, et aussi bien slr des alternatives que peuvent étre dans certaines
situations I’'HAD ou encore la télémédecine.

Si enfin I'on en vient au sujet de ce jour, I"accés aux soins hospitaliers des personnes polyhandicapées
(-qui sont pour la plupart sous tutelle, ce qui est aussi un point important a considérer dans le
consentement aux soins de ces personnes si réceptives et perceptives et parfois si fonctionnellement en
difficulté pour leur expression-), nous constatons qu’il fait partie des engagements pris dans le cadre du
Volet National Polyhandicap de la stratégie quinquennale 2017-2022 de I'évolution de I'offre médico-
sociale, décliné en 4 axes, 8 mesures et 26 fiches-action : en effet, dans I'axe 1 « accompagner en
proximité en assurant la continuité des parcours de vie et de soins », mesure 1.1 « offrir aux personnes
polyhandicapées un accompagnement en proximité en favorisant la souplesse dans les réponses a leurs
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attentes et leurs besoins », nous trouvons notamment la fiche-action 5, « renforcer I'acces aux soins des
personnes polyhandicapées » et la fiche-action 6 « améliorer I'articulation entre les structures de SSR
spécialisées dans la prise en charge du polyhandicap et les services et établissements médico-sociaux
accompagnant les personnes polyhandicapées ».

Gageons que nos travaux de ce jour pourront enrichir les développements de ces fiches-action du Volet
national Polyhandicap.

Je nous souhaite donc une journée de partages de réflexions et de pratiques, riche, instructive, utile,
participative et tres conviviale, qui puisse servir I'aptitude au bonheur de vivre des personnes
polyhandicapées, a tous les ages de la vie.

Merci pour votre venue !

\. Notes
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V1 9h 20 : Constats des problématiques vécues par les familles

® Michéle DESENFANT, Maman d’Antoine, 37 ans, résidant a la Maison d’Accueil Spécialisée
« Le Chemin Vert » a DECHY - Vice-Présidente de I’Association Ressources Polyhandicap
Hauts-de-France — Administratrice de ’APEI de Douai

Bonjour a tous,

Merci a Bruno Pollez pour cette introduction, et la reconnaissance du travail de la commission. Nous
avons la chance dans cette association de travailler en synergie avec des missions différentes mais
toujours en concertation ; je voudrais donc remercier Dominique Crunelle, Chantal Pruvo, Jacques
Leman, Vincent Tiffreau, Philippe Pernes, et les personnes qui nous rejoignent quand cela leur est
possible, et surtout merci a tous les intervenants qui ont bien compris que nous devions travailler
ensemble pour avancer. Je suis tres heureuse d’avoir pu mener ce projet de colloque mis en place de
facon si efficace par Kathy Leclaire.

Je réitere mes remerciements a Monsieur Vandewoestyne qui a accepté, sans hésiter, de m’aider dans
I'organisation de cette journée avec une pensée particuliere a Marie Claire Carles !

Vous avez srement remarqué ANDY, toujours présent lorsqu’on parle de handicap dans la région, et qui
est a Lambres aussi chaque année pour la féte de Sigebert.

La présentation des structures pour personnes polyhandicapées de I’APEI de Douai qui vient d’étre faite
démontre l'intérét de I’APEI pour le polyhandicap et justifie notre présence dans le Douaisis aujourd’hui.

Je remercie I’APEI et son Conseil d’administration d’avoir accepté de me suivre dans cette gageure de
faire venir de I'extérieur les personnes pour assister a ce colloque

Je suis administratrice a ’APEI de Douai depuis longtemps et j’ai pu voir émerger et évoluer les projets
envers les enfants et adultes polyhandicapées. Au départ I'lME de Féchain représentait une véritable
ressource pour les parents d’enfants lourdement handicapés alors qu’il n’existait pratiquement rien pour
eux. La complexité des handicaps, la fragilité de ces enfants et leur incertitude de vivre leur donnaient
peu de place dans la société d’alors. Les parents devaient assumer ce « malheur » avec leur désespoir.

Les parents de ces enfants, administrateurs ont contribué a faire évoluer le regard sur le polyhandicap
affirmant que la vie de leur enfant valait la peine de se battre parce qu’ils les aimaient et parce qu’ils
étaient des personnes a part entiére merveilleuses de sensibilité et communiquant avec leur peu de
moyens.

L’APElI a accompli un travail important pour I'accueil de cette population qui impliquait des moyens
matériels et humains énormes. La connaissance du polyhandicap et sa reconnaissance par la société a
permis de créer des conditions de confort et soins propices a leur épanouissement.

Cela a aussi permis aux parents de pouvoir vivre plus sereinement avec la possibilité de travailler et
s’occuper de la fratrie souvent sacrifiée.

Dans la logique de toujours progresser, et s’attaquer a des problémes existentiels, il s’agit aujourd’hui de
parler des états d’urgence qui angoissent tant les parents, les accompagnants, le corps médical et en
premier lieu la personne concernée !

Lorsque j'ai interrogé les parents de 'EEAP de Féchain, ils m’ont confirmé leur crainte dans les situations
d’urgence et leur demande de prendre en considération la fragilité de ces patients et leur besoin d’étre
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bien accompagnés. Le fait de les recevoir dans un lieu plus adapté engendrerait un stress moindre et plus
de facilité pour les traiter, 'accompagnement reste aussi essentiel pour ces parents qui bien sdr
aimeraient étre présents si possible pour rassurer leur enfant et aider aux gestes médicaux.
L’'organisation des urgences semble insuffisante pour cet accueil dans de bonnes conditions et il a été
souligné le manque de spécialiste disponible (neurologue) qui oblige a aller sur le CHR de Lille.

lls m’ont dit avoir besoin du professionnel qui connait aussi bien la pathologie et les problemes qui
ameénent aux urgences. Leur crainte est aussi de passer a c6té d’une pathologie classique qui serait plus
flagrante pour un patient sans handicap. Le personnel médical peut étre démuni et impressionné par le
handicap lourd.

L'EEAP de Féchain est vigilant, avec une bonne connaissance du polyhandicap et la mise en place d’outils
pertinents avec le dossier d’urgence. La directrice Madame Prouteau que je remercie pour sa
collaboration estime que I'accueil aux urgences pédiatrique du CH de Douai, principal lieu
d’hospitalisation en urgence quand les enfants sont dans I'établissement, se déroule bien, avec une
bonne réactivité et professionnalisme des services hospitaliers et urgences.

Lors d’une hospitalisation d’urgence, I'établissement fait en sorte que I'enfant soit toujours
accompagnée par un professionnel de I'établissement dans I'attente d’un relai par la famille. Chaque
enfant posséde maintenant sur I'établissement un Dossier de Liaison d’Urgence indiquant les
informations principales de facon synthétique. L'objectif étant de transmettre au personnel hospitalier
des informations essentielles concernant I'enfant rapidement.

Les parents préférent aussi aller dans un endroit ou leur enfant est connu et a déja un dossier. Eux-
mémes sont formés aux gestes médicaux de base prise des constantes surveillance de la température TA
saturation etc.. Ce sont des soignants par obligation ! Ils regrettent qu’il n’y ait pas de suivi comme a
I’'EEAP (synthése.)

Concernant les adultes, I'accueil aux urgences est encore plus compliqué car les parents souvent
vieillissants ne peuvent plus assumer I'accompagnement de leur enfant et les moyens humains étant
limités dans les établissements surtout la nuit, il est difficile d’assurer la présence tout le temps de
I’hospitalisation et I’attente aux urgences.

Voici le témoignage de Madame Stempien, maman d’Adrien :

« Accueil aux Urgences : mon expérience de maman

Le passage aux urgences reste pour la personne polyhandicapée et sa famille, une expérience
redoutable et redoutée, qui géneére souvent de I'angoisse de part et d’autre.

Adrien a vécu a quatre reprises depuis 2015, des hospitalisations, dans le cadre des urgences des deux
grands hépitaux lillois, pour des rétentions aigues d’urine dans le cadre d’une dyssynergie
vésicosphinctérienne. Adrien étant suivi en consultation réquliére d’urologie au CHRU de Lille.

=+ Les conclusions que j’ai pu en tirer :

Le passage systématique aux urgences est une épreuve : Le service d’urgence n’est pas informé de
notre arrivée et ne peut donc la préparer.

L’arrivée d’Adrien aux urgences m’est apparue a chaque fois, pénalisante et inutile, uniquement
justifié par le fait que nous ne pouvions accéder directement aux services de spécialité sans passer par
les urgences ...

L’arrivée se fait dans le SAS des urgences sur un brancard, (pas de lits d’examen spécifique, ni léve
malade) la prise en charge de I'IDE d’accueil a toujours été globalement satisfaisante mais débouche
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au mieux sur l'installation dans un boxe généralement fermé, pour attendre plus ou moins longuement
(plusieurs heures) la prise en charge de I’équipe soignante (infirmiére et interne)

Source de stress si la personne polyhandicapée s’y retrouve seule, Adrien ne comprenait pas ce qui lui
arrivait. Les infirmieres sont débordées ou derriére leur ordinateur au PC infirmier. Adrien ne peut
communiquer et se trouve dans I'impossibilité d’exprimer sa douleur. Je réclame I’aide de I'infirmiere
qui me répond qu’elle ne peut rien faire et qu’il faut attendre I'arrivée de la seule interne d’urologie
qui doit venir de I’hépital Huriez jusqu’a I’hépital Salengro...

Les gestes techniques nécessitent vraiment la présence des aidants familiaux ou professionnels comme
interlocuteurs privilégiés. Adrien a vécu a trois reprises, une pose de cathéter sus-pubien ...dont une,
par une interne de chirurgie, appelée a la rescousse pour pratiquer le geste, sans aucune anesthésie
locale ...

L’accueil et la prise en charge se sont sensiblement améliorés mais reste trop dépendant du
professionnel qui I'exerce...

A quand une pratique d’organisation des urgences ? Un parcours de soins anticipé et fluidifié ? »

En ce qui concerne mon expérience de parent, Antoine, porteur d’'une dérivation ventriculo-péritonéale
a présenté un état d’urgence en 2013 et nous avons eu la chance de pouvoir I'accompagner nous méme
aux urgences, son pere et moi. Grace a notre présence et notre connaissance d’Antoine au niveau langage
et comportement nous avons pu traduire ce qu’il ressentait et ainsi aider au diagnostic. Qui mieux que
les parents ou le personnel soignant référent qui le cotoient chaque jour peut traduire sa souffrance et
son mal-étre ?

Ce fut essentiel pour la suite de I’hospitalisation et les décisions chirurgicales qui ont été prises. Le fait de
pouvoir rester 24h/24 a permis de faciliter les soins et atténuer les angoisses.

J’ai pu constater le souci d’empathie dans les services traversés lors des hospitalisations, et surtout la
réflexion en pluridisciplinarité des médecins avant une intervention. C'est d’ailleurs grace a cela et a la
vigilance parentale que mon fils est aujourd’hui vivant et heureux de vivre.

C'est vers cet idéal qu’il faut tendre et I'objectif de ce colloque et de déterminer la meilleure facon
d’améliorer les pratiques en tenant compte des exigences et souhaits des familles et des contraintes liées
a 'organisation et les moyens des services d’accueil des urgences.

\; Notes
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‘ . 9h 40 : Faire connaitre les urgences, leurs capacités, leurs limites

® Pr Vincent TIFFREAU, Chef de service de médecine physique et de réadaptation, Hopital
Swynghedauw, CHRU Lille
® Mme le Dr Marie GIROT, Service urgences adultes en période de transition

H ’
Le recours aux services d’urgences,
pédiatriques ou adulte fais partie du

parcours de soin des personnes
%+ R R polyhandicapée dans les situations ou

Accueil aux urgences « Adultes » des personnes
polyhandicapées ;

.

»

n
e
-

A

Urgences Y\ ' ﬂjﬁ?g} o I'intervention des soignants et du
- Polyhandicap : » ¢ . . -
H ?dultes b - médecin traitant ne permettent pas de
-Enfants 7 Passage aux &‘ i . R i
_—— urgences _— répondre a un évenement de santé.
A et la suite ? H
Marie GIROT, Neurologue, Urgences } i L'accueil aux urgence « adultes » est
Vincent TIFFREAU, MPR 7 | EAi

: réglementairement requis au-dela d’un
— age ultérieur a 15 ans et trois mois mais
il est généralement reporté jusqu’a
I’age de 18 ans selon les situations notamment dans les périodes d’instabilité clinique ou de dégradation
sévere attendue. Il est recommandé de préparer la « transition » du secteur pédiatrique vers le secteur
adulte, pour le suivi spécialisé, comme pour I'accueil aux urgences pour faciliter le changement
d’environnement hospitalier auquel les familles seront confrontées. Une réflexion est menée au sein des

services urgences sur les possibilités de coordination entre spécialistes pédiatres et spécialistes de
I'adulte pour faciliter cette transition et anticiper la prise en soins non prévisible mais probable en
structure d’adultes. Les conditions d’accueil sont facilitées par une meilleure compréhension des familles
du fonctionnement d’un service d’urgence adulte. Certaines mesures peuvent faciliter ce passage:
I’anticipation et la liaison entre spécialistes de I'enfant et de I'adulte, I'accés au dossier de soin, une
information donnée aux familles sur le fonctionnement et le réle d’un service d’urgence, la présence de
certains équipements (installation habituelle du patient) médicaments ou matériels de soins usuels du
patients ...

La transition « enfant-adulte » aux urgences

* Latransition « enfant-adutes » et handicap : réglementation, freins, et
recommandations générales

* Comprendre le fonctionnement d’une structure d’accueil d’'urgence « adultes »

* Transversalité handicap au CHU : rencontre avec le personnel des urgences:
* Les difficultés rencontrées

* Les moyens mis a disposition pour faciliter I'accueil

* Les réflexions pour une meilleure accessibilité

urgences adultes et polyhandicap
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Introduction

Contexte épidémiologique

La prévalence du handicap moteur chez I'enfant est restée stable
(PC, MNM, cérébrolésés)

'amélioration de la prise en charge médicale fait qu’aujourd’hui prés de
90% de ces enfants vont passer le cap des 20 ans.

Neurodevelopmental outcome at 2 years for preterm children

. born at 22 to 34 weeks’ gestation in France in 2011: EPIPAGE-2
& cohort study
Epl page 2 Véronique Pierrat, " Laetitia Marchand-Martin," Catherine Arnaud,” Monique Kaminski,"
Matthieu Resche-Rigon,* Cécile Lebeaux,' Florence Bodeau-Livinec,"* Andrei S Morgan,’
Etude épidémiologique Francois Goffinet,"* Stéphane Marret,”* Pierre-Yves Ancel,"’ and the EPIPAGE-2 writing group
sur les pehls ages gestohonnels

urgences adultes et polyhandicap

CONCLUSIONS

. In this large cohort of preterm infants, rates of survival
& and survival without severe or moderate neuromotor
Eplpage 2 or sensory disabilities have increased during the past
O two decades, but these children remain at high risk of
Etude épidémivlogique
sur b et Gges gesiotonnels developmental delay.

urgences adultes et polyhandicap

P
Eplpage 2 M !nserm Q SORBONNE

UNIVERSITE ERJA\,I,ERS'TE
e s e A DESCARTES

urgences adultes et polyhandicap

Introduction

Contexte épidémiologique

La prévalence du handicap moteur chez I'enfant est restée stable
(PC, MNM, cérébrolésés)

L'amélioration de la prise en charge médicale fait qu’aujourd’hui pres de
90% de ces enfants vont passer le cap des 20 ans.

— problématique de la continuité du suivi de ces jeunes adultes

freins, obstacles et insuffisances =) insatisfactions des patients et familles
que ce soit dans le domaine du soin ou dans celui de la participation a la vie sociale.

urgences adultes et polyhandicap
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Introduction

Contexte médico-légal

* Historique
Création de I’ Assistance Publique a ’enfance le 17 octobre 1801 (loi du 15 vendémiaire an C).

En 1802, le Conseil général des Hospices annonce la création d’un établissement « pour les enfants
des deux sexes dgés de moins de 15 ans » (arrété du 4 décembre 1801).

Un arrété du 18 floréal an 10 (8 mai 1802), formalise la création de I’Hopital des Enfants Malades
qui ouvre au mois de juin 1802.

Introduction

Contexte médico-légal (D Druais)

Rapport adopté lors du conseil national | Aucun  texte réglementaive ne  fixe
de 'ordre des médecins de mars 98 — J- | actuellement les limites de cet exercice
J. Bouquier, J. Brouchet pédiatrique . ['dge de 18 ans comme

dge limite de 'exercice de la pédiatrie

parait  conforme a la  réalité

physiologique de l'individu et & la

réalité de cet exercice médical ...

urgences adultes et polyhandicap

Introduction

Contexte médico-légal

* Mais...

¢ |'article L242-4 est actuellement ainsi rédigé alinéa 1:

* «La prise en charge la plus précoce possible est nécessaire. Elle doit se poursuivre tant
que I'état de la personne handicapée le justifie et sans limite d'age ou de durée »

» Amendement « Creton » {(médico-social)

urgences adultes et polyhandicap
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« Al'hépital?

* Aux Urgences? e

, iy amy

Urgences \
E -Adultes

-Enfants /
1 7 |

Introduction

Contexte médico-légal
* A l'hopital? Aux Urgences?

* Le seuil des 15 ans et 3mois invoqués par des établissements de soins pour
diriger des enfants dans des services d’adultes :

m===) UN usage interne aux services ?

urgences adultes et polyhandicap

Les freins a une transition réussie

Les freins

N J"

* Le pédiatre est « expert » de la maladie de I'enfant (maladies rares...)
+ Contexte de relation de confiance difficile a transposer

+ Crainte du manque de compétences des médecins « d’adultes »
« Contexte spécifique de I'enfant handicapé : « la surprotection » freine I'émancipation

+ Meédecins d’'adultes « non concernés » ! ( surspécialisation )

+ Structure « adultes » inadaptées aux « morphotype » (retard de croissance)

urgences adultes et polyhandicap
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Les recommandations générales

Les recommandations

Handicaps moteurs & associes :
conférence d’experts avec le passage de I'enfant a I'adulte

débat public oy o e

mercredi I3 octobre 2010
Parc Chanot - Marselie

S’est tenue a Marseille T e T S ST T A
le 13 Octobre 2010 e i
bty

en marge du congrés e e e s L o e e PR o S

P B 1 e 18, (10 Tt

I e ) o o A O

de la SOFMER. T T

meovn Jins i 2010 B o - pptnis 2000
Towger e e
o ety P e e
e e e et
s 10

urgences adultes et polyhandicap

Les recommandations

Accompagner le secteur « Adultes »

* Former les médecins d’adultes a certaines maladies de I'enfant
* Des lieux, des horaires, des conditions « facilitants »

* Consultations de transition, alternées ou conjointes

es adultes et polyhandicap

Les recommandations

Dossier
Médical

La transmission de I'information Personnel

* Confier au patient des copies des données médicales
* Préparer une « synthése » pour le secteur adulte

» Développer des supports : papiers, numériques, DMP?

urgences adultes et polyhandicap

Journée d’études ARP Hauts-de-France « Polyhandicap : passage aux urgences, et la suite ? » - 13/11/2018 — Lambres Lez Douai

23
.



Les recommandations
Dossier
Médical O
La transmission de 'information Personnel

Discours Mme la ministre Agnés Buzin, 6 novembre 2018

Généralisation du DMP

Il doit faciliter la construction de parcours de soins cohérents,
adaptés aux besoins des patients. Il doit améliorer la prise en charge
des pathologies chroniques et le suivi médical des patients fragiles,
enfants comme personnes dgées.

urgences adultes et polyhandicap

Les recommandations

Accompagner les familles

* Annoncer et présenter les nouveaux interlocuteurs

* Guider dans les démarches administratives (changements MDPH)

-
|~ | QUELLE DEMARCHE ? MDPH.fr

urgences adultes et polyhandicap

Les recommandations

Accompagner les familles

= Annoncer et présenter les nouveaux interlocuteurs

* Guider dans les démarches administratives (changements MDPH)

URGENCES >

« Anticiper les périodes « a risque » (urgences)

urgences adultes et polyhandicap
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Les recommandations
Facilitateurs
= un référent
roles des coordonnateurs paramédicaux
roles des « Référents Parcours Santé » (RPS)

Place du médecin traitant!

urgences adultes et polyhandicap

Les recommandations

La transition = un processus qui se construit

Le transfert = w

* Correspondant identifié
* Consultations conjointes
* Partage d’informations

urgences adultes et polyhandicap

Les recommandations

La transition = un processus qui se construit

Le transfert = w

* Parfois non judicieux

* Période d’évolution brutale
+ Situation palliatives, fin de vie imminente

urgences adultes et polyhandicap
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Les recommandations transversales
Préparer tét !

Evoguer le projet de transition avant 16 ans = Anticiper
Un passage régulier aux urgences pédiatriques « jusqu’'a quelle limite d’age »?

Probabilité de passages aux urgences « adultes » aprés cette limite I'age

urgences adultes et polyhandicap

La transition « enfant-adulte » aux urgences

* Transversalité handicap au CHU : rencontre avec le personnel des urgences:

Bien accueillir les personnes
* Les difficultés rencontrées handicapées

1 Accueillis les personnes handicapées

L Accueil des personnes aves une déficience ten-
sortelle

* Les moyens mis a disposition pour faciliter I'accueil

A/ Ruiellin es pessonnes sved wie dEDUenLE sditive

0 llk des persomnes avec
ume déficience motrice

e e e e

* Les réflexions pour une meilleure accessibilité

urgences adultes et palyhandicap

La transition « enfant-adulte » aux urgences

* les contraintes inévitables d’un « passage aux urgences » :

* Des accueils non programmés : dépendants de « I'affluence » (périodes hivernales, pic
de fréquentation)

* Des délais incompressible : examen par un médecin, réalisaton d’examens, recueil des
résultats

* Un service de « passage » ou certains matériels ou soins ne sont pas dispensés
(alimentation par pompe, certains médicaments)

urgences adultes et polyhandicap

Journée d’études ARP Hauts-de-France « Polyhandicap : passage aux urgences, et la suite ? » - 13/11/2018 — Lambres Lez Douai

26
.



