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Le 15 Janvier 2013, lors d’'un séminaire sur I'accés aux soins des personnes
handicapées, la Ministre déléguée aupres du Ministére des affaires sociales, Marie
Arlette CARLOTTI cite : « Les personnes handicapées ont plus de difficultés que les
autres, notamment, et particulierementpour accéder aux soins courants. Bien souvent,
c’est a I'hdpital que ces soins doivent étre réalisés, et parfois en urgence, avec toutes
les difficultés que cela peut engendrer pour les personnes en situation de handicap,
pour leur entourage et aussi pour le personnel soignant. Au final, méme s’il existe peu
d’études sur ce sujet au moment ou nous y travaillons, les personnes handicapées
paraissent plus exposées que les autres, que le reste de la population, non seulement
du fait de leur handicap, qui quelquefois les prédispose peut-étre un peu plus et leur
donne des risques un peu plus élevés, mais également du fait de la prise en charge
souvent insuffisante et souvent inadéquate. Les raisons de cette situation sont
multiples : la mauvaise accessibilité des lieux de soins, [...], la coordination des
intervenants entre les secteurs médico-sociaux et sanitaires. Parfois, les réticences
des personnes handicapées elles-mémes, parce qu’elles voient un obstacle a
surmonter, par peur de ce qu’elles vont rencontrer, ou parce qu’elles rencontrent des
problémes de communication, donc je crois que le fond du probleme, cest la
méconnaissance mutuelle ». Cette situation est d’autant plus vraie et la prise en
charge médicale d’autant plus complexe quand il s’agit de personnes atteintes de
polyhandicap.

Méme si de grands efforts ont été fait ces dernieres années pourfaire évoluer
la situation, le polyhandicapreste en France un phénomeéne caché aux yeux de tous.
C'est tout un état d'esprit qui doit évoluer et, poury parvenir, la société doit se donner
tous les moyens dont elle dispose pour accueilliren son sein, parmi les autres et au
méme titre que les autres.

La personne polyhandicapée a théoriquement les mémes droits que la
personne valide mais a parfois beaucoup plus de mal a les faire appliquer. C'est tout
particulierementle cas dans le domaine des soins et de la santé.

Faciliter pour les personnes handicapées I'acces aux soins et au systéme de
santé, par tous les moyens existants ou a inventer,améliorer ainsi leur qualité de vie
et leur inclusion sociale marquera une étape fondamentale dans le changement de
paradigme nécessaire a notre société. C'est dans ce cadre que jai souhaité réaliser
un mémoire sur les difficultés rencontrées par ces personnes lorsqu’elles sont prises
en charge dans le milieu hospitalier et en instituts spécialisés ainsi que surdes pistes
d’améliorations.



A/ Définition

1. Définition Générale

Selon le Dr. SCHEWEITZER, le polyhandicap est un « handicap grave a
expressions multiples avec des déficiences motrices et des déficiences mentales
séveéres et profondes, entrainant une restriction extréme de I'autonomie et des
possibilités de perception, d’expression et de relation ».

Le polyhandicap n'est pas considéré comme une maladie en soi, mais plutét comme
une association de déficiences et d'incapacités. Ces déficiences, correspondant a des
insuffisances physiques, physiologiques ou mentales, entrainent une dépendance
importante nécessitant une aide humaine et des soins permanents avec une prise en
charge individualisée.

2. Etiologies du Polyhandicap

Etant donné la complexité du développementdu cerveau, il est difficile de
rattacher un cas donné de polyhandicap a une ou plusieurs causes. On sait que le
polyhandicap dépendtoujours d'un probleme cérébral, mais les origines peuvent étre
diverses:

« anomalies du développementdu cerveau pendantla grossesse ( étiologies
prénatales)

Ex : liées a des aberrations chromosomiques ou a une anomalie génétique
(mutation du gene DMD), prise de toxiques pendant la grossesse (AINS,
Tabac, alcool, neuroleptiques...), infections maternelles (CMV, zona,
leptospirose, rubéole...)

o anomalies de développementsurvenant pendantl'accouchementou dansle
cas d'un enfantde faible poids né tres prématurément ( étiologies périnatales)

Ex : manque d’oxygéne suite au cordon autour du cou, rupture prématurée de
la poche des eaux ...

« anomalies survenantplustard a la suite d'une maladie ou d'un accident (
etiologies post-natales)

Ex : traumatisme cranien, noyade, séquelles de méningite, encéphalite,
tentative de suicide...

On s'accorde en général a retenir la répartition suivante pourles causes : 20%
génétiques, 20% accidentelles, 20% virales, le reste est inexpliqué.



3. Données Epidémiologiques

Les données disponibles en France permettent d’évaluerla prévalence du
polyhandicap a environ 1 naissance pour 1000, soit environ 800 nouveaux cas
d’enfants en France par an. En revanche, il n’existe pas de données surle nombre
total de personnes polyhandicapées en France.

Une des seules études réalisées en France, a été effectuée en 2010 par 'institut
DRESS. Elle a permis de recenser 7 495 enfants et 10 353 adultes accueillisdans
des établissements spécialisés pour le polyhandicap.

De plus, 50 % des cas auraientune cause d’origine prénatale, 15% des

situations auraientune cause périnatale, 5% seulement seraientd’origine postnatale.
Pour30% des cas, on aurait une étiologie inconnue.

B/ Symptomes & conséquences

Le polyhandicap se caractérise par une déficience intellectuelle et une
déficience motrice profonde et sévére.