La transition « enfant-adulte » aux urgences

* les contraintes inévitables d’un « passage aux urgences » :

» Des possibilités d’accueil post urgence non programmée limitées
* Lits disponibles en médecine et en réanimations?

* Pas de « spécialité médicale » du polyhandicap?

urgences adultes et polyhandicap

La transition « enfant-adulte » aux urgences

* Transversalité handicap au CHU : rencontre avec le personnel des urgences:

¢ Les difficultés rencontrées
* Familles habituées aux urgences pédiatriques = changement d’environnement
* Des incompréhensions ( sur les compétences des soignants et des aidants)

« Des conditions d’attentes inadaptées (installation!)

urgences adultes et polyhandicap

La transition « enfant-adulte » aux urgences

* Transversalité handicap au CHU : rencontre avec le personnel des urgences:

* Les difficultés rencontrées
* Les moyens mis a disposition pour faciliter I'accueil
* Certaines salles mieux adaptées

* des personnels sensibilisés (formations, expérience du handicap en neurologie ou SSR)

urgences adultes et polyhandicap
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La transition « enfant-adulte » aux urgences

* Transversalité handicap au CHU : rencontre avec le personnel des urgences:
* Les difficultés rencontrées

* Les moyens mis a disposition pour faciliter I'accueil

* Les réflexions pour une meilleure transition
—  Anticipation et préparation en milieu pédiatrique

—  Une information aux « familles » sur le service des urgences adultes et la préparation
au passage aux urgences (matériel, installation, trousseau...)

- Réflexion transdisciplinaire !

urgences adultes et polyhandicap

Conclusion

* Mieux « préparer »

* Anticiper = parler en pédiatrie en phase de stabilité du probable futur
passage aux urgences adulte

* En amont : communication entre « pédiatres et médecins d’adultes » sur
certains dossiers

* Réduire la durée du passage aux urgence en « facilitant » I’hospitalisation
* Identifier les service, les lits
* Accompagner les services de médecine dans ce projet

Anticiper

T— A
Communication équipes
Communication familles
DOSSIER MEDICAL PARTAGE

Pérapartion

for

~ Urgences
~Adultes

-Enfants /

A

Annoncer
Accueil

Pasage
aux
urgences

Evaluation, soins d’urgence
Orientation
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‘ . 10h 30 : Les conventions domicile/établissements/structures

@ Christel LARUELLE, Cadre aux urgences de I’hépital de Seclin, et Virginie LANDRIES,
Infirmiére

« Le handicap et L’hopital » avec la naissance du Copil Handicap, il y a maintenant 10 ans. Ce dernier est
issu de la coopération de professionnels de structures différentes qui a permis :
- de sensibiliser les soignants aux bonnes pratiques au travers de formations
- d’élaborer des outils de communications
- mais surtout de mener une réflexion sur I'accueil des patients en situation d’handicap au sein du
Groupe Hospitalier Seclin-Carvin.
Sera abordée également la question du parcours des patients en hospitalisations non programmées.

Groupe
Seclin Carwin

Le CoPil Handicap (2
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Un groupe de travail menant des actions pour
améliorer la prise en soins des personnes en
situation d’handicap au sein du Groupe Hospitalier
Seclin-Carvin.

»C’est quoi ?

H e

m [ 4
» C’estqui ? it

Des soignants et encadrants de tous péles du Groupe Hospitalier
Seclin-Carvin, soucieux de s'impliquer pour la qualité des soins et des
personnes en situation de handicap.

= Des partenaires responsables de structures hébergeant des personnes
en situation d’handicap sur le territoire.

* Un représentant des usagers

* Une implication des Directions des Soins, du Pole de Gériatrie-
Autonomie et de I'Institut de Formation Aide-Soignante.

M.

%7 (s

= Création d'un dossier de liaison entre les structures hébergeant des
personnes en situation d’handicap et I'hopital.

Quelles Actions menées de 2010 a 2018 ?

» Création d'une procédure d’accueil et de sortie du patient en
situation d’handicap

= Signature d’'une convention de partenariat entre le Groupe Hospitalier
Seclin-Carvin et des établissements hébergeant des personnes en
situation d’handicap

* Sensibilisation autour de la démarche dans les instances de
I'établissement

* Mise en place de formations pour les professionnels avec l'acce

H 5 packs d'une journée sur des thématiques différentes.
GHSC
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Accueil et Prise en soin des
personnes en situation de
handicap au Groupe
Hospitalier Seclin-Carvin

N )

Procédure HANDICAP [ .
Accueil et Prise en soin

Pourquoi ?

= Améliorer I'accusil et la prise en soin du patient en situation de handicap
(adultes et enfants) lors des consultations, des hospitalisations
programmées, non programmées soins externes.

» Qui ?

= Tout le personnel médico-technique

» 0ou?

= Dans tous les services médico-techniques

» Quand ?

= De I'entrée a la sortie et/ou transfert du patient en situation d’handicap

5

Modalités d’accueil et de sortie (2
d’une personne en situation
de handicap en hospitalisation
non programmeée

H GHSC
S
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Accueil et Orientation [ 9

‘infirmier d’accueil et d’orientation est prévenu par les
structures d’accueil, de l'arrivée du futur patient afin d’anticiper
son installation.

Temps 15 mns

Arrivée et
Entrée Accueil du Analyse des

> administrative patient par —_— kil
du patient a0 Orientation

H:

Le circuit court

TEMPS 30 mns a 3h

[
Sartle
patient ?
| >
L

V Le circuit long ( "

Durée 2a3h 3a+10h

Transfert
s
s — o
1 sore | [ R
P patient ? ‘:’
E
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Ces modalités d’accueil ont pour objectifs
de diminuer et de personnaliser
les temps d’attentes.

Les organisations du service s'adaptent

aux résidents et non l'inverse que le résident soit
en hospitalisation non programmée ou programmée

Modalités d’accueil et de sortie (™
d’une personne en situation
de handicap en hospitalisation
programmeée

Accueil et Parcours patient [ 14

» Modalités d’accueil :

* Présence obligatoire d'un accompagnant

* Passage du patient en début de programme

= Attribution d'une chambre individuelle et spacieuse

* Adaptation du matériel au patient (lit au lieu du brancard ou du fauteuil)

= |dentification du matériel spécifique appartenant au patient et inventaire

» Départ au bloc opératoire :

* Le personnel s'adapte au patient (habillage ou non, transport debout ou couché)

* L'accompagnant peut étre présent au bloc au moment de l'induction
H GHSC
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» Retour du bloc opératoire @

+ L'accompagnant peut étre aux cotés du patient en salle de réveil
+ Priorité dans la sortie en respectant les délais d'anesthésie et

si pas de probléme en post-opératoire.
» Les modalités de sortie :

- La sortie sera coordonnée avec la structure d'accueil
(heure a adapter)

«  Courrier de sortie, fiche de transmissions, dépannage de médicaments
(ou ordonnance de sortie)

» Inventaire contrélé et matériel remis

2 B

Les différents outils

¥' Fiche d'autonomie et de présentation

¥ Fiche « qui suis-je »

¥ Grille d'évaluation de la douleur

¥ Fiche d'identification de la communication

¥ Le questionnaire d'évaluation des outils

M

POUR CONCLURE...

Lecture d'un
Courrier de Remerciements
Rédigé par I'équipe du FAM L'orée de la forét

H:-

A voir aussi en annexe, le partenariat mis en place avec le CH Dron a Tourcoing et I’ensemble des
établissements du podle habitat de I'association des Papillons Blancs de Roubaix-Tourcoing (cf. Article
La Voix du Nord « Un kit pour aider a la communication avec les patients handicapés »).
Contact : Eric MORILLON, Directeur
MAS — 85 rue Marcel Beyens — 59200 TOURCOING —Tél. : 03 20 28 87 50
MAS

Maison d'Accueil Spécialisée
Bénédicte Lannoo
Marie-Thérése Tamboise
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‘ . 11h 45 : Urgences pédiatriques

® Dr Stéphane BONTEMPS, Pédiatre — Carole SEPIETER, Infirmiére — CHRU Lille

L’enfant polyhandicapé aux
urgences pédiatriques :
comment optimiser le séjour ?

Carole SEPIETER, IDE
Stéphane BONTEMPS, pédi T

Urgences Pediatriques C
13 novembre 2018

La venue d’un enfant aux Urgences Pédiatriques n’est jamais une expérience choisie. Elle est pourtant
fréquente pour un certain nombre d’enfants souffrant de maladies chroniques, en particulier les enfants
avec polyhandicap. Comment faire en sorte que cette expérience soit la moins mauvaise possible, pour
I’enfant, sa famille, et les soignants ?

La prise en charge réussie d’'un enfant polyhandicapé aux Urgences Pédiatriques est la résultante d’'une
bonne interaction entre les soignants, les parents et I’enfant. La compréhension de la part des parents et
accompagnants du fonctionnement d’un service d’'urgences et des contraintes inhérentes au nombre
d’enfants présents de facon non programmeée, avec des moyens limités, nous paralt nécessaire a un
dialogue apaisé. En parallele, les soignants se doivent de bien connaitre les spécificités de la prise en
charge d’un enfant polyhandicapé, d’écouter et d’accueillir au mieux les accompagnants, de privilégier
(autant que possible) I'installation de I'enfant dans un lieu autre que la salle d’attente, et de prendre en
compte le regard des parents sur I'état de santé de leur enfant —regard faisant pleinement partie de la
démarche diagnostique.

Aprés une bréve présentation du service des Urgences Pédiatriques du CHRU de Lille, nous expliquerons
le parcours d’'un enfant dans le service. A travers le regard d’une infirmiére puis d’'un médecin, nous
détaillerons les points de vigilance nous paraissant importants, et les problématiques le plus souvent
rencontrées. Les aspects pratiques seront privilégiés dans cette discussion (anticipation de la venue aux
Urgences, importance de la présence d’un accompagnant, aide a 'installation de I'enfant, « trousseau »
a apporter : dernier courrier, ordonnance, médicaments, matériel de nutrition et de ventilation...).
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l. Introduction

Passage aux urgences pédiatriques = subi (redouté ?)

Séjour réussi : bonne interaction entre les soignants, les
parents et ’enfant.

Nécessité de :

- Pour les soignants :

- Connaitre les spécificités de la prise en charge d’un enfant
polyhandicapé

- Bien accueillir les parents/accompagnants.

- Moduler I'accueil physique des enfants (lieu, temps d’attente - si
possible...)

- Prendre en compte le regard des parents sur I’état de santé de
leur enfant

- Pour les parents/accompagnants :

- Comprendre les contraintes des professionnels : nombre
d’enfants, gradation de I'urgence, moyens limités
(personnel, espace),

Il. Les urgences pédiatriques du
CHRU de Lille

Prés de 30000 patients/an = 70-120 enfants/jour
Patients « classiques » + recours CHU

35000

+20% de passages en 5 ans 30000 27818 28989 28963

. . . 24739 26361
+25% d’hospitalisations en | 2som 24107 24286
5 ans 5 o
= hospitalisation
Sl W soins externes
Temps d’attente 10000 s 23004 28
moyen (hors UHCD) 5000
i 0

environ 2h30
2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

8

Activité aux UP entre 2011 et 2017

nfants de 0 a 15ans3m (jusqu’a 18 ans pour les patients
encore suivis en pédiatrie)
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ll. Les urgences pédiatriques du
CHRU de Lille

» 70-120 enfants/j = 15 a 50 enfants présents en méme temps...

Il. Les urgences pédiatriques du
CHRU de Lille

Organisation des locaux :

1 salle d’IAO - 1 salle de prélevement
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T —

10 lits d’UHCD

.

Il. Parcours d’un enfant aux
urgences (hors urgence vitale)

Entrée administrative |

¥
Hotesse d’accueil

|
v

Infirmier d’accueil et d’orientation ——
(IAO) S

A Lieu d’attente ;
Médecin (externe/interne/senior) e

\ Salle d’attente ?

- , 1" Salle de consultation (« box ») ?
=+ Examens complémentaires e Salle de surveillance ?
i UHCD ?

=+ Avis spécialiste o

)
F4
Orientation (hospitalisation /sortie)k--—--"'/
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lll. Regard de I'infirmier des
urgences sur I’enfant polyhandicapé

+ Premier contact

Se repeter pour les parents/accompagnants..

+ IAO - évaluation de la gravité

Importance du ressenti des parents

« Evaluation de la douleur (échelles Evendol ou Flacc modifiée)

Bien corrélée au jugement des parents

« |nstallation (lieu, schéma d’installation, transfert)

Schéma d'installation, matériel
Moduler le temps d’attente et le lieu d’attente 7 Si possible...

lll. Regard de I'infirmier des
urgences sur I’enfant polyhandicapé

» Administration traitements, nutrition

Venir avec ordonnance, traitements. Eviter pilulier.

Venir avec pompe, raccords de GPE/SNG, poche de nutrition,
poche de stomie.

Venir avec cough assist, VNI

» Accompagnement des parents

« Surveillance

Accompagnant qui reste si possible
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V. Regard du pédiatre des
urgences sur ’enfant polyhandicapé

» Anticiper

Privilégier |'entrée directe programmeée en hospitalisation
Appeler les urgences pour prévenir de |'arrivée de |'enfant
Venir avec derniers courriers, ordonnances

. Reconnaitre I'enfant qui va mal
« Adapter son sens clinique au polyhandicap

Importance des parents ++

Vidéo/photo de quand 'enfant va bien

Fiche de liaison

Connaissance des thérapeutiques habituelles

11

V. Regard du pédiatre des
urgences sur I’enfant polyhandicapé

« Demander parfois un avis spécialisé

Disponibilité du référent ?

« Prise de décision (thérapeutique, orientation)

Décisions parfois urgentes mais nécessitent un temps long
Anticiper...

« Discussions anticipées », réunions préalahles

Ne dispense pas de |a réflexion et de la discussion

12
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V. Grands messages

» Anticiper le passage aux urgences

» Apporter le « trousseau » (derniers courriers,
derniére ordonnance, traitements, matériel de
nutrition, de ventilation, d’installation)

» Importance des parents

» Bienveillance mutuelle

Merci beaucoup !
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Evendol (recommandée pour <7 ans aux urgences)

15

Nom Signa g
5 moyen Signe: Eveluation & 'arrivée
m oU environ Fort
absent ou passoger | lu moitie | %Y quasi au repos’ & Fexomen'ou | g
dutemps | PErmaRent | e (R) |l mebilisaben )|
Expression vocale ou varbale
Sy 0 1 z 3
Mimigue ‘
i 0 1 2 3
Mouvermants |
0 1 2 3
Positions ‘
0 1 2 3
Relation avec lemvirannement
normale | diminuée |irés diminuée|  absente
1 2 3
Romorues Score total /15
Dale et heura
Initinles valuateur

Elabordée pour mesurer la douleur de la personne handicapée de 04 18 ans = [t

ECHELLE FLACC : Face Legs Activity Cry Consolab:h!y

it
Chagque item est coté de 042

Score deDa10
Date
Heurs
VISAGE D Pas d'expression particulibne ou sourise
1  Grimace ou froncement occasionne] des sourcils, refrait, désintéressé
2 B pents i p s dess sourcils, michoires sornies, imemblement du menton
TAMBES 0 Position habltuelle ou détendue
1 Gind, q:m tendu
2 C(mpd!} inds ons um.lm. n.unqurn.lh-m
ACTIVITE o Ailnlh,\ L.:Imﬂnm!_ n position h.ahnn-]l.r l\m“. Imdlﬂm‘m
1 Se tortille, se balance &'avant en arriere. est tendu
2 Arc-boutd, figd ou sursaute
CRIS D Pasde oris (éveilld ou endormi)
1 Gdmissements ou plmr». pl-:mh oocasionnelle
2 l“lmn o s constants, ’Iulbllh'nb ou -ungl.nte plaintes fréquentes
CONSOLABILITE [0 c-mml dﬂ-mlu
1 Rassuré ovcasionnellement par le toucher, I'étreinte ou La parole. Peut étre distrait
1  Difficile b consaler ou & récotdorter

SCORE TOTA L

OBSERVATIONS [

€ 30w, Universite de Michigar, Syidmm de nanké. Droib, réservia
Trachustion puat icusigee e FUnnile f ivabuation ef s traslement de L doubes. Centee bpubalies ussetsiss Rabert Debey, Pans, e
ot re traadisction e D Mo L Laticde Crogotay, WK Health Condor, Dalhosuy Unbversity, Malitae, Canosda et par le Dy Poter Jones, Cintae hos pltalier sniviemsitaine obert Dwvbad, Pans, France
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. 12h 20 : Le temps de I'hospitalisation

® Dr Céline TARD, Service Neuro A, CHRU Lille
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|Z[ 14h 15 : Des aidants et des établissements vers les aidants

S Les lois et leurs limites chez la personne polyhandicapée
® Dr Philippe PERNES, Pédiatre, Centre de soins Antoine de St-Exupéry, Vendin Le Vieil

Les limites de la loi Léonetti Claeys chez la personne polyhandicapée. Dr Philippe PERNES
Introduction

La grande vulnérabilité de la personne polyhandicapée I'expose a des décompensations aigues

en premier lieu d’ordre respiratoire, aboutissant souvent a une hospitalisation, et pour lesquelles il est
souvent tres difficile de distinguer celles qui seront transitoires, réversibles avec récupération ou non de
I’état antérieur — donc avec possibilité de séquelles supplémentaires - de celles qui s’avéreront
terminales. Le risque est grand pour ces personnes dont certains disent encore actuellement « que la vie
ne vaut pas la peine d’étre vécue* » qu’une démarche de fin de vie soit prématurément mise en route ».
(G.Ponsot 2015)
(*« Pourtant nous avons tous les mémes questions : la personne polyhandicapée est-elle une personne
? N’est-elle pas en instance de mort ? Sa vie vaut elle le coup d’étre vécue ? » ..... « un constat.... Il semble
que l'on puisse simplement parler de « personne hypothétique « Hodgkinson |. Motricité cérébrale
2004...)

La place de la culture palliative dans les établissements médico sociaux : enquéte sur 108 EMS
disposant de places agrées polyhandicap: accompagnement de fin de vie absent des projets
d’établissement dans 74%. La moitié des EMS ne posséde aucune personne formée aux soins palliatifs et
a I'accompagnement de fin de vie. 55% ont eu recours a une équipe mobile de soins palliatifs, 31% a une
ERRSPP (Falconnet M. 2016).

Les lois Léonetti du 22 Avril 2005 (relative aux droits des malades et a la fin de vie) et Léonetti
Claeys du 2 Février 2016 (créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes en fin de
vie) ont permis — entre autres - pour les personnes communicantes d’anticiper leurs souhaits en cas de
fin de vie en rédigeant leurs directives anticipées et/ou en désignant une personne de confiance. Or cette
disposition n’est pas applicable aux personnes polyhandicapées qui ne peuvent communiquer. Il est aussi
difficile de reconnaitre leur ressenti, si elles sont ou non en position de confort, d’évaluer leur qualité de
vie et d’évaluer leur souffrance physique ou morale.

Certains spécialistes du Polyhandicap comme le Pr Gérard PONSOT préconisent une
« communication du médecin avec la famille dans le cadre d’une véritable relation de confiance
permettant d’avoir des « discussions anticipées » avec ces familles a propos de situations douloureuses
comme la fin de vie de leur enfant » (G. Ponsot. Proposition pour améliorer I'accompagnement de la fin
de vie de la personne polyhandicapée, 2017)

Le Dr De Broca (Coordonnateur de I'Equipe Ressource Régionale en Soins Palliatifs Pédiatriques
d’Amiens) propose dans la conclusion des 5émes journées Eiréné du 18 Octobre 2018 de réfléchir a la
mise en place avec les familles, hors urgences, de « stratégies thérapeutiques anticipées »

Ceci, avec d’autres arguments, nous a fait réfléchir, par I'intermédiaire de notre Groupe
d’Ethique, sur la pertinence de recueillir ou non — en dehors de I'urgence absolue - les souhaits des
parents concernant les modalités de I'’éventuelle fin de vie de leur enfant.

Les causes d’hospitalisations urgentes de la personne polyhandicapée au Centre de soins
Antoine de St Exupéry de Vendin le Vieil

Rappel : Service de Soins de Suite et de Réadaptation Spécialisé médicalisé (sanitaire) pour personnes
polyhandicapées (90 en 4 services) uniquement enfants au départ, enfants et adultes actuellement (2
mois pour le plus jeune, 40 pour le plus agé). Caractéristique : médicalisation importante.
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Hospitalisations urgentes sur les 10 derniéres années (90 personnes polyhandicapées accueillies)
Moyenne annuelle de 232 journées d’hospitalisation pour 90 personnes, soit 2,6 journées
d’hospitalisation / personne/an.

— Hospitalisations urgentes pour cause médicale : 74% des hospitalisations urgentes

* Motif pneumologique :

55%

des hospitalisations médicales urgentes:

décompensations

respiratoires aigués sur pneumopathies d’inhalation, infectieuses...Or c’est justement dans ces cas
que les décisions sont les plus difficiles a prendre
* Motif neurologique : 36% des hospitalisations médicales urgentes : crises épileptiques répétées
ou état de mal, aggravation de syndromes dystoniques, troubles de vigilance inexpliqués
* Autres motifs : métaboliques, digestifs, cardiologiques, néphrologiques... : 9% des hospitalisations
médicales urgentes: décompensation de cardiopathie congénitale, déshydratation aigue,
pyélonéphrite aigue, vomissements, hématémese, changement de sonde de jéjunostomie.....

— Hospitalisations urgentes pour raisons chirurgicales : 26% des hospitalisations urgentes
* Chirurgie digestive et générale : 92% des hospitalisations chirurgicales urgentes : syndromes
occlusifs et occlusions, syndromes abdominaux aigus dont péritonite, appendicite, torsion aigue
de testicule, abcés de paroi......
* Neuro chirurgie : 6,5% des hospitalisations chirurgicales urgentes : dysfonctionnement de valve
* Orthopédie : 1,5% des hospitalisations chirurgicales urgentes : fracture

Lieu et causes de décés de la personne polyhandicapée

Etude Etude HOPITAL DE LA Roche | Etude multicentrique SSR | Centre de Soins de
multicentrique 118 | Guyon Spécialisés Vendin le vieil
établissements SSR Spécialisé 80 lits SSR Spécialisé 90 lits
médico sociaux

Références http:// www.spfv.fr Motawaj M, Mathieu | Rousseau M.C., Mathieu | Pernes P.

Publié en 2016 S. et coll 2010 S. et coll 2018 non publié
https://researchqate.net | Annals of Physical and
/ Rehabilitation Medicine
publication/268422048 2014
Période 2016 2006-2009 2006-2012 2008-2018
Nombre de cas 92 41 133 47
Survenue(%)

En Centre hospitalier | 60% 37% 31% 53.3%

En Etablissement 15% 49% 60% 42.5%

Au domicile 25% 14% 9% 4.2%

Cause principale
Cause pulmonaire | Non communiqué | 68% 63.2% 65%

Rapide rappel sur les lois Léonetti et Léonetti Claeys

Loi N° 2005 du 22 Avril 2005 relative aux modalités de fin de vie dite « loi Leonetti »
Loi N° 2016-87 du 2 Février 20016 créant de nouveaux droits en faveur des malades et des personnes

en fin de vie dite « loi Léonetti Claeys »

Décret N° 2016-1066 du 3 Aout 2016 modifiant le code de déontologie médicale et relatif aux
procédures collégiales et a la sédation profonde et continue jusqu’au décés prévus par la loi N° 2005
du 22 Avril 2005 relative aux modalités de fin de vie
Décret N° 2016-1067 du 3 Aout 2016 relative aux directives anticipées prévues par la loi N° 2005 du
22 Avril 2005 relative aux modalités de fin de vie
Arrété du 3 Ao(t 2016 relatif au modele de directives anticipées prévu a I'article L 1111-11 du code
de la santé publique.
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BUTS:

— Permettre une fin de vie digne, accompagnée et apaisée

— Soulager la souffrance par des moyens appropriés a I’état de la personne et I'assister moralement

— Permettre une meilleure prise en compte de la souffrance réfractaire du malade en phase avancée
ou terminale par des traitements analgésiques et sédatifs

— Donner le droit au malade de refuser des traitements, apres que le médecin I'ait informé des
conséquences et de la gravité de ses choix

— Interdire pour le médecin la mise en route ou la poursuite de traitements relevant de |'obstination
déraisonnable

— Donner le droit de rédiger des directives anticipées

— Donner le droit de désigner une personne de confiance

— Obliger au recours a une procédure collégiale pour toute décision

— Autoriser la mise en place d’une sédation profonde continue jusqu’au déces

— Mettre en place une formation initiale et continue des médecins, pharmaciens, IDE, AS, Aides a
domicile, Psychologues cliniciens, comportant un enseignement sur les soins palliatifs

I. Refus de I'obstination déraisonnable
La loi reprend la notion déontologique d’obstination déraisonnable autorisant le médecin a ne pas
mettre en ceuvre ou a arréter des actes médicaux sur la notion de :

— Critéres liés a I'acte médical : les actes sont inutiles et/ou disproportionnés et/ou n’ont
d’autre effet le seul maintien artificiel de la vie. La loi précise que I'hydratation et la nutrition
artificielle sont des traitements susceptibles d’étre limités ou interrompus au titre de
I'obstination déraisonnable

— La volonté du patient. Lorsque le patient est hors d’état de s’exprimer, sa volonté est établie
par ses directives anticipées, a défaut par le témoignage de la personne de confiance, a défaut
par ses proches.

Lorsque le patient est hors d’état de s’exprimer, la décision ne peut étre prise que dans le cadre
d’une procédure collégiale

Applicabilité a la personne polyhandicapée : le refus d’obstination déraisonnable s’applique de
facon naturelle a la personne polyhandicapée aprés procédure collégiale. Mais se rappeler que les
décompensations aigues sont le plus souvent transitoires.

L'arrét de I'alimentation et de I’hydratation artificielle prévu par la loi comme possible est le plus
souvent un acte inacceptable pour les familles car ce mode d’alimentation et d’hydratation est le
moyen ordinaire indispensable pour subvenir a leurs besoins nécessaires leur évitant des
complications graves et tres inconfortables (fausses routes, infections pulmonaires.....) Le Comité
d’Entente National des Associations Représentatives des Personnes Handicapées avait interpellé le
législateur pour que l'arrét de I'alimentation et de I’hydratation artificielles soient considérées

comme un soin ordinaire et non comme un traitement : Sa proposition n’a pas été reprise par la loi.
Les directives anticipées (DA)

La loi permet aux personnes d’exprimer leur volonté concernant leur fin de vie. Les professionnels
de santé doivent informer leurs patients, qu’ils soient bien portants ou malades de la possibilité de
réfléchir aux conditions et modalités de fin de vie

Lorsque la personne est hors d’état d’exprimer sa volonté, ses directives — rédigées auparavant-
permettent de la connaitre. Si elles n’existent pas, témoignage de la personne de confiance ou a
défaut de ses proches.

Qui ? : Toute personne majeure peut rédiger ses DA (en 2012, seuls 2.5% de la population en avait
rédigé)
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Si elle bénéficie d’un régime de protection légale, elle doit demander I'avis du juge ou le cas échéant
du conseil de famille. Les DA peuvent étre modifiées totalement ou partiellement, voire annulées a
tout moment.
Comment ? Document écrit daté et signé avec nom prénom, date et lieu de naissance, sur papier
libre ou sur modele de formulaire (arrété du 3 Aout 2016 : formulaire A pour personnes en fin de vie
ou atteints d’'une maladie grave, B pour les personnes s’estimant en bonne santé ou n’ayant pas de
maladie grave. Le document doit étre accessible, gardé par la personne, confié a la personne de
confiance ou au médecin, inséré dans le dossier médical partagé
Contenu : expriment par avance la volonté de refuser ou poursuivre, de limiter ou d’arréter des
traitements, y compris le maintien artificiel de la vie, ou de bénéficier d’'une sédation profonde et
continue.
Portée des DA : Les DA sont contraignantes et s'imposent aux médecins qui ne peut refuser de les
appliquer que dans 2 situations :

— En cas d’'urgence vitale, le temps d’évaluer la situation

— Lorsque les DA apparaissent inappropriées ou non conformes a la situation médicale actuelle.

Applicabilité a la personne polyhandicapée : les mineurs, les personnes non communicantes ne
peuvent exprimer leurs directives anticipées — « discussions anticipées avec les familles ?? »

Il. La personne de confiance (PC)
La possibilité de désigner une personne de confiance a été instaurée par la loi du 4 Mars 2002 relative
aux droits des malades. Elle a été précisée par la loi Leonetti Claeys. Elle n’est pas obligatoire. Le
médecin traitant doit s’assurer que son patient a la possibilité de désigner une personne de confiance
Lors de toute hospitalisation, il doit étre proposé au malade de désigner un PC
Comment est-elle désignée : toute personne majeure peut désigner une PC : parent, proche, médecin
traitant, par écrit sur papier libre ou dans le cadre de la rédaction des directives anticipées. Elle est
révisable et révocable a tout moment.
Quel est son réle : le témoignage de la PC prévaut sur tout autre témoignage s’exprimant au nom du
patient (qui doit I'avoir informée de ses volontés) et non en son hom propre.
— Si le patient le souhaite, la PC I'accompagne dans ses démarches et participe aux entretiens
médicaux
— Peut accompagner le patient dans la consultation de son dossier médical
— Peut poser des questions et recevoir du médecin des explications qu’elle pourra répéter au
patient
— Sile patient est hors d’état d’exprimer sa volonté et qu’il faut envisager une limitation ou un arrét
des traitements ou la mise en ceuvre d’une sédation profonde, la PC doit toujours étre consultée
et informée de la nature et les motifs des décisions des procédures collégiales : c’est en fin de vie
que son rble de témoin privilégié prend toute sa dimension

Applicabilité a la personne polyhandicapée : cette disposition n’est pas applicable aux personnes
polyhandicapées qui ne peuvent communiquer et ne peuvent la désigner.

lll. Laprocédure collégiale
La loi Leonetti Claeys élargit le recours obligatoire a une procédure collégiale préalable a la décision
en fin de vie :
—  Le médecin doit y recourir dans 3 situations :
— Lorsque la personne en fin de vie est hors d’état d’exprimer sa volonté et que le médecin
envisage de limiter ou d’arréter un traitement dans le cadre de I'obstination déraisonnable
— Lorsqu’il entend refuser d’appliquer des directives anticipées qu’il estime manifestement
inappropriées ou non conformes a la situation médicale actuelle
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— Lorsgu’est envisagée une sédation profonde et continue jusqu’au déces associée a une
analgésie soit a la demande du patient, soit envisagée par le médecin pour une personne hors
d’état de s’exprimer pour accompagner une limitation ou un arrét de traitement

—  Déroulement en 3 phases
1 Examen de la situation au regard des critéres médicaux : vérifier que la mise en ceuvre ou
la poursuite des traitements constitueraient ou non une obstination déraisonnable
— Concertation avec les membres présents de I'’équipe de soins prenant en charge le
patient avec recueil motivé d’au moins un autre médecin appelé en qualité de
consultant, voire I'avis d’un 2°™® consultant si cela est estimé utile par les 2 premiers
médecins
— Si la procédure porte sur une demande de sédation profonde par la personne elle-
méme, la procédure permet d’apprécier les criteres légaux
— Affection grave et incurable et pronostic vital engagé a court terme
— Souffrance réfractaire aux traitements ou risque de souffrance insupportable du fait de
I'arrét des traitements
2 Etablissement de la volonté de la personne : directives anticipées, a défaut personne de
confiance, a défaut famille ou proches
3 AVlissue de la procédure le médecin référent prend sa décision et en informe I’entourage
avant sa mise en ceuvre. La décision est portée au dossier médical
Ces procédures collégiales sont en majorité conduites en milieu hospitalier lors de périodes
d’hospitalisations pour aggravation.

Applicabilité a la personne polyhandicapée. Cette disposition s’applique a la personne polyhandicapée
ou elle devient obligatoire dans la mesure ol les 3 situations évoquées plus haut la concernent.

Sédation profonde et continue
La sédation est la recherche par des moyens médicamenteux d’une diminution de la vigilance
pouvant aller jusque la perte de conscience, le but étant de diminuer ou faire disparaitre la perception
d’une situation vécue comme insupportable par le patient aprés que tous les moyens disponibles et
adaptés aient pu lui étre proposés sans permettre le soulagement escompté.
La sédation peut étre intermittente, transitoire ou continue
La loi indique que toute personne a droit a une fin de vie digne et accompagnée du meilleur
apaisement. Elle reconnait ainsi le droit de la personne a bénéficier d’'une sédation profonde et
continue jusqu’au décés associée a une analgésie, I'objectif étant de soulager et d’améliorer le confort
une personne malade qui présente une situation de souffrance insupportable alors que le déces est
imminent et inévitable.
— Qui peut demander une sédation :
— le patient atteint d’une affection grave et incurable afin d’éviter toute souffrance
— Le médecin lorsque le patient ne peut exprimer sa volonté et qu’il ne s’y est pas opposé
dans ses directives anticipées. (a défaut témoignage de la personne de confiance ou de
ses proches). La sédation est mise en ceuvre par le médecin lorsqu’il arréte un traitement
de maintien en vie au titre du refus de I'obstination déraisonnable
— Mise en ceuvre : uniquement dans le cadre d’une procédure collégiale, la décision finale
relevant du médecin référent.

Applicabilité a la personne polyhandicapée : La sédation profonde est applicable a la personne
polyhandicapée apres procédure collégiale. Mais c’est une crainte des familles qu’elle ne soit
mise en route de fagcon trop précoce ou pour abréger leur vie, notamment lors de
décompensation aigue pouvant étre transitoire.
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Peut-on ou doit-on recueillir les souhaits des parents sur la conduite a tenir en cas d’aggravation ?

Arguments pour : la loi prévoit que » tout établissement de santé ou médicosocial interroge chaque

personne qu’il prend en charge sur I'existence de directives anticipées »
Quelles sont les raisons qui peuvent conduire a connaitre les souhaits des parents concernant leur
enfant alors que celui-ci ne peut pas les exprimer ?

Il ne s’agit pas de directives, donc contraignantes, mais de souhaits
Questionnement quasi systématique des médecins des services d’urgence appelés au centre sur
I’existence ou non de « directives anticipées» écrites

Actes d’urgence réalisés — ou non réalisés - au centre en contradiction avec les souhaits - non

exprimés donc non recueillis - des parents
Souhaits de la famille restant souvent flous, exprimés de fagon orale lors d’un entretien, en sachant
que 87% des familles souhaitent discuter du pronostic vital (White 2007)

o « Pas d’acharnement thérapeutique »

« Qu'il ne souffre pas »

« Favoriser son confort »

« Pas de machines »

« Pas de réanimation »

Au contraire « il faudra tout faire pour lui »

Réflexion d’un parent lors du colloque Eiréné « on se refuse souvent a poser des questions
auxquelles on aimerait avoir une réponse »

Permet de faire le point a un moment donné, a froid, en dehors de I'urgence avec sa connotation
fortement émotionnelle, sur la pathologie de la personne polyhandicapée, son évolution, ses
complications et la conduite a tenir future : » « discussions anticipées »

Incite les parents a en discuter entre eux

Permet de faciliter la conduite a tenir le moment venu si le sujet a été évoqué de facon anticipée
entre le médecin référent et les parents

O O O O ©

Ces souhaits sont révocables a tout moment : choix évolutif

Arguments contre :

Entretien tres éprouvant pour les parents. Certains ne sont pas des tout préts a évoquer cette
situation « on vit au jour le jour, on ne veut pas en entendre parler »

Déresponsabilisation des médecins qui se cacheraient derriere des souhaits parentaux pour
décider. Mais cet entretien avec les parents ne substitue absolument pas aux « décisions
collégiales » préconisées par la loi dans le cadre desquelles la décision finale revient au médecin
référent.

Ces souhaits pourraient étre pris pour une décision, ce qu’ils ne sont pas

Les conditions de I’entretien avec le médecin référent

« Sentir » lorsque cela est évocable : jamais a I'entrée, le + souvent lors de périodes
d’aggravation, ou apres une hospitalisation pour décompensation mais aussi a froid

D’autant plus difficile que I'enfant est petit, ou lors de pathologies survenues apres la naissance
apres une période de vie en bonne santé

Entretien réalisé par le médecin référent qui connait parfaitement la personne

D’abord écouter les parents, les laisser parler, étre disponible

Ne pas énumérer des questions brutes : agir avec empathie et sensibilité

Ne pas influencer les parents, rester impartial, simplement évoquer les solutions possibles
Donner des informations claires quitte a les reformuler
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— Parler des incertitudes et des ignorances: augmente la confiance dans I'équipe car gage
d’honnéteté (S. Joriot 2018)

— Rassurer : jamais d’arrét de soins, possibilité d’accompagnement (Equipe de Soins Palliatifs)

— Accompagner : proposer une aide psychologique

— L’entretien peut étre mené en plusieurs fois en laissant le temps aux parents de réfléchir et d’en
discuter entre eux et avec leur entourage

— Ce n’est pas un protocole : aucune obligation

Le contenu de I’entretien : les points importants a faire préciser si possible

Ceci est une trame de discussion permettant d’essayer d’étre le plus exhaustif possible.

Nom et prénom :

Date de naissance :

Date et heure de I'entretien :
Personnes présentes :

o Personnes a joindre en cas de probléme médical :

o Faut-il joindre cette/ces personne(s) immédiatement et a toute heure en cas de probleme
médical grave

o Avez-vous un établissement hospitalier préférentiel pour I'orientation de votre enfant en cas
d’hospitalisation nécessaire (si le choix de I'établissement est possible) ?

o En cas d’aggravation, souhaitez-vous que tous les soins raisonnables et proportionnés a I'état de

la personne et réalisables au centre soient effectués par les médecins avant une éventuelle
hospitalisation

o En cas d’aggravation brutale avec risque vital, souhaitez-vous la réalisation de gestes de
réanimation de premiere urgence au Centre de Soins, tels que massage cardiaque externe ou
utilisation du défibrillateur

o En cas d’aggravation brutale avec risque vital, désirez-vous que votre enfant soit transféré en
établissement hospitalier, et par I'intermédiaire du SAMU ?
o En cas d’aggravation brutale avec risque vital, souhaitez-vous la mise en ceuvre de moyens de

réanimation lourds apres le transfert en établissement hospitalier (intubation, ventilation,
trachéotomie, traitement visant a tenter de prolonger la vie) ?

Si non, souhaitez-vous faire mettre en ceuvre un traitement visant a soulager efficacement les
souffrances, méme si cela a pour effet d’abréger la vie ?

o Si I'état de santé de votre enfant s’aggrave, désireriez-vous le reprendre a domicile, ou
préféreriez-vous qu’il soit pris en charge au Centre ?
o Avez-vous des souhaits particuliers a nous préciser ?

Remarque : les souhaits formulés ci-dessus sont révocables a tout moment

Signatures : Responsable(s) légal(aux), Médecin, Autre(s) personne(s) présente(s)

Préciser avec les parents que les hospitalisations pour urgences chirurgicales (notamment en cas de
doute sur le diagnostic), pour pathologies infectieuses nécessitant une antibiothérapie parentérale, pour
pathologies a priori curables......ne sont pas concernées par les dispositions précédentes, car considérées
comme licites
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Utilisation : dossier de la personne, remise aux services d’urgence, délivrance lors d’hospitalisation

Le retour des parents rencontrés : se sont montrés favorables a notre démarche, méme si I'entretien et
le questionnement ultérieur qu’il a entrainé a été jugé difficile

Cette « discussion anticipée » entre dans un processus plus général : voir I’arbre décisionnel.

v

Etat de santé stable

A 4

Décompensation aigue

A 4

Info Famille

+/- recueil souhaits de
la famille

A 4
Evolution favorable Evolution défavorable

A

A 4

Réunion d’équipe

multidisciplinaire
avec adaptation du

projet de soins

Rencontre avec la famille
- avis d’aggravation
- Restitution du projet de soins
- +/- recueil souhaits de la
famille

h A

A 4

Evolution terminale avec
risque vital a court terme

A 4

Procédure collégiale avec médecin
extérieur : LAT +/- sédation profonde
continue. Restitution et accompagnement

A 4

Accompagnement parents et soignants

Journée d’études ARP Hauts-de-France « Polyhandicap : passage aux urgences, et la suite ? » - 13/11/2018 — Lambres Lez Douai

50



CONCLUSION

L'accompagnement en fin de vie des personnes polyhandicapées reste une situation complexe du fait de
ses spécificités, et une souffrance particuliére pour ses proches.

La loi a permis des avancées et donne un cadre mais ne répond pas a tout du fait de la singularité de la
personne polyhandicapée. La loi est d’ordre général, chaque personne polyhandicapée est un cas
particulier.

Beaucoup de sujets restent discutés dans la pratique de notre activité professionnelle de terrain : celui
de savoir s’il faut anticiper les souhaits des familles par le biais d’« entretiens anticipés », de I'arrét de
I'alimentation et de I'hydratation artificielles, du role exact des parents et des professionnels. Le souhait
serait également que la loi accorde une attention plus soutenue aux personnes présentant des troubles
cognitifs profonds tels que les patients Alzheimer, les personnes Polyhandicapées (rapport de I'lGAS du
2506 2018).
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S Apports et limites de la formalisation juridique et des recommandations profes-
sionnelles dans le domaine des soins des patients polyhandicapés. L’éthique est-

elle soluble dans la regle ?
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Apports et limites de la formalisation légale et
réglementaire

L’éthique est-elle soluble dans la régle ?

ESPACE
DE REFLEXION
ETHIQUE

Avec la loi du 4 mars 2002 relative aux
droits des malades (dite loi Kouchner)
et la loi du 22 avril 2005 relative aux
droits des malades et a la fin de vie (dite
loi Leonetti) complétée par la loi du 22
avril 2016 (dite loi Claeys-Leonetti), la
France s’est dotée d’outils normatifs
forts pour encadrer les relations
soignants-soignés et les pratiques des
professionnels.

Alors que certains ont regretté que
I'obligation de recueillir un
consentement explicite avant tout soin
corresponde, d’une certaine facon, a la

fin de la présomption de bienfaisance dont bénéficiaient les soignants, d’autres, au contraire, se plaignent
du fait que la loi n’est pas adaptée a certaines situations particulieres.

Le but de la présentation sera d’interroger la place et des soignants dans le cadre de ces référentiels et
de déterminer les contours de leur liberté et, partant, de leur responsabilité.

phase

d'une affection

Consciente el capable

Qui décide de l'arrét des traitements ?

avancée ou terminale

grave el incurable

Hors d’'état
de s’exprimer

Consultant
+/- équipe soignante
L‘:jglalg‘: : +/- personne de

confiance
+/- directives anticipées

Le médecin informe,
et assure les soins
de fin de vie

Le médecin
décide
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La collégialité doit-elle ou est-elle toujours

étre systématique ? inutile ?
* Un mineur n'est jamais + Le patient est legalement
(légalement) en état d'exprimer sa représenté
volonte
+ ParentS'eu tuteur toujours en état
* Décisions collégiales pour tous les de s’exprimer
enfants ?

+ Pourrait-on prendre une décision

contre I'avis des parents / tuteurs
?

Autorité parentale
article 371-1 du Code civil

* « L'autorité parentale est un ensemble
de droits et de devoirs ayant pour '"CODE CIVIL
finalité I'intérét de I'enfant.

* Elle appartient aux pére et mere
jusqu'a la majorité ou I'émancipation de FRANCALIS.
l'enfant pour le protéger dans sa ] .
sécurité, sa santé et sa moralité, pour EDITION OUIGINALE T SEULT OFFICIELLE,
assurer son éducation et permettre son m §
développement, dans le respect dii a
sa personne.

» Les parents associent I'enfant aux
décisions qui le concernent, selon son
4ge et son degré de maturité. »

DES

A paris, (¥

DE DIMPRIMERIE DF 1A

— Peut étre retirée par un juge et confiée hiar i,
aun tiers
— Emancipation possible
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Loi Kouchner

— « Les droits des mineurs ou des
majeurs sous tutelle mentionnés
au présent article sont exercés, par
les titulaires de I'autorité parentale
ou par le tuteur.

— Les intéressés ont le droit [...] de
participer a la prise de décision les
concernant, d'une maniére adaptée
soit a leur degré de maturite
s'agissant des mineurs, soit a leurs
facultés de discernement s'agissant
des majeurs sous tutelle

5
En droit
» Les parents autorisent les
soins
» Les mineurs « consentent »
6
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La loi Leonetti pour les mineurs

» Role des parents
— Assimilable a la personne
de confiance
— Doivent étre consultés

— Peuvent déclencher la
procédure collégiale
(décret du 29 janvier 2010)

« Pas de directives anticipées

— Mais projet de soins élaboré
pour et avec I'enfant...

Réle des parents dans les soins

« Ne se résume pas a
l'autorisation gu’ils donnent.

« Alafois
— Sujets de soins
— Objets de soins
— Dispensateurs de soins

» Reco. professionnelles

« Les laisser s'impliquer sans les
y forcer... »

Arch Pediatr2005;12:1501-8
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Recours légaux

Urgence

Protection des
mineurs de moins 16
ans

Décision de justice
Toujours une violence

10
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Inter-subjectivité

Ce n’est pas la science qui Ce n’est pas le droit qui
prescrit prescrit

— incertitude scientifiqgue « Dans les limites fixées par la
loi, fe médecin est libre des ses
prescriptions qui seront celles
qu'il estime les plus appropriées
en la circonstance » (article 8
CDM)

— la prescription a la dimension
d'un pari

Aucun systéme normatif, qu'il soit |égislatif, scientifique,
ou déontologigue ne peut annuler la responsabilité qui
découle de la liberté de prescription.

14
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Arch Pediatr 2008;15:1174-82 i . e
Regu le Que deviennent les décisions de limitation ou
1 octobre 2007 o . - v
Arceptd Jes d’arrét des traitements actils a la sortie de
i réanimation pédiatrique ?
Enfants pour lesqueis il y a
‘eu un questionnement
n=37
Enfanispour lesqueis il y a
&u une oécision formalisee Ny 8 pas eu de decsion
de LATA n=20
n=17
I n=3 =3
PEI’mﬂLU‘E wue Enfants :I.vai{:.:.‘. momant Enfants \lN‘l'ﬂ“: au moment Farduide vue
n=14 n=17
T
Enfants déoédés depuis | I 1
Ia sortie de réanimation ooy 3 n=10
n=g l
Enfants qui ne seraient pas|
n=4
=5
Patients qui seraient ré- Patients qui seraient ré-
1 imati adressésen réanimation pour
pour sunveiliance sedle S0ins de Suppor vitaux
n=4 n=18
ot ]
Simulation
LATA : limiation ou amét des traitements adlifs

15

Conclusion

* Nila science, ni le droit
ne prescrivent.

« Décisions

intersubjectives. Polyhandicap: W@ &} @
Passage aux _ :’
P urgences -
* Les décisions ot s il 7 ‘e

s'anticipent...

.... mais elles doivent étre
actualisées.

16
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‘ . 15h 15 : Fiches d’informations

® Dr Jacques LEMAN, Médecin ORL et parent
® Dominique CRUNELLE, Orthophoniste et Docteur en sciences de I’éducation

<& Faciliter I'accueil des personnes en situation de polyhandicap dans les services
hospitaliers (Présentation par M. le Dr Jacques Leman).

« Polyhandicap :
passage aux urgences,
et la suite 7 »

Fiches d’informations

Dr Jacques LEMAN
Médecin ORL et papa de Charles-Antoine
(MAS de Baisieux)

La personne en situation de polyhandicap ne maitrise pas notre code commun de communication, le
langage oral. Elle est particulierement dépendante de son environnement et sensible a tout changement
dans ses habitudes de vie. Les douleurs aigues qui, souvent, surviennent lors d’une nécessité
d’hospitalisation, I'angoissent d’autant plus qu’elle ne les comprend pas.
Son hospitalisation, aux urgences ou dans un service spécialisé, pose différentes questions :
- Comment s’assurer que toutes les informations utiles sont transmises aux professionnels
hospitaliers ?
- Au-dela des soins, comment informer les professionnels du quotidien de ses besoins et habitudes de
vie (repas, toilette, sommeil, stratégies de communication...) ?

Ces hospitalisations s’accompagnent en amont, pendant et lors de la sortie de la personne.

La plupart des établissements médico-sociaux qui accueillent ces personnes ont élaboré des fiches de
liaison. Nous avons essayé de les obtenir, avec plusieurs objectifs :

- Juger de leur lisibilité

- En tirer le meilleur

- Proposer une fiche type, spécifique aux problématiques des personnes polyhandicapées.

Plutot que de multiplier les écrits différents, tant dans leur fond que dans leur forme, nous pensons qu’il
serait intéressant de développer une culture régionale commune, d’harmoniser nos documents de liaison
entre familles, établissements médico-sociaux et structures hospitaliéres.

Nous vous présenterons cette analyse et les préconisations qui en découlent, ainsi que les outils
fonctionnels du CHESSEP, qui peuvent aider a la transmission des démarches du quotidien.
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Définition retenue par le comité de pilotage de
l’élaboration de la stratégie quinquennale de
[’évolution de [’offre médico-sociale volet polyhandicap (2017)

« Une situation de vie d’une personne présentant un dysfonctionnement cérébral
précoce ou survenu au cours du deéveloppement ayant pour conséquence de
graves perturbations a expressions multiples et évolutives de [’efficience
motrice, perceptive, cognitive et de l[a construction des relations avec
U’environnement physique et humain. Il s’agit d’une situation évolutive \
d’extréme vulnérabilité physique, psychique et sociale au cours de laquelle
certaines de ces personnes peuvent présenter, de maniére transitoire ou

durable, des signes de la série autistique » (MINISTERE DES AFFAIRES SOCIALES ET DE LA SANTE (2017)).

Journée d'études régionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018

Informations recues

Qutils du Centre hospitalier de Seclin-Carvin (GHSC)

Fiche de liaison du Centre de Soins Antoine de Saint-Exupéry de Vendin-le-
Vieil

IDAC (institut départemental Albert Calmette) de Camiers

Expérience du « groupe hospitalisation VLA » (La Vie, Autrement) - service
d’aide a la personne

Fiches de la MAS de Dechy

Fiches de ’afapei du Calaisis

Journée d'études régionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018

Pour toute hospitalisation

et plus spécifiquement pour tout accueil aux urgences

Nécessité de mettre en place des outils de prévention en amont :

» Protocoles
» Dossier de liaison d'urgence
» Bien connaitre les besoins spécifiques du patient

» Assurer la qualité de |’accompagnement des la sortie

Journge d'études régionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018
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Ce qu’il faut transmettre
(article D344-5-8 du Code de |’Action Sociale et des Familles)

Une fiche exposant de facon simple les principales caractéristiques et les
précautions a prévoir pour le type de handicap présenté par la personne

Une fiche, a l’intention d’un médecin, présentant les informations médicales
relatives a la personne

Une fiche de liaison paramédicale indiquant les soins quotidiens et les éventuelles
aides technigues dont la personne a besoin

Une fiche sur les habitudes de vie et les conduites a tenir propres a la personne

Journée d'études regionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018

Ces outils doivent permettre aux personnels hospitaliers

d’avoir des informations sur la personne :

» Niveau d’autonomie
» Communication

» Particularités sensorielles et motrices

Jdournée d'études régionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018

Tout accueil aux urgences doit s’accompagner

» Enamont
» Pendant
» Et lors de la sortie de la personne

> Mobiliser la personne (aidant familial et/ou professionnel) en qui la personne
polyhandicapée a toute confiance afin de minimiser son stress lors de |’accueil
et tout au long de I’hospitalisation;

Journée d'études régionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018
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Harmonisation des Fiches ---

» Les fiches : différentes selon les lieux d’accueil
» Existe-t-il une spécificité des fiches

» Du polyhandicap ?

» Pour [’acces aux urgences ?

Journee d'etudes regionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018

Creation d’une fiche type ?
Oui mais ....

» Difficultés de lecture si trop exhaustif ---- > a surligner ou & résumer (pour
rendre ces fiches plus lisibles et moins « indigestes »)

» Problémes posés par le personnel intérimaire et la rotation du personnel ----
intérét du CHESSEP

» Présence ou non d’un accompagnant professionnel (qui connait ... ou non ... la
personne) ou accompagnement par un aidant familial

Journée d'etudes régionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018

En amont : préparation - anticipation d’une
eventuelle urgence ou hospitalisation

> Minimiser le stress de la personne

Journée d'études régiopale Hauts-de-France / 13 novembre 2018
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» Minimiser le stress de la personne
» Santé BD
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Minimiser le stress de la personne
Santé BD
Ateliers de gestes médicaux (AGM)

SIMUTED (CH Amiens) propose des séances de simulations du parcours de soins
pour anticiper, habituer, personnaliser et adapter ['accés a des soins slrs et de
qualité (personnes porteuses de TSA)
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En amont : préparation - anticipation d’une
eventuelle urgence ou hospitalisation

» Informations a préparer :
» Antécédents, pathologies chroniques
» Lieu d’accueil, médecins
» Traitements : en cours, contrindiqués
» Consignes spécifiques
» directives anticipées
» Applications sur smartphone (ICE : In Case of Emergency)

» = fiche d’informations médicales en cas d’urgence

Jaurnée d'études régionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018

Autres informations indispensables

» Nécessité de disposer de renseignements sur
» Les habitudes de vie
» Lautonomie
» Les modalités de communication
» Les personnes a contacter
» Les besoins en dispositifs médicaux et/ou aides techniques éventuelles
» L'installation du patient

» La préparation de la sortie --- HAD --- Espace ressources parcours complexes
(Personnes PH a domicile)

Journge détudes régionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018

Le temps de l'urgence :

» Créer des outils spécifiques (grille de tri a I’accueil et outils de
communication adaptés, échelle de douleur ...) --- intérét des équipes mobiles
dédiées

» Fiche de liaison formalisée « urgence » (DLU)
> Cf liste exhaustive de documents a joindre (dossier transmis par la MAS de Dechy)

» Cf Fiche de liaison plus concise (2 pages) du Centre de Vendin le Vieil

» Place des aidants, des accompagnants, des personnes ressources de
I’établissement (aide a la communication)

Journée d'études régionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018
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FICHES DE LIAISON POUR LUACCUEIL DE LENFANT
ET LADULTE HANDICAPES DEPENDANTS

Fiches de liaison réalisées en collaboration avec ’inter-associations
Multihandicap ile-de-France, APETREIMC, APF/HANDAS, CESAP,FEHAP,
GPF, UNAPEI

Fiche téléchargeable www.aphp fr/handicap et remplissable électroniquement

Journee d'études regionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018

Cf. Fiche de liaison « Hopitaux de Paris » en annexe.

Evaluation de la douleur

Plusieurs échelles sont utilisées auprés des personnes polyhandicapées dont :
Le DESS (San Salvadour)
L’EDAAP (Hopital marin d’Hendaye)
La FLACC (Face Legs Activity Cry Consolability)

La GED-DI (grille d’évaluation de la douleur-déficience intellectuelle)

L'ESDDA (échelle Simplifiée d’évaluation de la douleur chez les personnes
dyscommunicantes avec troubles du spectre de ["autisme)

Journée d'études régionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018

Cf. Fiche ESSDA « Etablissement Public de Santé Barthélémy Durand » en annexe.

Et la suite 7?7
Assurer la qualité de l'accompagnement dés la sortie

» Cf la macrocible de sortie (fiche paramédicale de mutation/transfert) du CH
de Seclin

» Fiche Retour a domicile ou en institution

» (assistance publique des hopitaux de PARIS)

Jaurnée d'études régionale Hauts-de-France / 13 nevembre 2018

Cf. Fiche Retour a domicile ou en institution « AP-HP de Paris » en annexe.
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Urgences hors secteur géographique ?

» Quid des fiches ? Les parents en disposent-ils ?
» Dossier papier
» CléUSB?

» Intérét de développer le DMP et/ou Compilio

Jaurnée d'études régionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018

La fiiére de Santé Maladies Rares DéfiScience
présente

Défif‘czcnce

l Journee d'études regionale Hauts-de-France / 13 novembre 2018
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< Les outils concernant les besoins quotidiens, la communication et I'autonomie
(Présentation par Mme Dominique Crunelle).

Faciliter I'accueil des personnes
en situation de polyhandicap
dans les services hospitaliers

D.Crunelle
Orthophoniste et Docteur en Sciences de |'Education
Formatrice, Lille

dominique@crunelle.com 1

La personne en situation de polyhandicap
- a des besoins particuliers
- ne maitrise pas notre code commun de communication : le langage oral
- est particulierement dépendante de son environnement.

Son hospitalisation, aux urgences ou dans un service spécialisé, pose, au-dela des soins,
- le probleme de ses besoins quotidiens :
* ses repas
* sa toilette
* son coucher et son lever...

- 'expression de la douleur

- la mise en place d’une démarche de communication avec I'ensemble des aidants

dominique@crunelle.com 2

Si la personne est accompagnée par des aidants familiers, I'essentiel est assuré.

Si la personne est seule, régulierement ou ponctuellement, il faut qu’elle dispose d’outils
- pratiques
- visibles
- agréables a regarder
- disponibles sur le lieu ou se déroule 'activité ou la rencontre.
- facilement accessibles par tout professionnel.

dominique@crunelle.com
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1. Une condition préalable a toute démarche de communication avec une
personne en situation de polyhandicap:

Veiller a ce que le quotidien soit assuré en limitant stress, dangers, fatigue et
inconfort, voire douleurs.

- Moments fondamentaux du quotidien :
- lever
- toilette
- haabillage/déshabillage
- installations et déplacements
- repas
- coucher

dominique@crunelle.com 4

- Objectifs :
- identifier ce qui est important pour la personne :
* ce qu’elle aime et n'aime pas
* ce qu’elle peut exprimer (et comment elle I'exprime)
* ce qu’il est essentiel d’adopter, pour éviter risques et inconfort
* ses rituels
* ses capacités d’autonomie, méme partielle et facilitée...

- croiser les regards et observations des aidants, tant naturels que professionnels

- proposer des outils pragmatiques, qui permettent a chaque aidant d’étre
informé, qui facilitent une ritualisation des pratiques.

dominique@crunelle.com 5;

Méthodologie :

- Elaboration de questionnaires pour chacun des moments fondamentaux du
quotidien.

- Présentation de ces questionnaires aux aidants, qui, ensemble et en impliquant la
famille, les remplissent, en fonction de leurs observations. Chaque fois que possible, la
personne elle-méme est invitée a s’exprimer.

- Proposition de maquettes numérisées, qui permettent de créer rapidement et
facilement les outils fonctionnels jugés utiles.

On les veut agréables a regarder et accessibles a tout aidant intervenant sur I'activité

concernée ( aidant habituel ou ponctuel, a la maison, en établissement, lors de transferts, si
hospitalisation, en cas de changement d’unité ou de service...)

dominique@crunelle.com 6
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Un outil pour chaque grande fonction :
- lever et coucher : une taie de coussin

- toilette : une affiche en forme de goutte d’eau
- habillage/déshabillage : un tee shirt

- repas : un set de table

- installations et déplacements : a faire

Si une personne peut désigner des photos, images ou pictos pour exprimer une
envie, chaque outil est enrichi de ces représentations.

Informations sur le repas a faire apparaitre sur |'outil fonctionnel « Set
de table », toujours a la premiére personne
1. Prénom

2. Caractére et comportement de la personne lors des repas

3. Quels aliments

Il s'agit d'indiquer :

La texture et |la consistance des aliments (alimentation essentiellement
mixée, mastiquée, hachée, en petits morceaux, morceaux tendres...)
S'il existe un régime spécial (pruneaux, protéines...)

Quelle quantité donner a chaque bouchée (faible, normale...)

Quel type d'aliments sont a éviter (semoule...).

4. Quelle hydratation

5 Ce que j'aime / Ce que je n'aime pas
Il s'agit d'indiquer ce que la personne aime ou n'aime pas lors des repas

6. Mes couverts et autres ustensiles facilitateurs

7. Comment j‘exprime quand je n'ai plus faim
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8. Je peux choisir un plat de la maniére suivante

9. Ce que je peux faire seul

10. Comment j'exprime guand j'aime / Quand je h'aime pas

11. Aidez-moi a manger en réalisant ces manipulations

Il s'agit de donner des indications quant a la maniére d'aider la
personne a manger ou a boire sans risque.

Trois grands titres sont proposés :

« Pour mettre les aliments en bouche » : comment porter la
cuillere/fourchette/verre ou autre a la bouche de la personne.

« Pour m'aider a déeglutir » : quelles manipulations réaliser pour aider
la descente du bol alimentaire.

« Veillez a ce que je ferme bien |la bouche quand je mange » : des
schémas vous sont proposés, permettant une bonne fermeture buccale
et une aide a I'enclenchement de la déglutition.

domi

D crunellescorn 10

12. Photos

Nous vous proposons vivement d'insérer des photos (deux ou plus) de
I'aidant et de la

personne aidée en situation de repas.

13. Installons-nous« Moi »« Vous »« Le lieu » « Les modifications
éventuelles d'installation pour le repas » (tablette adaptée, appui -
nugue, coussin dans le dos, retrait du repose-pieds...).

13. Attention

Il s'agit d'indiquer tout ce a quoi il faut faire attention lors du repas en
dehors du type d'aliments, du type d'hydratation, de la posture et de
I'installation.

14. Date de derniére mise a jour
Les réponses a ce guestionnaire permettent de créer un set de table
individualisé oI e B rnelisEd

Bon appétit !

nato

R

Set de table
Volets fermés

Set de table
volets ouverts™=—

dom!

) ) nigue@crunelle.corm ; 2 % 12
Cet outil peut prendre diverses farmes; nous I'avons ainsi ada pté aux personnes atteintes de démences.
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* Pour la toilette, le questionnaire permet de
créer une affiche en « goutte d'eau »
qui peut étre fixée au mur de la salle de bains.
Elle donne les informations utiles pour la toilette

PRENOM

Affiche goutte d’eau

Celui pour I'habillage
et le déshabillage donne
un cintre « Tee-shirt »

qui aide au respect
des godts de la
personne en matiere
de vétements, a la
prise en compte de
ses besoins, de ses
capacités
d’autonomie...
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*Celui pour le lever et le coucher aboutit a une
taie d’oreiller ou un coussin double face qui donne toutes les
informations nécessaires au bon déroulement du réveil et du
coucher.

La premiere face concerne le coucher, I'autre concerne le
réveil.

Les indications portent sur les installations, les rituels (
veilleuse, histoire...)

| UISSTIOO I] ZILIMO] ‘FIAI] I Nog

Mol dans mon lit

3 =
i : i
1 . a
b 2
8 3
f E
: it !
4 &
: : = r
Coussin L 5
face
coucher PRENOM
Pour le lever, tournez le coussin | B msser
1 UISSNOD | ZIIUNO] “JIPNOD I Mod
7
s :
2z 2
Coussin -E- Bonjour ! i
face lever H " §
5 particuliers g
E 2
£

’ PRENOM

Pour le coucher, toumez le coussin | '(‘m SSEP

Journée d’études ARP Hauts-de-France « Polyhandicap : passage aux urgences, et la suite ? » - 13/11/2018 — Lambres Lez Douai

74




* 2. Pour s’engager dans une démarche de communication avec une personne en situation de
polyhandicap, qui ne peut utiliser notre code commun (langage oral ou écrit), il faut disposer
d’un outil qui permet a l'interlocuteur d’avoir une base d’informations sur la personne.

* Un « questionnaire de vie » permet de recueillir tout ce qui est important pour
communigquer avec cette personne :

- ses habitudes de vie

- les personnes importantes de son entourage
- les activités qu’elle apprécie ou non

- son mode de déplacement

- ses stratégies de communication

dominique@crunellé.con

Les réponses a ce questionnaire de vie permettent d’élaborer pour chacun un outil de
transmission, appelé « Carnet de bord » ou « Dico perso », qui doit toujours étre a proximité
de la personne.

Trois maquettes de carnets de bord sont congues :
- une en forme de fleur pour les filles,

- une autre en forme de voiture pour les gargcons
- une sous forme de livret pour les ados et |les adultes.
Un code couleur est mis en place selon le theme abordé.

D’autres formats peuvent, bien- sir étre imaginés.

PHOTO

N oo 8
"
v v

BONJOUR 1
Je mappelie

Modéle pour les garcons

Modéles pour adolescents et adultes

Modele pour les filles
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Pour chacun, il présente
- La personne, ses rythmes de vie : « J'habite ... avec ...,
Je vais a I'lME/MAS (ou autre) tous les (jours de la semaine) »
- Ses fréquentations : « Les personnes qui s'occupent

de moisont: ...... »
- Ce qu’elle aime/Ce qu’elle n'aime pas : activité,
personnes

- Son quotidien : « Référe-toi au set de table etc... »

- Son installation, sa mobilité et ses capacités de
transfert : « Mon kiné dit que (...) », « Voila comment tu dois
me porter », Photo...

- Sa communication : « Ce que je comprends, ce que je
commence a comprendre, ce que j'exprime, ce que j'exprime
parfois, comment je m’y prends...); voila comment j'exprime
une douleur. »

En veillant & tout exprimer a la prémiére personne : « je »

Ces outils sont faciles a réaliser.

Toute personne polyhandicapée devrait étre équipée, de ceux-ci ou de leurs équivalents, de
maniére préventive a une éventuelle hospitalisation.

Mon objectif : développer une » culture de communication régionale » :
- outils réalisés dans les structures médico-sociales, en partenariat avec les familles et
rassemblées dans une sacoche susceptible d’accompagner la personne lors d’une hospitalisation

prévue ou non.

- personnels hospitaliers informés de leur existence et de leur mode d’utilisation.

Exemples de fiches de liaison et de moyens mis en place pour I’accompagnement aux urgences
(cf. annexes)
- Fiche de liaison de I’AP-HP de Paris, réalisée en collaboration avec plusieurs associations concernées
par le polyhandicap (dont le CESAP, I’APF et 'UNAPEI)
- Fiche paramédicale de mutation/transfert (CH Seclin)
- Grille d’autonomie (GHSC Seclin)
- Communication avec le résidant (GHSC Seclin)
- Grille évaluation de la douleur (GHSC Seclin)
- Echelle simplifiée d’évaluation de la douleur chez les personnes dyscommunicantes (ESDDA),
Etablissement public de santé Barthélémy Durand
- Fiche liaison urgences du Centre de Soins A. de St-Exupéry
- Fiches liaison APEI Douaisis — MAS Dechy
- Moyens mis en place pour I'accompagnement de I'enfant ou I'adulte polyhandicapé aux urgences -
IDAC Camiers.
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‘ . 16h 30 : Table ronde : « A la sortie du centre hospitalier... Et aprés ? »

® Dr Régis DERAM, Médecin MAS Dechy/Douai/Féchain et EEAP Féchain

\; Notes

® Dr Anne DE POORTERE, Médecin généraliste, Institut Vancauwenberghe, Zuydcoote

\; Notes

Journée d’études ARP Hauts-de-France « Polyhandicap : passage aux urgences, et la suite ? » - 13/11/2018 — Lambres Lez Douai

77



® Emilie BACHARY, Chargée de mission, Equipe mobile d’accés aux soins des personnes en
situation de handicap au Groupement des Hépitaux de I'Institut Catholique de Lille
(GHICL)

\\ Notes

® Les parents : Mmes LEMAN, LAMBIN, DESENFANT

\\ Notes
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® Virginie BAES, Cadre de santé, MAS Le Nouveau Monde (AFEJI) La Chapelle d’Armentiéres

Construire la notion de parcours dans une dimension de réseau partenarial et d’échanges de
compétences

Le parcours de la personne vivant en situation de polyhandicap en maison d’accueil spécialisée et devant
subir des soins médicaux en centre hospitalier est sectionné en plusieurs étapes comportant chacune
leurs facteurs de risque. La prise en compte de ces parametres influe sur la qualité de la prise en soins de
la personne dans les dimensions avant-pendant et aprés son séjour ou passage en centre hospitalier.

Ces trois séquences de parcours doivent étre considérées quel que soit le type de prestation sanitaire
envisagée, a savoir : la consultation, I'hospitalisation programmée, le recours au service des urgences.

Avant toute chose, il est nécessaire de considérer et d’échanger sur la structuration et les moyens des
deux établissements dans un souci d’argumentation des différents points d’une future convention. Pour
exemple, le centre hospitalier ne possede pas forcément de moyens de manutention des personnes
disponibles dans tous les services notamment en consultation, et de la méme maniere la plupart des
maisons d’accueil spécialisées n‘ont pas de pharmacie interne pouvant mettre a disposition des
thérapeutiques sur le principe d’un service continu. Ces points, pris individuellement peuvent paraitre
anodins mais peuvent aussi avoir des conséquences sur la faisabilité d’une prise en charge ou sur la
continuité des soins en sortie d’hospitalisation. La base du travail collaboratif repose donc sur
I'information et les échanges intersectoriels ou sur le comment prendre en compte les limites de chacun
pour performer la prise en soins de la personne quel que soit son parcours ?

Cette réflexion en amont, formalisée par conventionnement, n’a de sens que si elle est évaluée et
réadaptée au fil de I'eau. Il est nécessaire de pouvoir envisager que des situations particulieres et
individuelles ne soient pas prévues et anticipées. La nécessité d’un accompagnement en continu au cours
d’une hospitalisation, la nécessité d’une anesthésie la oU habituellement elle n’est pas nécessaire, la
nécessité de grouper plusieurs interventions lors d’une seule anesthésie, ces exemples nous parlent dans
notre quotidien mais ne sont pas habituels pour un centre hospitalier. C'est pourquoi la communication
et la sensibilisation de maniere générale mais également au coup par coup est essentielle, il s’agit d’un
travail de fond avec des interlocuteurs identifiés et avertis qu’il faut reproduire avec chaque
établissement partenaire dans une dimension de réseau aux compétences larges pouvant répondre aux
diverses problématiques médicales.

\. Notes
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® David DESMULIER, Directeur, MAS La Gerlotte (GAPAS) a Marcq en Baroeul

Présentation du projet « Dispositif d’accompagnement a I’h6pital »

Le GAPAS, Groupement des associations partenaires de l'action sociale, gere 25 établissements et
services ceuvrant dans I'accompagnement des personnes en situation de handicap, dans la région des
Hauts de France et dans le département de I'Essonne. La question de I’hospitalisation des personnes
polyhandicapées revenait régulierement dans les échanges avec les familles des personnes accueillies
dans les maisons d’accueils spécialisés Le Hameau (Hantay) et la Gerlotte (Marcg-en-Baroeul):
I’hospitalisation, notamment celle en urgence, peut étre source d’angoisse, voir méme de danger vital
pour certaines d’entre elles notamment di aux troubles de la déglutition, de problemes de
comportement, aux difficultés de manipulation a deux pour les toilettes ou I’habillage, du manque de
changement de positionnement (risque escarre).... et le personnel de I’hépital manque de temps et de
formation pour accompagner individuellement chaque personne en situation de polyhandicap.
Aujourd’hui, ce sont les familles qui principalement accompagnent leur proche lorsqu’il est hospitalisé.
Mais le vieillissement de certaines familles ou encore pour d’autres leur activité professionnelle, rend cet
accompagnement de plus en plus complexe et fatigant, méme si I'établissement assure une présence les
premieres heures de I'hospitalisation.

Pour rechercher une réponse a cela, et sous lI'impulsion de l'association partenaire «La vie,
autrement... », le GAPAS a testé durant une année la possibilité que des professionnels d’un service
d’aide a la personne (SAP) puisse assurer tout ou partie de cet accompagnement, selon bien sir les
besoins de la personne et les possibilités de présence de la famille (il ne s’agissait aucune de suppléer a
la famille, mais d’y apporter un soutien).

Ces interventions d’auxiliaires de vie sur le lieu d’hospitalisation ont été organisées par |'établissement
et financées sur les fonds propres du GAPAS. Les objectifs de cette « période test » étaient doubles :

- Vérifier que 'accompagnement par un service a la personne (SAP) répondaient aux besoins de la
personne et de son entourage,

- Rechercher des nouvelles sources de financements en vue de pérenniser ce dispositif et de le
porter au niveau national, selon les résultats de la période « test ».

En bref, voici quelques éléments faisant partie du bilan de cette expérimentation :

- En quelques chiffres : 31 familles (sur 81) ont manifesté le souhait d’adhérer a ce dispositif ; il y a
eu 8 « accompagnements » réalisées (de quelques heures a quelques jours) dont 6 en situation
d’urgence (mise en place du service a la personne en moins de 4h), et 10 hospitalisations n’ont pas
nécessité d’accompagnement (durée d’hospitalisation relativement courte / La famille a souhaité
assumer 'accompagnement / Hospitalisation dans un service de soins intensifs).

- Pour les personnes accompagnées : |'accompagnement les a rassurés ; sentiment de sécurité ;
moins d’ennui grace a la présence d’une personne (des temps de « distraction » étaient proposées) ;
plus de temps pour les repas ; des changements de positionnement (voir plus !) réguliers.

- Pour les familles : cela a permis de se reposer et de limiter les absences sur le lieu de travail ;
sentiment de soutien de I'association ; des contacts réguliers avec les professionnels du SAP ont
permis d’avoir des nouvelles plus régulierement de I'état de santé et de « moral » de la personne
accompagnée ;

- Pour I’établissement : meilleure communication avec I’hopital pour une meilleure préparation a la
sortie, un retour simplifié du fait de la coordination entre le SAP / L’hdpital / I'établissement ; des
personnes revenues en « meilleure santé » que lors des précédentes hospitalisations.
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- Les difficultés rencontrées : formation des professionnels (méme si des stages étaient proposées
dans I'établissement) ; I'urgence de la mise en place des prestations par le service ; non prise en
compte de I'hopital des recommandations décrites pour I'accompagnement de la personne:
I’'hopital ne disposait pas de matériel adapté (ex : pas de cuillere adaptée pour les repas ou des
médicaments non écrasé afin d’éviter les fausses routes) ; quand la famille est absente au début de
I’'accompagnement, le lien est plus difficile entre le SAP et la personne accompagnée ; difficulté a
estimer un volume horaire d’intervention (lié¢ notamment a la non connaissance des besoins des familles
et de la durée de I'hospitalisation).

\. Notes

‘ . 17h 15 : Conclusion : synthése et perspectives. Les attentes et les besoins des familles

® Dr Bruno POLLEZ, Président de I’ARP Hauts-de-France

\; Notes
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Un kit pour aider a la communication
avec les patients handicapés

Par Christian Vincenttourcoing@]lavoixdunord.fr

Emilie Verwaerde, ingénieur qualité, Séverine Deprost, cadre au pdle chirurgical, Eric Morillon,
directeur des maisons d’accueil spécialisées et Myléne Denis, directrice des soins par intérim, tous
au cceur du projet.

L’arrivée dans un hopital, que ce soit par les urgences ou directement dans un
service de soins n’est jamais simple. A fortiori lorsque I’on est handicapé. Une
convention lie le CH Dron a ’association des Papillons blancs et des processus
ont été mis en place.

Tourcoing.

Au départ, une convention visait surtout les urgences pour aider a la prise en charge de patients
handicapés, cela a été étendu aux autres services. Les soignants estiment que, souvent par manque
de formation, il y avait des maladresses dans les prises en charge. C’était souvent I’infirmiére des
Papillons blancs qui accompagnait le patient dans les services.

Il y avait une vraie demande des personnels qui €taient souvent désarmeés.

Pour Eric Morillon, directeur de la MAS des Papillons blancs, les hébergés en maison d’accueil
spécialisé et en foyer sont les premiers concernés, avant méme les Impro. « Ce sont des personnes
qui s’expriment peu ou pas de tout », ou qui ont du mal a exprimer ce qu’ils ressentent. Il fallait
donc mettre en place des outils. Dans chaque pdle, un référent soignant a été formé aux divers outils
mis en place, des outils qui évoluent constamment. « Il a été trés facile de trouver des volontaires
trés motives. »

Ces outils permettent aussi de communiquer avec des patients illettrés ou qui ne parlent pas le
frangais. Le kit de communication permet aussi « d’aider 4 la prise d’autonomie de la personne
handicapée sans faire appel au tuteur, leur permettre de reprendre leur vie en mains », insiste Eric
Morillon.
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Le kit comprend un abécédaire, une ardoise, une horloge mais surtout le carnet avec pictogrammes.
Il y a une partie avec traduction écrite et de 1’autre coté uniquement le dessin.

Un vrai projet d’établissement

Ces actions ont permis de faire évoluer le regard de beaucoup de personnels de 1’hépital sur le
monde du handicap et inversement. « I1 y avait une vraie demande des personnels qui étaient
souvent désarmés », expliquent les responsables du projet. Il faut savoir qu’il y a 380 jours
d’hospitalisation rien que pour les deux maisons d’accueil spécialisées. Cela touche principalement
les urgences, les pathologies pneumologiques, cardiologiques ou neurologiques et aussi les soins
palliatifs.

Les urgences sont la premiére porte d’entrée a 1’hopital, et I’accent y a été mis au départ. 11 a fallu
aussi y faire des exceptions aux régles. Depuis des événements graves, les accompagnants ne
peuvent plus accompagner les patients dans les box. Cela est difficilement applicable dans le cas
d’un patient handicapé. Une réflexion a aussi été engagée pour la mise en place d’un outil commun
pour évaluer la douleur, le stress.

On sait qu’il existe d’autres initiatives ailleurs mais a Tourcoing, ils sont les seuls d avoir mis un
outil aussi complet. Chaque année, il est réévalué. « On y ajoute des pictogrammes, en lien avec les
besoins des résidents. »

Vraiment en place depuis 2012, « cela a apporté un confort de soin évident pour les résidents dans
la période soins a I’hdpital, que dans la préparation de la sortie de soins. En termes de fluidité d’info
¢a va tout seul avec les fiches de liaison », ajoute Eric Morillon.

tes kits de communication non verbale sont & la disposition des services.

Des forums et des besoins

La convention de partenariat permet aussi d’organiser un forum chaque année permettent des
regards croisés avec des soignants et des personnels des Papillons blancs, des patients, des parents.
Il'y a aussi des opérations « vis ma vie » en situation de handicap. Cela permet de comprendre les
réalités.

Reste qu’il y a toujours des difficultés a prendre en charge des polyhandicapés en particulier sur les
spécialités de soins dentaires et de stomatologie. Rares sont les spécialistes qui acceptent ou qui
sont formés. « On est au XXI e siécle. Pour certains, la solution aujourd’hui c’est d’arracher toutes
les dents ! « Il faut trouver autre chose », constate Eric Morillon. Il est aussi difficile de trouver
des gynécologues, des ophtalmologistes qui travaillent avec des handicapés.

A terme, le CH Dron espere pouvoir afficher les logos de prise en charge des handicaps, avec
aussi des personnels formés a la langue des signes, ce qui se fait dans certaines entreprises.
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OUTILS/MOYENS MIS EN PLACE POUR L’ACCOMPAGNEMENT AUX URGENCES

‘Assistance Publique — Hopitaux de Paris (AP-HP) ‘

FICHES DE LIAISON POUR LACCUEIL DE LENFANT
ET UADULTE HANDICAPES DEPENDANTS

@ FICHE VIE QUOTIDIENNE

A remplir par le patient et/ou la famille et/ou la structure d'accueil et/ou le médecin traitant
A remettre G I'équipe soignante (si possible avant I'hospitalisation)

Date
L1 | |

Remplie par
Nom
Fonction

Photo

facultative

POURQUOI' 2

Ces fiches de liaison ont pour objectif de faciliter
I'hospitalisation et d‘améliorer la prise en
charge de la personne handicapée ainsi que
son refour, par une continuité de linformation.
Elles seront envoyées avant fhospitalisation ou
remises lors de I'admission dans le service.

Elles devront étre insérées dans le dossier
de soins et restituées a la sortie du patient.

Ces fiches de liaison comprennent :

¢ La fiche vie quotidienne (A-4 pages) qui
accompagne la personne lors des différents
séjours hospitaliers. Elle est remplie et ne
peut étre modifiée que par le patient et/ou
la famille et/ou la structure d‘accueil et/ou

le médecin fraitant. Elle permet a I'equipe
hospitaliére de bien connaitre les besoins spé-
cifiques du patient pour anticiper les moyens
techniques ou humains nécessaires @ sa
bonne prise en charge et d'identifier les diffé-
rents acteurs ou référents.

* La fiche retour (B-2 pages) qui doit étre
remplie a chaque sortie d’hospitalisation
par |‘équipe soignante du service hospita-
lier responsable du patient. Elle a pour ob-
jectif de faciliter le retour d’hospitalisation du
patient par une continuité de Iinformation.

Fiche de vie quotidienne et fiche retour
seront insérées dans le dossier de sortie
du patient
ASSISTANCE HOPITAUX
PUBLIQUE DE PARIS
Mission Handicap-DPM 01.40.27.31.88
mission.handicap@sap.aphp.fr

Fiches de ligison
réalisées en collaboration avec

. lInter-associations Multihandicap
lle-de-France, APETREIMC, APF/HANDAS,
CESAP, FEHAP, GPF, UNAPEI

Journée d’études ARP Hauts-de-France « Polyhandicap : passage aux urgences, et la suite ? » - 13/11/2018 — Lambres Lez Douai

IDENTIFICATION DU PATIENT

NOM

Prénom

Date de naissance

Adresse

Code postal Ville
Etablissement

Représentant Iégal de la personne

Famille [ Tuteur Curateur
Nom

Prénom

Adresse

Code postal Ville

Téléphone Mobile

Personne a contacter

Nom

Prénom

Adresse

Code postal Ville

Téléphone Mobile

Environnement familial en cas d'hospitalisation
Présence souhaitée par la famille

Jour [Coul NON Nuit [CJoul [JNON
Participation souhaitée par la famille au repas

midi [ our [CJNON Soir [Joul [JNON

Référents (coordonnées)
Médecin traitant

° Médecin du service hospitalier
* Médecin de I'établissement ou du service adresseur

o Référent du projet personnalisé au sein de l'institution/domicile

 Traitements : Joindre les prescriptions
o Allergie

e Autres
contre indications

Fiche téléchargeable www.aphp.fr/handicap et remplissable électroniquement

MISSION HANDICAP-DPM - OCTOBRE 2012 - FICHES VIE QUOTIDIENNE - PAGE 1
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Assistance Publique — Hopitaux de Paris (AP-HP) |

NOM Prénom Date

Autonomie dans la vie quotidienne | Besoins en dispositifs médicaux
Soins spécifiques ou/et aides techniques

1. COMMUNICATION

[[] verbale [] non verbale

Langue usuelle
Modalités d'expression (précisez)

Utilise un support de communication (précisez)

Utilise un matériel électronique (précisez)
Fiabilité du oui/non
[Joul [CINON

Remarques

2. VIE PSYCHIQUE

Participation ] oul [JNON Remarques/Recommandations
Agitation [CJoul [CINON

Replié sur lui-méme [CJoul [CINON

Hsque de ngU? [J out CINON Consignes de sécurité post-opératoires
Auto-agressivité oul [C]NON

Hétéro agressivité [C]oul CINON

Retard intellectuel [CJoul [CINON

Remarques

3. LOCOMOTION - TRANSFERT - DEPLACEMENTS

Modes de déplacement (a préciser) Matériel de locomotion

Retournement dans le it [Z] OUI [C]NON [] it médicalisé [ Potence

Transfert (lit- fauteuil) [C]ourl [C]NON [] Verticalisateur [ ] Léve-malade
Position assise [CJour [CINON ]
S Appareillage

Utilisation autonome
du fauteuil OUI [C]NON
Remarques (photos d'installations appréciées) photos jointes [ OUI [CINON
4. MOTRICITE
A. Spasticité/raideur [0 Pompe liorésal

Jou NON [J Installation ou technique particuliére de décontraction (voir photos)
B. Mouvements anormaux [0 Appareillage et/ou postures (préciser) (voir photo)

oul ] NON
C. Troubles orthopédiques invalidants
[JRachis  []Hanche

[ Fragilité osseuse Horaire d'installation
Autres Durée
Remarques (photos d'installations appréciées) photos jointes  [JJ] OUI NON
PAGE 2 - FICHES VIE QUOTIDIENNE - MISSION HANDICAP-DPM - OCTOBRE 2012 Fiche téléch ble et p ble électroniq
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Assistance Publique — Hopitaux de Paris (AP-HP) |

NOM Prénom Date |

Autonomie dans la vie quotidienne | Besoins en dispositifs médicaux
Soins spécifiques | ou/et aides techniques

\
5. ETAT SENSORIEL

Al ill ditif OUl []/NON

Malvoyant oul [CINON Ll S ) O B o
[Jdroit []Jgauche [] appareiliage bilatéral

Non voyant [CJour [CJNON

Lunettes [CJoul NON
Malentendant [CJoul [CJNON

Canne blanche [joul NON
Nor sfichbat CJOUWEINON | e echnique [Joul [JNON
Hypoesthésie Clou Cinon | 2 ° q - -
Hyperesthésie oul CJNON ‘
Remarques
6. SOMMEIL
[ Paisible Be-so.ln d'installation de protection OUIC] NoN[J]

Perturbé precser
E‘J Crise dépilepsie FB)(:;;:; :i’appareillage nocturne OUI] NoN[]
Position d il (voir phot
iGN GESeSmmEH WATpse10s Besoin de mobilisation nocturne OUIT] NON

Existence d'objets transitionnels (doudovu, etc.)

Rituels d’endormissement

Remarques (photos de positionnement appréciées) photos jointes [ OUI  [CJNON
7. TOILETTE - HYGIENE
Autonomie
[] Soins de bouche oul NON
[] soins des yeux CJour [ NON [] chariot douche
[J Toilette du corps [Cloul [ NON [] Léve-malade
[ Habillage/déshabillage oul [ NON ] Matelas spécifique
[] soins de peau spécifiques [CJour [ NON [] Coussins
Escarre [CJoul [CINON
Porteur BMR [Cloul [CINON
Remarques

8. ALIMENTATION

[Jorale Positionnement (voir photos)
Besoin d'aide ] oUl [[] NON Consistance des aliments
Fausse route [[] normale  [|hachée [ mixée [C] pommade
Alimentaire OuUl ] NON Boisson [ liquide [ gélifiée
Liquide [Joul ] NON [J sonde
Durée moyenne du repas Régimes (a préciser)
[]sonde naso-gastrique
|:|Gostrostomie (entérale) Matériel adapté oul ﬂ NON
|:]Poremércle Port de prothése dentaire D oul D] NON
Trouble du comportement alimentaire (Joindre la prescription pour les quantités, compléments d’alimentation
[CJoul [CJNON orale, débits, horaires et matériel adapté)
Remarques (photos de positionnement appréciées) photos jointes  []OUI  [C] NON
Fiche télécharg et électroniqy it MISSION HANDICAP-DPM - OCTOBRE 2012 - FICHES VIE QUOTIDIENNE - PAGE 3
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Assistance Publique — Hopitaux de Paris (AP-HP) |

NOM Prénom Date

Autonomie dans la vie quotidienne | Besoins en dispositifs médicaux
Soins spécifiques ou/et aides techniques

|
9. ELIMINATION

Contréles sphinctériens acquis

oul [CJNON

Constipation habituelle

[CJour [ NON

Tendance aux fécalomes

oul [JNON

Tendance aux infections urinaires
Clou NON

[] Aide & la miction

[] Aide pour aller & la selle (doigtier)
[ sondage [Jintermittent [ @ demeure

Couche [Jnuit []jour Taille
[] sonde urétrostomie N°(____)
[] sonde vésicale N°(___)

[] cathéter sus-pubien

[ urinal

[[] Etui pénien

[ siége WC adapté

[] Poche anus artificiel

Remarques

10. RESPIRATION

[] Aspirateur
[ o2 Débit

oul [JNON [[] Continu ]| Discontinu  Horaires

Assistance respiratoire
P Ventilation confinue []OUl [CJNON

Aspiration oul [C] NON 5
Trachéotomie Joul NON torlres
- - [J canule Type N° Rythme du changement
Kiné respiratoire OUl [CJNON
Remarques

Installations @ privilégier ou a éviter

11. CRISE D’EPILEPSIE

Port du casque ] oul NON

Fréquence 3
Protocole en cas de crise

Type

Remarques / Recommandations préventives

12. DOULEUR (voir grille d*évaluation)

Description des atfitudes qui peuvent Les petits moyens pour aider a soulager la douleur

exprimer un état douloureux []Musique [JJouets []Doudou

] mimiques [ ]Pleurs []cris [ Autres (précisez)

[[] Mouvements de défense

[ Raideur Les gestes ou attitudes & éviter

[ Agitation inhabituelle

[] Diminution de I'éveil Traitements médicamenteux ou autres (positionnement, massage, etc.)

R - auxquels la personne est particuliérement sensible
[] biminution de la communication

Remarques

PAGE 4 - FICHES VIE QUOTIDIENNE - MISSION HANDICAP-DPM - OCTOBRE 2012 Fiche téléchargeable et remplissable électroniquement

v o
E& www.espace-evenemenuel.com
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\Assistance Publique — Hopitaux de Paris (AP-HP) |

() FICHE RETOUR & domicile ou en institution

A remplir par I'équipe soignante du service hospitalier responsable du patient

Attention cette fiche ne fait pas office de compte-rendu d’hospitalisation

Fiche remplie le par
Etablissement

Service Teél

Nom du patient Prénom

Date d’entrée Date de sortie

TYPE ET MOTIF D'HOSPITALISATION
SERVICES AIGUS (court séjour)

[] EnUrgence

[] Programmé

SERVICES SSR (moyen séjour)

Motif

Durée du séjour

LIEU DE RETOUR (coordonnées)
] Famille
[] Service Hospitalier

[] Etablissement médico-social

RENDEZ-VOUS / EXAMENS COMPLEMENTAIRES

Le prochain rendez-vous

[T estiixe

Date Heure Service

Médecin Tél
[C] Est & prendre dans un délai de

Service Médecin Tél

Examens complémentaires demandés

[J prélevements

[~ Réalisés sur place [] A réaliser préalablement et apporter les résultats
Service le horaires

[] Radio
[1 Réalisée sur place [] Aréaliser préalablement et apporter les résultats
Service le horaires

[] Autres
] Réalisés sur place |71 A réaliser préalablement et apporter les résultats
Service le horaires

Fiche télécharg et électroniquement MISSION HANDICAP-DPM - OCTOBRE 2012 - FICHE RETOUR a domicile ou en institution - PAGE 1
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Assistance Publique — Hopitaux de Paris (AP-HP) ‘

I NOM Prénom

Date

BILAN ACTUEL

Manifestations douloureuses
Signes
Traitement

Localisation

Date et heure des derniers soins

Pansement Prise des médicaments Sondage

Date de changement ou pose de dispositifs spéciaux
Canule de trachéo
Cathé

Bouton de gastrostomie
Poche

Sonde urinaire
Nouveau dispositif

BMR [Joul [CINON Sioui, précautions parficuliéres

Date et heure de la derniére prise alimentaire

De quel type Régime

Date des derniéres selles Date des derniéres régles

Etat cutané

Reprise de la station assise [CJoul, depuis [CINON

Installation préconisée

[C] de jour

[] de nuit

Prochains soins a faire

[C]Pansement [C] Ablation de fils

[JKiné [] Autres

Précautions et surveillance particuliéres a prendre

Informations données a la famille

Par un médecin CJoul [CINON

Education thérapeutique CJoul [CINON

Documents remis [Cjoul [CINON

Matériel a la sortie S

Fauteuil oul NON Corset-siége oul ] NON £

Attelle Cloul [CINON Chaussures oul [CJ NON 5

Coussins Cjoul [CJNON Appareil de ventilation  [C]OUI [CJ] NON 3

Autres &

Est-il nécessaire de réactualiser les fiches vie quotidienne suite & cette hospitalisation?  [C]OUI [C]NON %
A5,
1]

PAGE 2 - FICHE RETOUR & domicile ou en institution - MISSION HANDICAP-DPM - OCTOBRE 2012 Fiche téléch

&lectroniquement
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CENTRE HOSPITALIER SECLIN ETIQUETTE
MACROCIBLE DE SORTIE -
FICHE PARAMEDICALE DE MUTATION/TRANSFERT

Service d'accueil i........vciiinininn

Infirmiére @ domiCile ... B et e e e e
Tutelle oui O non O
Nomi du Futell S s ass B s e G
En cas de décés, contrat obséques oui O non O
MOTIF A EHIPCET 2 mumsmenmmsrmrmrnrosiossirs s vss e o o FE T TS AT T A S R o e s e
Diagnostic médical : lettre de sortie jointe oui O non O
Pathologies connues du patient oui O non O
Isolement oui O non O

S1 O, SHEB(S) L s s e s B e S S e
7| T LN —
ITHERAPEUTIQUES
Prise de thérapeutiques : Avec aide | Sans aide |
Horaires des thérapeutiques : HBPM O heUres' tumemmms derniére faites q................. heures

ATB IVO heures ... derniére faites q.............. heures

Autres thérapeutiques parentérales 0O

Examens/ €S préwus cf. lettre de sortie POIdS ..o e e
Comportement : DIURNE NOCTURNE

Calme O Calme O

Désorienté O Désorienté |

Génant |'entourage O Génant |'entourage O

Déambulation O Déambulation O
RESHBITT AUTPATICHT B s i i st s e i B e e S T e e
[ENVIRONNEMENT|
TYPEdNABITET £ vones s S R S S T A R R e
Aménagements réalisés : oui O non O
ST OUI, IBSQUEIS 1....coi oot et ess s 0 250555 5 055 1 1 e
Aide 4 domicile : oui O non O
Sl Ol IESUEIS' cosucnssrnvmsmenasmm s s st e e O S B s
Famille : oui O non O
Sioui, qUelle diSPONIDIlITE & ...t et e e
DEVELOPPEMEN
Toilette : Autonome O Aide partielle O Aide fotale O

Lavabo | Lit | Fauteuil ]
Prothéses : Lunettes O Appareil dentaire a
Prothése auditive O Autre O i s s

Habillement : Autonome O Aide partielle O Aide fotale O

J6/DS/gestion des soins/fiche transfert - version juillet 2009 1
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Mobilisation :

Lever autorisé oui O non O avec appui oui O non O
Transfert sans aide O avec aide O avec léve malade 0O
Déplacement sans aide O avec aide O béquillage m|
Périmétre de déplacement chambre O couloir O

Prévention escarres :
Effleurage
Matelas anti-escarres
Changement de positions |

oo

Etat cutané et/ou pansements (protocole apPlIQUE) :..................oiiieieecieiien oot ses s

Contention : oui O non O

SO R [ Y DIBIS cvssscevsconsmusensoeseoespsecs senesesensosennosesavesspeees e et e A BSOS AAUT
Alimentation :

Avec aide O Sans aide O

Mixée a Hachée (m}

Petit souper 0O Nutrition entérale O

Régime m| =T 11T
Elimination :

Urinaire : Continente Anale Continente O

Incontinente 0O

Colostomie O
Date des derniéres selles ...
....Date de changement :...

Incontinente de jour
Incontinente de nuit
Sonde

N° de lasonde :..........

oooo

Commentaires : ...

Conditions de sortie : moyen personnel O famille O vsL O
Ambulance O riom deilaiSoeiete s Hde départ ...
Date et heure :................c.......

Noms et signatures de I'IDE et de I'AS du service :

Heure d'arrivée dans le service :..........c.ccoocoov.e.
Nom, prénom et signature de 'IDE ou 'AS accueillant fusager ...
Nom, prénom et signature du brancardier ou de I'ambulancier accompagnant l'usager :...................

Cette feuille n'est pas a utiliser pour les HJ, les ACA,

les hospitalisation de trés courte durée (<48h),les hospitalisations programmées.
Original dans le dossier patient
Copie pour le service de transfert/mutation cu en cas de sortie a domicile avec aide

J6/DS/gestion des soins/fiche transfert - version juillet 2009
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\Grille d’autonomie — GHSC Seclin

1 - MOBILITE PHYSIQUE Précisions

Spontané et seul

1 personne pour aider ou stimuler

2 personnes pour aider

ne tient pas sur ses jambes méme avec de l'aide

LEVER/COUCHER

Sans aide

Avec stimulation

2 personnes pour aider

Avec déambulateur ou aide technique
Station debout possible

Station debout difficile

Station debout impossible

Périmetre de déplacement seul :

MOBILISATION
ou
DEPLACEMENT

Sait monter seul un escalier

Sait descendre seul un escalier
a besoin d'aide
Ne sait ni monter, ni descendre un escalier

ESCALIER

Manuel
FAUTEUIL ROULANT Electrique
Utilisation seul

Utilisation seul
ASCENSEUR Avec difficulté

Impossible

2 - ACTIVITES DE VIE QUOTIDIENNE Précisions

Seul

Avec stimulation verbale

Avec aide partielle + installation
Avec aide totale

Souci d'esthétique

Douche

Bain

TOILETTE

Sait se laver les dents

Seul

Avec stimulation verbale
Avec aide partielle

Avec aide totale

Change régulier

Choisit ses vétements

HABILLAGE

Seul

Avec stimulation verbale
Avec aide partielle

Avec aide totale

DESHABILLAGE

Seul
CHAUSSURES Avec aide partielle
Avec aide totale
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\Grille d’autonomie — GHSC Seclin |

2 - ACTIVITES DE VIE QUOTIDIENNE (suite)

Précisions

APPAREILLAGE

| | Type d'appareillage a préciser

Emplacement

| | L'installe seul

L'installe avec une aide partielle
L'installe avec une aide totale

ALIMENTATION

:| Régime

|| Mange seul

Avec aide partielle

: Avec aide totale
|_| Se sert seul dans les plats

Se sert seul a boire

|| Besoin de matériels adaptés, préciser :
| | Tendances a

Anorexie
Boulimie
Potomanie

Diabétique

Hypocalorique

Sans sel

Haché

Mixé

Compléments alimentaires
Autres, préciser :

Probléeme de mastication
Port d'un appareil dentaire
Probleme de déglutition
Risque de fausses routes

HABITUDES matin déjeuner
ALIMENTAIRES
Tabac
CONDUITES - Café
ADDICTIVES —
Autre :
| | Heure du lever
| | Heure du coucher
SOMMEIL || Rituels, préciser :

Besoin de surveillance
Habitudes (porte ouverte, lumiere,...)
Fait habituellement la siéste

INCONTINENCE
URINAIRE

Jamais

Accidentelle

Doit étre sollicité

Nocturne fréquente

Porte des couches la journée
Porte des couches la nuit

Diurne
|| Jamais
Accidentelle
INCONTINENCE B Doit étre sollicité
FECALE — _
Fréquente

Probleme particulier a préciser :
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\Grille d’autonomie — GHSC Seclin

3 - ORGANES DES SENS

Précisions :

VISION

Normale

Vision affaiblie génant la lecture
Défaut génant la vie quotidienne
Pas de vision

Lunette

AUDITION

Normale

Impose de parler fort
Surdité totale

Peut lire sur les lévres
Appareil auditif

Utilise le langage des signes

4 - FONCTIONS MENTALES ET PSYCHIQUES

Précisions :

ORIENTATON
DANS LE TEMPS

Aucun probléme

Se repére dans la journée (jour/nuit)

Se repére dans la journée (matin/midi/soir)
Se repere dans la semaine

Se repéere dans l'année

Sait lire I'heure

ORIENTATION
DANS L'ESPACE

Aucun probléeme

Parfois désorienté

Orienté seulement dans le milieu habituel
Désorientation complete a I'extérieur

Désorientation complete a l'intérieur

HUMEUR
COMPORTEMENT

Joyeux

Communicatif

A le sans de I'humour

Aime plaisanter

Sociable

S'intégre facilement dans un groupe
Solitaire

Déprimé

Triste

Agressif

Délirant

Colérique

Parfois violent avec les objets
Parfois violent avec les personnes
Automutilation

Réaction a la frustration, préciser :
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\Grille d’autonomie — GHSC Seclin |

4 - FONCTIONS MENTALES ET PSYCHIQUES (suite) Précisions :

Masturbation

Exhibitionniste

SEXUALITE
Actes sexuels

Capable d'agression, préciser :

Normale

Utilise quelques mots

Utilise un support, Préciser :
Sait Lire

Sait écrire
Sait dire Oui

PAROLE ET

COMMUNICATION Sait dire non
Sait comment exprimer une demande, préciser :

Sait comment exprimer un malaise ou une douleur,
préciser :

Sait comment exprimer une frustration, préciser :

Sait utiliser un téléphone

Sait utiliser un ordinateur

Reconnait les personnes
MEMOIRE Reconnait les lieux

Ne fixe aucun fait

Bonne

Assez Bonne

Comprend une consigne verbale

Comprend une consigne accompagnée de gestes
Comprend plusieurs consignes

Ne semble pas comprendre les consignes

COMPREHENSION

Ne connait pas la valeur de I'argent
Connait la valeur de I'argent
ARGENT Sait compter

Geére seul son argent

A besoin d'aide

Sait s'occuper seul

Apprécie des activités manuelles
Apprécie des activités d'expression
Apprécie les livres

Apprécie la musique

Apprécie le cinéma

Apprécie les jeux de société

Apprécie les sorties

S'intéresse a l'information

Lit le journal

Choisit des programmes de télévision
Apprécie le sport (lesquels) :
Apprécie la piscine

Sait nager

Part en vacances avec des organismes spécialisés
Autres

ACTIVITES
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\Grille d’autonomie — GHSC Seclin |

4 - FONCTIONS MENTALES ET PSYCHIQUES (suite)

Précisions :

RELATIONS AVEC
LA FAMILLE

Proche

Absente

Visite réguliére

Visite ponctuelle

Autres renseignements utiles

RELATION AVEC
AUTRUI

Capacité d'insertion dans un groupe :

Relation avec les
professionnels :

relation avec les autres
résidants :

Maitrise de son
comportement
(agressivité verbale ou

physique)

Bonne
Limitée
Fluctuante
Tres difficile

Bonne
Difficile
Trés difficile

Bonne
Difficile
Trés difficile

Ignorant

Bonne

Difficile occasionnellement

Tres difficile (agressivité
fréquente)

Préciser envers qui (soi-méme, d'autres résidants,

les visiteurs, I'entourage familial, les proches...) :

TYPES DE SOINS

Psychothérapie, préciser la fréquence :
Psychomotricité, préciser la fréquence :

DISPENSES Ergothérapie, préciser la fréquence :
Orthophonie, préciser la fréquence :
FREQUENCE Kinésithérapie : préciser la fréquence :
Autres, préciser lequel et la fréquence :
Oui
STRATEGIES Parfois
D'ACCOMPAGNEMENT Non
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\Communication du résidant - GHSC Seclin \

COMMUNICATION DU RESIDENT

NOM, prénom :

COMMUNICATION EXPRESSIVE

Le Résident expligue quelque chose :

Par des attitudes corporelles (ex: crier, sauter sur
place, grimacer, vocalises...)

Parle regard (vers quelqu'un, vers les objets)
En se mettant en colére (exprime son
mécontentement)

En souriant

En prenant un objet

En prenant notre main

En utilisant des gestes (ex : montrer du doigt)
Al'aide d'un mot-phrase

Al'aide d'une phrase simple

En utilisant un support visuel (image, photo, picto)
En écrivant

Elle demande de I'aide

Elle exprime qu'elle a mal

0000000000000

COMMUNICATION RECEPTIVE

Le Résident comprend :

Elle réagit 3 son prénom

Une démonstration (montrer quelque chose)

Les gestes

Le langage parlé:

mot-phrase

phrase simple

conversation

L'information visuelle

objet

photo

image /dessin

Pictogramme

mot écrit

N I I O O I
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Grille d’évaluation de la douleur - GHSC Seclin

GRILLE D’EVALUATION DE LA DOULEUR

ITEM 1 : visage

1. Fronce les sourcils

2. Plie le front

3. Autres grimaces

4. Changements dans les yeux, écarquillés, plissés. Air renfrogné

5. Ne rit pas, oriente les lévres vers le bas

6. Ferme ses levres fermement, fait la moue, lévres frémissantes, maintenues de maniére proéminentes

7. Serre les dents, grince des dents, se mord la langue ou tire la langue

ITEM 2 : Fonctionnels

8. Frissonne

9. La couleur des téguments changent (pales, bleuisses, rougeatres)

10. Transpire, sue

11. Ale souffle court, coupé

12. Retient sa respiration

13. Présente un faible tonus, est affalé

14. Mange moins, non intéressé par sa nourriture

15. Dort moins

16. Ou au contraire dort plus

17. Démarche anormale

18. Troubles sphinctériens

19. Rythme cardiaque accéléré

ITEM 3 : physique

20. Gémit, pleurniche, se plaint

21. Pleure modérément

22. Pleure fortement

23. Crie hurle

24. Emet un son ou un mot pour exprimer sa douleur

25. Rire immotivé

26. soupir

27. Débit de paroles accéléré

28. Echolalie plus importante

ITEM 4 : comportement face a la situation

29. Ne collabore pas, grincheux, irritable, malheureux

30. Ne bouge pas, est inactif ou silencieux

31. Saute partout, est agite, ne tient pas en place

32. Tape les autres

33. autostimulation

34. automutilation

35. Position antalgique

36. trépigne

37. Recherche sensorielle (chaleur, fraicheur)

38. Ne veut pas sortir du lit

39. Interagit moins avec les autres, se repli

40. Recherche le confort ou la proximité physique

41. Est difficile a distraire, a satisfaire ou a apaiser

42. Présente une rigidité motrice, est raide, tendu, spastique

43. Montre par des gestes ou des touchers, les parties du corps douloureuses

44. Protege la partie du corps douloureuse ou privilégie la partie du corps non douloureuse

45. Tente de soustraire au toucher d’une partie de son corps, sensible au toucher

46. Bouge son corps d'une maniere particuliere dans le but de monter sa douleur (recroqueville)
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public de santé

Barthélemy Durand Echelle Simplifiée d'évaluation de la Douleur
Mode d’emploi: Répondre & chague item par chez les personnes Dyscommunicantes Date de naissance :

2
we)lE 'd IDENTIFICATION DE LA PERSONNE EVALUEE
AP

7Y Etablissement Nom :

Prénom :

OUI ou NON, un TOTAL > 2 OUI fait suspecter avec troubles du spectre de I'Autisme

une douleur.

Date de I'évaluation O -

Heure walen | @ h.....

oul

NON | OUI | NON [ OUI | NON | OUI | NON | OUI | NON

1. Comportement
modifié par rapport @ I'habitude?

2. Mimiques et expressions du visage
modifié par rapport & I'habitude ?

3. Plaintes (cris, gémissements...)
modifié par rapport a I'habitude?

4. Sommeil
modifié par rapport & I'habitude?

5. Opposition lors de soins

6. Zone douloureuse identifiée a 'examen

TOTAL DE OUI /6 /6

/6 /6 /6 /6 /6

Complétée par

Centre régional douleur et soins somatiques en santé mentale et autisme - Document réalisé par le Dr Isabelle MYTYCH et le Dr Julie RENAUD-MIERZEJEWSKI - version du 31/01/2017

Centre Réglonal Douleur et Soins Somatiques en

\\‘ \' Santé Mentale et Autisme
Public de Santé Durand
x . B.P.69
-0 o Avenue du 8 mal 1945
- . 91152 ETAMPES Cedex
Etablissement FRANCE
public de santé T41:0182268109

ffre-d

Barthélemy DUFrand st ety

autisme/

ESDDA

Echelle Simplifiée d’évaluation de la Douleur chez les personnes
Dyscommunicantes avec troubles du spectre de I'Autisme

Cette échelle a été réalisée par des professionnels de terraln et valldée par I'équipe de recherche du Centre Réglonal
Douleur et Solns Somatlques en Santé Mentale et Autisme de I'EPS Barthelemy Durand d’Etampes (91). Elle est la
propriété de I'EPS Barthelemy Durand d’Etampes et peut étre librement utilisée, A la condition de V'attribuer 3 son
auteur en citant son nom {Centre Réglonal Douleur et Solns Somatiques en Santé Mentale et Autisme - EPS
Barthelemy Durand - Etampes) et de ne pas en faire d'utilisation commerciale. Toute modification de cet outil est
également interdite.

Ellea été pour hété de la douleur aiglie chez les personnes présentant
des troubles de la communication en lien avec 'autisme.

Veuillez noter que les Informations recuelllies  Iaide de cet outil ne permettent pas d’établir un diagnostic.

Description:

- Outild'alde a I' d'une douleur aigue d'origine
- Outil spécifique aux personnes présentant des difficultés  I'autoévaluation de la douleur dans le cadre de
I'autisme et des troubles apparentés

Elaboration :
Dr Isabelle MYTYCH, Praticien Hospltalier, Spécialiste en Médecine Générale.

Dr Julle RENAUD- Docteur en

Traductlon / Adaptation ;

Cet outil est aujourd’hul en version

EPS Barthelemy Durand — B.P.69 — Avenue du 8 mal 1945 - 91152 Etampes Cedex - France
Date de création de la fiche : 29/11/2016 Dernidre mise & jour de la fiche : 01/02/2017

Population concernée ;

Toute personne 3 partir de I'dge de 2 ans une 2 laut de la douleur et présentant
un Trouble du Spectre de 'Autisme ou troubles apparentés.

n de Foutil :
L'ESDDA est une grille simplifi¢e d d'une leur algue d'origine

Elle se base sur 'observation de la personne évaluée dans :

- 4items concernant des modifications par rapport A I'habitude :
© son comportement
o ses mimiques et expressions du visage
o ses plaintes (crls, gémissements...)
© sonsommeil,
- 2Items concernant des situations particuliéres :
o son lors de soins : icl au sens large, soins médicaux ou para-
médicaux mals auss! solns d’hygi2ne ou de confort comme des massages...
o lerepérage d’une zane douloureuse 3 'examen : icl soit un examen médical soit analyse faite par un
tlers dans une situation donnée (ex : habillage, mise des chaussures...).

Cotatlon / Notatlon ;
Outil qui requlert une formation minimale 2 son utilisation.

Les résultats sont codifiés et interprétés en fonction d'un seull correspondant 3 une alerte quant 4 une potentielle
douleur aigue d’origine somatique.

Des critéres de notation permettent d'attribuer une note quiva de 0 3 1 pour chaque item :

- lanote O est attribuée lorsqu'll n'y a pas de modification par rapport 4 I'habltude, I'absence d’opposition
lors de solns ou I'absence de zone douloureuse identifiée 3 examen.

- lanote 1 est attribuée lorsqu'lly a modification par rapport & I'habltude, une opposition lors de solns ou le
repérage d’une zone douloureuse 3 I'examen.

Un résultat > ou = 4 2 3 'ESDDA devralt toujours &tre complétée par un avis médical pour rechercher une étiologle
organique douloureuse.

Intérét de Foutil:

Premire échelle simple d'utilisation pouvant &tre utilisée par des non professionnels de santé en vue du repérage
précoce d’une potentlelle douleur aigue d’origine somatique.

L'usage final de I'instrument dépend du Jugement de son utilisateur.

Pour se procurer I'échelle

- EPS Barthelemy Durand - Centre Réglonal Douleur et Solns Somatiques en Santé Mentale et Autisme
B.P.69 - Avenue du 8 mal 1945 - 91152 Etampes Cedex

EPS Barthelemy Durand — B.P.69 — Avenue du 8 mal 1945 - 91152 Etampes Cedex - France
Date de création de la fiche : 29/11/2016 Dernidre mise & jour de la fiche : 01/02/2017
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Centre Antoine de St-Exupéry |

[Liaison pour hospitalisation|

Centre de Soins Antoine de Saint-Exupéry Service : N° poste :
Route de La Bassée Nom de l'infirmiére :
62880 Vendin-le-Vieil Date :

LA FAMILLE SERA PREVENUE DE L’HOSPITALISATION PAR LE CENTRE DE VENDIN

BM R:0onE OWEE gorme & nssmsssssiomesm st B oo e s
Patient ajeun: O oui O non heure demierrepas :...........

Traitement de fond administré avant I’hospitalisation :0 8h O 12h 0O16h 0O 20h
Allergie

ALIMENTATION :

O Repas normal (petits morceaux) O repas mixé O bouillie

O Hydratation par liquides O hydratation par eau gélifiee

0O Mange avec aide partielle O mange avec aide totale

O Nutrition entérale O sonde naso-gastrique [ gastrostomie

O Régime : préciser:

QO Allergie et/ou intolerance ©............o..ooveeeeeeeeeeeeeeen. O risque de fausse route
Nutrition enterale 8h 12h 16h 20h

Débit : mi/h

O wutrition fournie

pour 24h
PANSEMENT
O Gastrostomie (si oui calibre sonde) -............ O autre (préciser) :
Date du demier pansement : produits utilisés
RESPIRATION :
Normalité : O ventilation assistée O aspiration
O Kinésithérapie ( X par jour) o2 O proclive

COMMUNICATION : n‘a pas accés au langage verbal, saisit les ambiances, apprécie le contact, sensible a la
douleur

O Comprend les consignes simples O entend O voit

ELIMINATION : Demiéres urines : Demiéres selles :

O Patient incontinent (jour-nuit) O sonde a demeure O sondage intermittent

O Lavage vésical O surveillance urines O autres e
O constipation O diarrhée

Protocole constipation :

COMPORTEMENT A RISQUE :
O Agressif 0O automutilation O risque de chute dulit O ingestion de corps étrangers O fugue

Pc.C.S1.001/04 1
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Centre Antoine de St-Exupéry |

MOBILITE :
» Est parti avec son matériel d'installation :NON O OUI O (utilisation voir protocole joint)
» Bénéficie de kinésithérapie de mobilisation:  NON O oul O
» Précautions particuliéres :

ETAT CUTANEE
O Escarre, localisation : O autre a préciser :
Prévention ou soins :

SOMMEIL :
O Réparateur O perturbé O s’endort difficilement O se réveille tot O sieste

COMPORTEMENT EPILEPTIQUE :
[En cours de crise]:
O Tonique DOcloniqgue 0O tonico-clonique O absence
Description si nécessaire :
accompagneée et/ou suivie : O lividité faciale O rougeur faciale O cris O rictus machoire
O Chute O clonies oculaires O mydriase

DO g O asthénie O somnolence
COMPORTEMENT ALGIQUE : ient algigue a son départ du Centre : QUI O NON DO
[Notre attention se porte suil
O La mimique faciale O les pleurs 0O les grimaces O les cris/gémissements
O L’hyper agitation O la prostration
O L’expression corporelle O spasticité

0O extension des membres O supérieurs
O rétraction & inférieurs
O Lindifférence O le détournement O le repli sur soi
L T L

RENSEIGNEMENTS COMPLEMENTAIRES :

DOCUMENTS JOINTS :
O Lettre médicale O autorisation d'opérer O carte de groupe sanguin O radios Ofiche traitement
O protocoles installations O conclusion de jugement ~ Ofiche administrative a usage de transfert
[ignature du medeci]

[Signature de I'infirmiére]

Pc.C.S1.001/04

o
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APEI Douaisis — MAS Dechy

Liste du contenu du Dossier de Liaison d’Urgence 10-5UP-F-31
Version 2
Date de mise 3 jour
Structure : Mars 2016
Association
in‘ d'enregistrement :
IM de dernidre modification :
IModification(s) suite A I' egis! précéd

INom - Prénom de la personne

Documents devant étre systématiquement 3 jour

Formulaire N*10-SUP-F-31 Liste du contenu du Dossier de Liaison d'Urgence

Formuldire N*10 SUP F 30 Fichc de trogabilité mise 3 jour BLU

Formulaire 10-SUP-F-28 : Document de Liaison d'Urgence

Fiche de renseignements ou didentification

Fiche synthétique médicale ou fiche médkale de laison

Fiche habitudes de vie ou fiche d'accompagnement au quotidien

Attestation de la carte Vitale / carte vitale

Attestation de mutuelle

Carte d'identité

Carte de groupe sanguin

Fiche de vaccinations ou photocopie du carnet de santé

Fiches de protecoles médicaux individuels le cas échéant

Jugement de tutelle le cas échéant

Fiche BMR (bactérie multirésistante) le cas échéant

Carnet de suivi du pacemaker ou du défibrilateur implantable le cas échéant

Nirectivec anticipdes

Documents devant étre insérés au moment de 'utilisation (hospitalisation ou sortle)

Fiche de traitement en cours

Résuitats récents de biologie

Fiche ou carmnet de suwvi des sons [glycémie, pansements, perfusion, ventilation,
nutrition, etc.) le cas échéant

Autorisation d'opérer én cas dintervention programmeée

Validation et approbation de I'enregistrement
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APEI Douaisis — MAS Dechy |

N°: 06 USA F 20
Fiche d’accompagnement au quotidien Version 1

{ Crééle 06/12/2011
Pole Accueil Spécialisé

NOM Prénom

Date de naissance :

Régime d’accueil :

Groupe : Document mis a jour le :

Repas : Autonome 0 aide particlle [ aide totaled

Texture normale U moulinée sans graine 0 mixée 0 mixée ++ 0
Installation & table :

Aides techniques :

Particularités :

Hydratation Autonome [J aide particlle O aide totale D

Texture normale O épaissie 0 eaux gélifi¢es [
Quantité/jour :

Installation :

Aides techniques :
Particularités :

~ Autonome U aide partielle 1 aide totale O
- Matin:  Levera: habitudes :
Petit déjeuner : avant O apreés O la toilette

chariot douche 0 baignoire 0 douche T lavabo [

Habillage :

ir: chariot douche 0 baignoire 0 douche O lavabo O

Habillage :

~ Particularités :
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APEI Douaisis — MAS Dechy |

N°: 06 USAF 20
Fiche d’accompagnement au quotidien Version 1
: Crééle 06/12/2011

Changements de position :  non U oui O horaire :
Sieste: non [J oui O horaire :
Nuit: coucher a
Se léve la nuit  non O oui 0 pour quel motif et conduite a tenir :
Particularités :
Installation :
Protections non [J oui O taille:
Protocole non O oui [
De jour :
De nuit :
En véhicule :
non oui 0 aquel Rythme ;.

~ Transport :

~ Effets personnels emportés : non U oui [ lesquels :
~ Famille 0 Etablissement O

Coordinateur de projet :
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APEI Douaisis — MAS Dechy

N°: 06 USA F 20
Fiche d'accompagnement au quotidien Version 1
Crééle 06/12/2011

Fole Accueil Spécialisé

NOM Prénom
Date de naissance :

Régime d’accueil :

Grouic : Document mis a i’oar le :

Repas Repas : Autonome O aide partielle D aide totaled)
Alimentation )
Texture normale O moulinée sans graine 0 mixée O mixée ++ [J

Installation a table :
Aides techniques :

Particularités :

Hydratation Autonome [ aide partielle 0 aide totale [0
Texture normale [ épaissie [J caux gélifices O

Quantité¢/jour :
Installation :

Aides techniques :

Particularités :
Toilette Autonome | aide particlle O aide totale [ i
Matin : Levera: habitudes :
Petit déjeuncer : avant O aprés [ la toilette
chariot douche Z  baignoire J  douche ) lavabo [

Habillage :

Soir : chariot douche [ baignoire [ douche lavabo |

Habillage :

Particularités :
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APEI Douaisis — MAS Dechy |

N°: 06 USA F 20
Fiche d’accompagnement au quotidien Version 1
Crééle 06/12/2011

- Changements de position : non [J oui 0 horaire :
~ Sieste: nonC oui 0 horaire :

~ Nuit: coucher a
Se léve la nuit  non ) oui O pour quel motif et conduite a tenir :

~ Particularités :

Installation :

Protections non O oui U taille:
Protocole non [J oui O

non O oui 0  aquel Rythme ;.

~ Effets personnels emportés : non [ oui 0 lesquels:

~ Famille 0 Etablissement 0

Coordinateur de projet :
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APEI Douaisis — MAS Dechy

O

KSOCIATION

FICHE DE TRACABILITE
Mise a jour du DLU

Formufaire
N'10.5U9-F.30
Version 1
Date de création
Décembre 2015

Objet de la mise a jour

Auteur de la mise 3

jour (nom, prénom Signature

fonction)
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APEI Douaisis — MAS Dechy

Maison d’accueil spécialisée du Chemin Vert
RUE DU CHEMIN VERT
59187 DECHY

FICHE MEDICALE DE LIAISON Wi

S;nthéu $ ALLERGIE :

NOM : PRENOM :
DATE DE NAISSANCE :

ANTECEDENTS - DIAGNOSTIC - HANDICAP

Antécédents

Diagnostic
Handicap

Etat général
Autonomie

2014 2015

Poids
Taille

Problémes neuromoteurs
Problémes neuro psy

Problémes sensoriels

Autres problemes

Objectifs

Moyens :
PROBLEMES MEDICAUX RECENTS
SOINS

REMARQUES COMPLEMENTAIRES
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IDAC Camiers

Moyens mis en place pour 'accompagnement de I’enfant ou I'adulte polyhandicapé aux urgences

e PUBLIC DE Stz

Contact : Madame Dominique PERCHET

\%6 4’%
0 A % Attachée d’Administration Hospitaliere Chargée des Affaires
\,/A/ Générales, de la Stratégie et de la Gestion des Instances
RIS Institut Départemental Albert Calmette de Camiers
Tél. 0321897006
Enfant Adulte

Photocopie droits de I'assuré

Photocopie carte d’identité

Extraction informatique de la
prescription médicale et des
antécédents

Photocopie droits de I'assuré

Fiche de liaison IDE

Extraction informatique de la prescription médicale et des
antécédents

Résumé IDE de la prise en charge

Photocopie du dernier bilan sanguin

Autorisation de prélevements
sanguins et d’opérer

Extraction informatique des données administratives

Extraction informatique de la fiche de liaison IDE (habitudes
de vie, prise en charge des actes de la vie quotidienne)

Appel téléphonique de I'IDE pour prévenir de I'arrivée du
résident
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HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

GUIDE D’AMELIORATION DES PRATIQUES PROFESSIONNELLES

Accueil, accompagnement et organisation
des soins en établissement de santé pour
les personnes en situation de handicap

Ce guide est téléchargeable sur
www.has-sante.fr
Haute Autorité de Santé
Service Communication — Information
5 avenue du Stade de France — F 93218 Saint-Denis La Plaine Cedex
Tél. : +33 (0)1 5593 70 00 — Fax : +33 (0)1 5593 74 00

22 septambre 2017 | Communigué de prasse
Personnes en situation de handicap dans les établissements de santé : comment mieux organiser
leurs soins ?

En France, prés de 10 milliens de persennes sont en situation de handicap. Pourtant, de nembreux
elements rendent leurs soins compligques ou les poussent a y rencncer, en particulier © des difficultés
d'accés physigque, de communication, une autonomie rédulte ou encore une place insuffisante accordée &
I'entourage. Les dtablissements de santé, ne disposant ni de raférentiel ni d'outils, offrant des prises an
charge souvent hétérogénes qul prennent insuffisamment en compte les besoins de ces patients. Afin
d'aider les établissements a s'organiser, la HAS publie aujourd’hui un guide pour mieux accompagner les
personnes en situation de handicap et favoriser un parcours de soins adapté.

Le handicap touche en France 10 miliong de personnes. EL d'aprds la rappon de Pascal Jacob publié en 2013 sur
« l'acchs aux soins el 4 la sanlé des personnes handcapées », dies seraionl 3 milions & pouvair &lre micux
soignées.

5l des progris anl 41é Tails pour facibler le quolidien des personnes en siluabon de handicagp, 'acoés aux soins
resle unmjen.umpnrmrl comme e soulignail la pricédents audition pubdigue arganisita par la HAS an 2008, En
offel, Mhospilalisalion, commae pow loute personne, esl une dlaps délicale elandogéne. || 'y raiouls pour los
personnes en siualion de handicap d'élre privées de leurs repires el en particufier da F'appui des proches ol des
adants.

En 2014, Danis Piveloau, mnsuilurd‘E!.atmmgmﬁ dans ie rapport « Zaf0 sans solulion », « k devoir collectl de
parmalire un parcours de vie sans ruplure » pour les personnes en silualion de hundu:ap Dam h conlinuild da o
rapporl, la HAS amand des travaux pour élaborer un guide ¥ ol les dlablssemans s anl
ol leurs equipes, avec agpul de Dans intuauqdapr&dd&hmuupqd-uhm
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Favoriser |'autonomie dupatient et | ‘assoder aux soins

Ce lravail doil permelire aux soignants d'anliciper les difficullés des personnes en siluation de handicap el de
mellre en osuvre des solutions simples pour compenser leurs difficultés. Cing objectils priontaires onl élé
identifiés : assurer la continuilé du parcours de sanié, veiller 4 laccessibililé au sens large, favoriser la place de

l'aidant, modifier les représentalions des professionnels el endencher un processus de changement au sein
I'dlabls semen.

La HAS insisle particuidrement sur la récessilé de maintenir I'autonomie du patient el de renforcer ses capacilés.
Les équipes doivenl veiller & conserver au maximum ses habiludes de vie el 4 prendre en comple ses chobe. Dans
col objectl, la mise en place d'actons de sensibilisation, de formation el de développement de compédtences A
deslinaton des prolessionnels des élablissemenis de sanié esl essentielle, nolamment pour faire dvoluer leurs
représenialions sur les personnes en siluation de handicap.

Rechercher le meilleur parcours de soins possible et [anticiper

L'élablssament doil veiller & Faccessibilité des locaw, des byuipaments, des services (espace d'atlenle adaplé,
malénel sphciakisd, elc.) el a laqualilé de I'information déliveée au patent (signalélique, modalilés de
communication adaplée, ele.). Un second enjeu pour les dguipes est danbiciper la venue du patienl. C'esl
indispansable pour persornaliser lensemble de son parcours (prise de cantacl avant son arrivée, minimisalion des
délais d'allente, elc.). Pour y parvenir, les équipes doivent bien connaflre les besoins de chaque personne en
siluation de handicap. Elles peuvent uliiser des suppors existant tals que les documents de liaison ou le camet de
sanlé : iz renseignent sur Mislonque des sains el les habiludes de vie de la personne el permetent une meilleure
coardination entre les équipes de différents secleurs”. La HAS souligne par ailleurs limportance pour les équipes
hospilaliéres de pouvoir s'appuyer sur un prafessionnel de sanlé désigné comme « réléreni handicap », ou sur une
équipe dédide. Celle fonction peut &tre mutualisée au sein du lerdloine, entre plusieurs dlablissements.

Collaborer avec |'aidant : un partenaire prédeux

L'aidant dispose d'une experise fondamentale pour les professionnels de sanlé comple lenu de sa relalion
privikigide avec le patient. En accord avec ce demier, il est pimordial gue les professionnels formalisent la place
da la personng aidante en lavonsant sa présence el en reconnaissant sa compélence loul au long du parcours de
S0iNS.

S'organiser au quotidien pour am éliorer ses pratiques professionnelles

La HAS propose deux oulls = en complément des préconisations - qui pemeltront aux équipes hospilali éres
d'aulodvaluer el d améliorer leurs praliques quolidiennes :

Une checkdist des actions a entreprendre a I'échelle de I'établissement de samté

Elle détaille les actions & mellre en osuvee (mise en place d'une dquipe de pilolage pluri-professionnelle inlégrant
les usagers, communicalion auprés du personnel, signature de convenlions avec les dlablissemanls
médicosocaux du lemilaire. )

Une grille « patient-traceur = pour améliorer la prise en charge des personnes en situation de handicap

Ella a pour bul de favariser la discussion en dgupe sur le parcours du patienl en inldgrant lexpérience de ce
darmier. Elle pemel d'ablenir un relour du « lermain » el de comiger les dventuels dysfonclionnements.

Le guide précise par ailleurs le critbre dédid 4 la prige en charge des palienls appartenant 4 une populalion
spéciligue prasent dans le manuel de certification.

*Léquipe hospilaliére el MNquipe médicosociale, sociale, ou les professionnels ibéraux

Miz en gne e 22 sepl. 2017

A VOIR AUSSI sur la question de I’accés aux soins des personnes en situation de handicap...

MINISTERE DES AFFAIRES SOCIALES, DE LA SANTE ET DES DROITS DES FEMMES

Instruction DGOS/R4/DGCS/3B n"2015-313 du 20 octobre 2015 relative a la mise en place de
dispositifs de consultations dédiés pour personnes en situation de handicap

https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2015/15-12/ste 20150012 0000 0082.pdf
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CHARTE ROMAIN JACOB

o,

(" o vumsone  Unis pour accés a la santé des personnes

|
kY
L

@) Aeece Rigonalp do Surté.
Conteialdolote oy ,#
o

en situation de handicap

CHARTE ROMAIN JACOB AUX URGENCES

Handidactique

La Charte Romain Jacob pour 'accés aux soins des en deh p en France, a fait l'objet d'une réflexion organisée et fédérée par
le groupe Assi: Publique - Hopi de Paris, pant | bl des acteurs dusoinetdel"
Sous le haut | de I'Académie Nati de Médecil

C I tal: Mor Jacoba Touraine, M d etdelaSanté, Al lotti, alor: I

et laLutte contre 'Exclusion, le 6 juin 2013 & Ihopital Raymond Poincaré (Garches), et au comité du handicap (CIH) et aux priorités fixées par les Agences de Santé (ARS), les de
(W situation de handicap ainsi que les acteurs des secteurs du soin laCh Jacob.
5’ Lach Jacob pour 'accés aux soi Ituati dl France, a fait fobjet d'une réfl fédérée par les acteurs du soln et de laccompagnement.
= N aod iad ts est un &lés I du p de vie et d des usagers.
= B patient handicapé dolt pouvolr bénéficier d‘une prise en charge de quallté, adaptée a chaque situation urgente, au sein d'une fillére globale spécifique. Le passage par ur d'urgence i 1a sols unlque aux accidents
Bl e vieetil nest parfols pas nécessaire.
E b I a fin d d des patient: és, e d de Chartres, sous [égide de I'ARS Centre-Val de Loire, de i ph

ARTICLE 1 - PRISE EN CHARGE EN AMONT DU PATIENT HANDICAPE

Dans un souci d'adéquation entre les besoins de la personne en situation de
handlcap, le bon recours aux wvlces des ulgumes, et afi fin dévxkev les ruptures

les e formation des
ﬂqulpes des services moblles dulgence et de 'éznlmatlon (SMUR) adaptée a la

ceux de santé,
sTmp|Iquent dans Ia coordlnallon en amom du pmaurs de sclns, en renforgant la
SAMU -

centre 15, services de secours pomplcrs (18) et ambulanciers privés, afin d‘apporter
une réponse spécifique coordonnée et adaptée a la prise en charge du patient
handicapé (création de patients « remarquables »).

réumssan( les personnes handicapées et leur emomaqe ainsi que les acteurs des services d'urgences <onlovmemenl au rapport sur laccés aux soins.

CHARTE ACILE ALIRE ET A COMPRENDRE

Les po'sonnm qui dlllgem h hance on( déja demandé des documents sur la
santé. L plos

d i I
q q

va falre et comment on va
le faire,
Romain Jacob est le fils de Pascal Jacob. Pascal Jacob a éctit un livre qui parle de
la santé des personnes en situation de handicap.
Lacharte alde les personnes en situation de handicap a étre en banne santé.
Les associations et les personnes qui soignent et accompagnent les personnes
en situation de handicap présentent la charte Romain Jacob.

€é1é créée par Pascal Jacob.

mandé aux personnes qui soignent et

sanitalres el et services médi laux (ESMS) et
I'hépital, dans la fc i tes d' di és par les
Centres d'Enseignement des Solns d'Urgence (CESU), le développement des outils
de télémédecine, la création déquipes mobiles formées 2 la prise en charge du
patient en situation de handicap.

ARTICLE 2 - ORGANISATION DES URGENCES ET PARCOURS DE SOINS

DU PATIENT EN SITUATION DE HANDICAP : ANTICIPER ET FLUIDIFIER LE
PARCOURS DE SOINS DU PATIENT HANDICAPE AUX URGENCES

Les signataires, contribuent 3 l'accés aux urgences des personnes en situation
de handicap. lls veillent a I'adaptation de leurs équipements, 3 la qualité de
I ala dans | etal el

interventions dans les filieres de soins des urgences.
Le: Aldentifier I

charge | ituation de handicap (¢ urgences,
évaluation de la douleur, outils de communication). Lorganisation du parcours

personnes dalder

le de tri A" il d

a de
a«ompagnem de réfléchird Inchane Romaln Jacob.
Clest trés important de blen soccuper des persannes en situation de handicap
en cas d'urgence.
Tout le mande doit travalller ensemble :
- pour blen accuelllir les personnes en situatlon de handicap en urgence
- pour donner les soins qui correspondent aux besoins de ces personnes
Ce nest pas toujaurs obligatoire daller aux urgences.
LARS c'est I'Agence Réglonale de la Santé, elle soccupe de la santé de tout le
monde.
LARS de la région Centre-Val de Loire a demandé & Iéquipe des urgences de la
ville de Chartres dorganiser le travail pour écrire la charte des urgences.
Beaucoup de personnes se sont réunies ensemble pour trauver des solutions.
Ces personnes sont des personnes en situation de handicap, des familles et des
proches, des personnes qui solgnent en urgence.

Organiser et vérifier que les actions menées par les personnes qui soignent et
m sontfaites.

de soins et l'accés aux plateaux du patient handi loit
selon des filidres slmplrﬁées, rdpldes el coordonndes, adaptées aux urgences
et dois 'Icgu(lmmer!ormalvserla place

d des aldant
la personne en situation de handicap.

ARTICLE 3 - HOSPITALISATION DU PATIENT DEPUIS LES URGENCES

Les e a faciliter | - lorsquielle est nécessaire -
des h: par la de moyens comme
les dispositifs de gestion des lits (« bed management ») afin de raccourcir le
temps d'attente d'installation du patient dans une chambre. Loffre de soins
des établissements référents du réseau territorial des urgences doit permettre
didentifier la capacité en lits di et en chambres ées afin de

C Tes bet d&

¢ de la pi situation de handicap.

ARTICLE 1 - ORGANISER LES PREMIERS SOINS DE LA PERSONNE EN
SITUATION DE HANDICAP AVANT SON ARRIVEE AUX URGENCES POUR
MIEUX LA SOIGNER

Pour mieux soigner en urgence la personne en situation de handicap, il faut
connaitre ses besoins. |l faut aussl connaitre toutes les aldes possibles.

Les signatalres de la charte sont les personnes qui signent la charte.

Ces personnes sont toutes d'xcord avec ce qul est écrit dans la charte.

9t
handi

favorlser la continuité de 'accompagnement.
Dans le cadre du réseau ville-hapital, la coordination de la sortie du patient de
ndpital dolt étre trans-pluridisciplinalre tenant compte des nécessités et des
. Elle doit intégrer les ald:
ins infirmiers 3 domicile (SSIAD),

Pour quiil n'y ait pas darrét dans les actions d'accompagnement, les signataires
sont tous d'accord pour proposer des formations :

- aux personnes qui aident et qul solgnent avant I'arrivée de la personne  hopital
- aux personnes qul donnent les premlers soins.

les
les services d'hospitalisation  domicil (HAD) les soin: etlesacteurs
des réscaux de territoire comme des équipes mobiles dédiées aux personnes en
situation de handicap.

Les slgnalalms s'engagent & développer la formation des peuonnnli ala prise en
bale

C b 4 stiation dehard

Les signatalres et surtout les personnes qui soignent dolvent travailler beaucoup
avec les personnes :
- qui'répondent au téléphone (SAMU - centre 15)

harge ol des patients tquils  -aul les personnes (s I SAMU).
ont un rdle actif dans leur soin. Ce travail ensemble va améliorer I'accompagnement et les soins avant larrivée de
Laccds au dossler médical partagé et la prise de de directives alhépital.

anticipées dolvent étre privilégiés ainsi que le libre cholx du patient handicapé ou
de son entourage & toutes les étapes de sa prise en charge aux urgences.

ARTICLE 4 - AMELIORER ET EVALUER LA REPONSE AUX ATTENTES DES
PATIENTS EN SITUATION DE HANDICAP

Les signataires sengagent 3 adapter I'accueil, les soins et la prise en charge

i d i urgence, en

favorisant I'acces direct aux unités de soins concernées (document de liaison) et en
définissant des critéres de priorité de prlse encharge dans les services d'urgence.

bl de di

its et de la dignité d

patients, les ou aldants familiaux des personnes en
sltuation de handicap afin d la et des solns
atous les moments de la prise en charge (y compris le transport) en reconnalssant
le téle indispensable du patient et de son accompagnant dans !'acte de soins.

Les signataires veulent que Fon connaisse 3 l'avance les personnes avec une
mauvaise santé (patients remarquables).

L d

- a travailler ensemble sur un méme lieu

-2 travailler avec les hépltaux

- & apprendre les 1** soins d'urgence (CESU)

- & travailler encore plus en se servant d'une télévision et d'un ordinateur
(télémédecine).

Les signataires veulent quil existe plus de personnes qui sachent donner les
premiers soins aux personnes en situation de handicap en dehors de I'hapital
(équipe moblle handicap).

ARTICLE 2 - PREPARER ET RENDRE PLUS FACILE LES SOINS AUX
URGENCES DES PERSONNES EN SITUATION DE HANDICAP

i . o il
ilotesf.

de handicap.

Qat participé h Iélaboration de cette charte: Or Eric REVUE, Pascal JACOR, Fitlippe OAMIE, {
CR, Dr Patricia BERNADET, Frangoise GUILLA

Or Guillaurne VALDENAIRE, Dr Pascale LEFORE

Handidacﬁdue

Marisol TOURAINE
Ségolene NEUVILLE Pascal JACOB

[ENETEN -,

oy :
VIAVQQUFRRA . vP trick PELLOUX Guy HAGEGE
o+ P s

§ RS

PE—— ¥ : :
# Fait a Chartres,

le mardi 26 avril 2016.
" Céline POULET André DESEUR Christine BRONNEC Jean Louls GARCIA Nadége RENAUX

Raoul PIGNARD

en situation de handicap. Les signataires doivent faire attention a ce que:
- le matériel médical soit taujours adapté pour les personnes en situation de
handicap

H
Fennp

Prosper TEBOUL Laurent CHAMBAUD

BROMET, Ji
LAVIE §

Yves Jean DUPUIS

-les personnes qui soignent expliquent les soins
-les personnes qui soignent et accompagnent, travaillent ensemble.
Les signataires vont tout faite pour trouver des personnes qui accompagnent.
Ces personnes vont aider :
-a comprendre la personne en situation de handicap.
-a cxpllquer les solns ala personne en situation de handkap
-atrouverd
de handicap.

L i d " bl

Les solns donnés a la personne handicapée sont alors plus rapides et faclles.
ia d'une| id: il é sila

personne en situation d'handicap est daccord.
Cette personne va aider 3 comprendre et expliquer les soins.

ARTICLE 3- HOSPITALISATION DANS UN SERVICE APRES LES URGENCES
Les signataires font tout pour que la personne en situation de handicap soit

rapidement accueillie et soignée dans un service de I hépital,
L 1l Harib

situation d'handic son

libres pour recevoir la p
A la sortie de I'établissement ou l'on soigne, la personne en situation de handicap
doit bénéficler de toutes les aides dont elle a besoln.

Plusieurs aides sont possibles :

-les aidants familiaux et professionnels

- les Services de Soins Infirmiers au Domicile (SSIAD)

- I'Hospitalisation au Domiclle (HAD)

-d'autres équipes de personnes - par exemple les équipes moblles.

Plusieurs aidants sont parfois utiles. lls doivent alors travailler ensemble.

Les slgnataires doivent tout faire pour que les professlonnels qui soignent
apprennenta:
-accompagner les personnes en situation de handicap
- connallre la personne en situation de h:mdlcap el ses besoins de santé

faire participer les personi p & leurs soins.
Il est important que les professionnels qui soignent utilisent un Dossier Médical
Partagé. Dans ce dossier on trouve beaucoup dinformations sur la personne en
situation de handicap.
La personne en situation de handicap dolt dire comment clle veut étre solgnée si
clle est trés gravement malade.
Il est important que les professionnels qui soignent demandent toujours aux
ppersannes en situation de handicap leur accord pour les soins.

ARTICLE 4 - AMELIORER UACCUEIL ET LES SOINS DES PERSONNES EN
SITUATION DE HANDICAP AUX URGENCES

Regarder ce quia étéfait. Pour répondre d ituation d
handicap en urgence les signataires doivent tout faire pour :

- mettre en place un accueil spécial pour les urgences des personnes en situation
de handicap

- donner les soins qui correspondent 2 leurs besolns

-rendre plus faclle et plus rapide lentrée directement dans les services de 'hépital
-encourager I'utilisation de fiche de liaison.

La fiche de liaison est un document qul permet d'échanger des informations entre
les personnes qui soignent et les personnes qui accompagnent.

Les personnes qui soignent et les personnes qui accompagnent :

- doivent parler ensemble pour mieux connaitre la personne en situation de
handicap

~dolvenl falrc re;pmer les drolts des persannes en situation de handicap

Lapi a alder

les soins tout le temps de I'hospitalisation ct aussi pendant le transport, s la
personne en situation de handicap est d'accord.

Leissh N »

dolvent toujours participer aux soins.

Les signataires disent qu'l faut :

- regarder les actions qui ont été faites

- aider et faire connaitre les actions nouvelles qui répondent aux besoins de santé
de la personne en situation d'handicap tout au long de sa vie.

[®] scannez ce code avec 5 a
V' ecouter la version audio dela charte en
+ Faclle a Lire et Comprendre. @é
Ststion e hond o
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en situation de handicap

la santé des personnes

Handidactique

Charte Romain Jacob FORMATION

etles

pmndhcquomﬂofoﬂnnﬁonestn‘m

pour mieux les soigner. E

(LG RPNTIIIME  Les Personnes qui dirigent la France, les p sen deh ainsi que les p qui les soi

A COMPRENDRE ont signé la charte Romain JACOB.
Lmodﬂonmndﬂ.tﬂquenﬁa“owhsalum

Q LA ad dé aux en de handicap et a celles qui les soignent et les accompagnent

de réfléchir & une charte « formation des professionnels de Santé ».
Lesp qui soig et P p en de handicap sont d
Lesp qui soi gagent a apprendre & mieux itr Icsbesolnsds en
Lesp en ion de handicap et les p quiles P il faut faire.
Toutes les qui app a soigner les p en dohmdiapdolvemappundummble.

présentent la version « formation des professionnels de San

desp en de handi

té » de la Charte générique Romain Jacob.

Les signataires de cette Charte, consclents que la formation est une condition essentielle de 'amélioration de f'accés aux soins pour les p

ap ainsi que les acteurs des secteurs du soin

Conformément aux rapports sur 'accés aux soins et a la santé remis par Monsieur Pascal Jacob & Madame Marisol Touraine, Ministre des Affaires Sociales et de la Santé, et Madame Marie-Arlette Carlotti,
alors Ministre déléguée aux Personnes Handicapées et  la Lutte contre I'Exclusion, le 6 juin 2013  I'hdpital Raymond Poincaré (Garches), et ¢ é
aux priorités fixées par les Agences Régionales de Santé (ARS), les repi

au comité inter

| du handlcap (CIH) et

médicosoci

a faire en sorte

en de handicap,

gag

que tant la formation initiale que continue des

peuvent apporter. Les signataires sengagent & mettre en ceuvre une formation pluridisciplinaire et pluri
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MEDECINS ET SOIGNANTS VALORISENT

L'IMAGE QUE LA PERSONNE EN SITUATION
DE HANDICAP PERCOIT D’ELLE-MEME

La personne en situation de handicap doit étre actrice de sa santé et
de sa qualité de vie. C'est un élément constitutif de son autonomie.

Les p Is de santé app! a déceler et a mobiliser les
capacités i des p en de handicap lls
acti au dével de cette

C’est pourquoi, trés tot dans leur fom\aﬁon les pmfessionnels de
santé bénéﬁclem et

q Y preug
pluri icrink ;

de cet objectlf d'autonomie.

lapertinence

MEDECINS ET SOIGNANTS VALORISENT

LUACCOMPAGNEMENT PAR LES AIDANTS

NATURELS
Les profe Is de santé app aprend compte le role,
l'expertise et la compétence des p qui acc les

personnes en situation de handicap dans leur parcours de vie, de
soins et de santé. lis les associent étroitement a la prise en charge
médicale et en tion de handi dans
le respect des droits et de Ia volonté des patients.

Cest pourquoi il importe d'associer les aidants a lélaboration des
programmes de formation initiale et continue des professionnels de
santé, et de favoriser lintervention des aidants dans la formation des
professionnels de santé.

Les
formation des aidants.

MEDECINS ET SOIGNANTS IDENTIFIENT LES

BESOINS DES PERSONNES EN SITUATION
DE HANDICAP

Les professionnels de santé recueillent les attentes et ldenﬂﬁent les
besoins en santé et en ie de chaque en

de handicap.

Parce que la qualité de la ¢ -ation avec les p en
situation de handicap et leurs aidants est déterminante a cette fin,
les p Is de samé 2 utiliser des outils adaptés
de ication, avec les p en

* Médecins, pharmaciens, odontologues, sogs-kmrnes lnﬁmllm, ide-50l ts, k

un mpéraﬂfabsolu,laionnaﬂondesmédeansetdecsolgnams
est celle d'une approche globale de la santé, en particulier par une

accul aux di de lacc et par une
initiation au secteur médico-sodial. afinde pi di
Il est corélativement important que les p Is de en

d et sur I'exp et |a compétence des en de handicap et de leurs aidants, et sur la contribution qu'ils
-p lle pour | I des p en de handicap.
a décider , @ mettre en cewn et a satisfaire ses besoins liers sans sujétion & autrui.
Parce que la  des compétences des p s de 9 MEDECINS ET SOIGNANTS S'ATTACHENT A
santé et des p del timpose comme REDUIRE LES TEMPS D’HOSPITALISATION

Les professionnels de santé font appel aux services de soins infirmiers
a domicile (SSIAD) et aux services d‘hospitalkat\on a domu:lle (HAD),
-courcir,'hosp

I'accompagnement et les aidants naturels soient formés aux grands
enjeux en santé.

MEDECINS ET SOIGNANTS SONT APPELES A
5 TOUJOURS MIEUX TRAVAILLER ENSEMBLE
Pour réussir un

globaldes
de handicap, les si avecla

des persmnesenslmationdehandkapetdeleu!smdants des
sessions communes déchanges interprofessionnels et inter-
établissements, paur que chaque professionnel apprenne a mieux
connaitre I'ensemble des métiers.

Clest également la raison qui conduit a actuaﬂser réguliérement, a
lattentiondaesdlffe ntes disciplinesetp unsoclecommun
dec et prati

MEDECINS ET SOIGNANTS CONTRIBUENT

A LA REUSSITE DES PARCOURS DE SOIN
ET DE SANTE

La coordination du parcours de santé des personnes en situation de

hantﬁcap doit étre organisée, quela personne vive a domicile ou en
La en de handicap, informée et

accompagnée si nécessaire, est reconnue comme |‘acteur prioritaire

et essentiel de son parcours de soins et de santé.

Clest pourquoi les professionnels de santé sont formés a |

pp a choisir pour chaque situation le service qui assure
2 la personne en situation de handicap, des soins adaptés au plus
proche de son lieu de vie.

10

Les professionnels de santé sont formés pour permettre la
meilleure réponse aux I e, en adé ion avec les

engagements de la charte Romain Jacob Urgences.

n

Les professlonnels de santé Informem de fa(on adaptée et
et,sinécessaire,

ses aldants lis recueillent I'accord de la personne en situation de

handicap avant tout acte diagnostique et thérapeutique.

Cest pourquoi ils sont formés a identifier dans chaque situation de

soin et pour chaque p les modalités de ication les

mieux adaptées.

12

MEDECINS ET SOIGNANTS FONT FACE
AUX SITUATIONS D'URGENCE

MEDECINS ET SOIGNANTS
COMMUNIQUENT AVEC LEURS PATIENTS

METTRE EN (EUVRE L'EVALUATION DE
LA FORMATION

Les sig a ce que soient évalués lors des controles

d'un dossier partagé permettant la circulation de I pour
un meilleur travail pluridisciplinaire et pluriprofessionnel, et une aide
renforcée a | ie de la p en de handicap.

7

Les professionnels de santé sont formés aux

MEDECINS ET SOIGNANTS TRAVAILLENT
A LA PREVENTION

de ¢ e - en initiale et continue - le savoir, le
savoir-faire et le savoir-étre du profe | de santé en adéquatic
avec les énoncés des articles précédents.

13

POUR UNE CULTURE DU
QUESTIONNEMENT CONTINU

de préventi

situation de handicap et leurs audants

MEDECINS ET SOIGNANTS S'’ASSURENT QUE
LES BESOINS DE SANTE DES PERSONNES EN
SITUATION DE HANDICAP SONT PRIS

4 EN COMPTE DANS LEUR PARCOURS DE VIE

daptées a chaque si de handicap.
lls ont également pour mission de sensibiliser et de motiver les
personnes en situation de handicap a leur prévention.

f Is de santé a les ressources

MEDECINS ET SOIGNANTS FAVORISENT
L'ACCES AUX SOINS AMBULATOIRES

il

Les sig| et les des établi

de santé et médico-sociaux, et des services sociaux, s'assurent de

la prise en compte de la santé comme un élément constitutif de
et de la cif é des p en situation de

handlcap

Handidactique  #cnsa

% Urapei

desolnsdesanhé en proximité et les mieux adap
soins des personnes en situation de handicap. Avec le souci de Ia

sécurité des personnes en situation de handicap lorsquelles sortent
d'établissements sanitaires.
w @
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Les signataires s'accordent sur la nécessité de développer, chez les
professiorinels de santé, une culture du questionnement continu
surl'adé deleurs c es etde leurs p dansle
¥ deFac d

de handicap. Les contributions dans les domaines de la recherche et
de I'éthique seront particuliérement développées.

P dans toutes
les valeurs de la charte Romain Jacob
de la formation des acteurs du soin au handicap.
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leurs
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