Une déficience intellectuelle correspond approximativement a un Q.l. inférieur
a 40. Elle entraine des difficultés a se situer dans I'espace et le temps, une fragilité
des acquisitions mnésiques (mémoire), des troubles ou impossibilité de raisonnement,
de mise en relation des situations entre elles, et le plus souvent, ’'absence de langage
ou la mise en place d'un langage trés rudimentaire. Il peut arriver que les troubles du
comportement prennent une place importante : stéréotypies, auto-agressivité,
phénomeénes de repli.

Une déficience motrice, quant a elle, correspond a une infirmité motrice
d’origine cérébrale c'est-a-dire a troubles moteurs provenantd’une Iésion définitive et
non évolutive du cerveau. Elle entraine des paralysies, hypotonie massive, troubles
orthopédiques secondaires (luxations des hanches, scolioses évolutives limitant les
performances motrices et les possibilitts de déplacement) et des troubles de
I’organisation motrice (méconnaissance du sensde la position du corps dans |’espace,
troubles de I'équilibre, déambulation automatique ne tenant pas compte des
obstacles). L’atteinte motrice est plus ou moins sévere et touche la locomotion, la
déglutition, la digestion, la respiration... c'est-a-dire I’ensemble des fonctions
physiologiques.

De plus, dans la majorité des cas nous retrouvons des atteintes sensorielles (vision,
audition, ...), une atteinte psychoaffective et un dysfonctionnement électrique du
cerveau (épilepsie).

Ces différentes déficiences et incapacités diminuent fortement leur autonomie, les
rendent dépendants d’un tiers/ aidant et nécessitentdu matériel spécifique : aide au
repas, alimentation adaptée (alimentation hachée/mixée), fauteuil coque adapté a la
morphologie de la personne, aide a |a toilette, ...



C’est pourquoi une prise en charge individuelle et spécifique est nécessaire au bien -
étre physique etpsychique de ces personnes.

C/ Histoire du mot « polyhandicap »

En 1950-60, débute une prise de conscience parles pédiatres des hépitaux, la
notion « d’encéphalopathie » ou « d’arriérés profonds » pour désigner les enfants
présentant de multiples handicaps. Cependant ces derniers, ne regoivent aucun soin
particulier et aucune structure d’accueil existe.

En 1960-70, le mot “Polyhandicap” est apparu pour la premiére fois dans une
publication officielle d’'un article dans larevue Réadaptation grace a E. ZUCMAN.

En 1975, les premiers établissements spécialisés (FAM, MAS, IME...) se sont
créés dansle butd’accueilliretde soulagerles familles de cette lourde prise en charge
quotidienne.

Enfinen 1984, le CTNERHI (Centre technique national d’études et de
recherches surles Handicaps etles Inadaptations) réunitun groupe d’études et définit
ce qu’est le polyhandicap.

Schéma conceptuel de |a Cif (CTNERHI)
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Figure 1: Schéma définissant le polyhandicap par le CTNERHI, Rapport JACOB




A/ L’évolution des stéréotypes au cours du temps

1. Avantle XXéme siécle

Dés I’Antiquité, naitre différent n’était pas accepté. Les infirmes et les
malformés a la naissance étaientvolontairementisolés du milieu social, considérés
comme impurs ou victimes d'une malédiction divine, certains étaientméme tués a la
naissance. On nommait les personnes handicapées d'apres le genre d'infirmité dont
ils souffraient, en leurdonnant souventune valeur péjorative (estropi€, fou, demi-
portion, incapable) ou en employantdes termes plus condescendants (pauvre,
malade, nécessiteux). Les personnes handicapées étaientignorées.

Au Moyen Age, les personnes infirmes et atteintes de maladies mentales sont
soit toujours considérées comme une fatalité divine soit pergues comme une épreuve
divine. La société les « tolérait » dans certains cas, mais les laissait pour la plupart
abandonnées a elles-mémes et mises a I’écart. L’exclusion de cette population est
noutrrie par la peur, parfois le dégoit ou le désintéressementtotal. C'est au début de
I’époque médiévale que les « Hbtels-Dieu » et autres hospices sont mis en place
pour enfermer les infirmes, les pauvres et les miséreux de la société. Louis XIV est
I’'un des pionniers de cette démarche : il ordonne la création de I'Hopital de la
Salpétriere pour enfermer ces personnes.

Pendanttrés longtemps ces personnes ontdonc été considérées comme hors
normes, isolées et enfermées sans distinction. Ala mort de Louis XIV ce systéme
répressif d'enfermement et d'exclusion s'affaiblitau profitde la médecine et de
nouveaux courants de pensées.

Durantle siécle des Lumieres, prdnantlaraison, la science et le respect de
I'hnumanité, plusieurs personnalités de I'époque moderne sont précurseurs de
nouvellesidées surle handicap. Parmi elles on peut citer : Diderot (1713-1784);
I'Abbé de I'Epée (1712-1789); Valentin Haly (1745-1822); Philippe Pinel (1745-1826)
inventa la psychiatrie et des traitements doux pourremédier aux états de violence
dont les personnes déséquilibrées étaientvictimes. En 1790, le principe du devoir
d’assistance par la nation est pour la premiére fois affirmé devantI’Assemblée
Constituante, parle comité de mendicité présidé par La Rochefoucauld-Liancourt.

Un siecle plus tard, c’est toujours I'assistanat qui demeure le paradigme de la
prise en charge du handicap. En 1889 un congrés de I'assistance se réunita Paris et
rédige une charte de I'assistance.



2. Premiére moitié du XXéme siécle

En 1905 est votée la loi d’assistance, ou I’'assistance publique devientune
obligation légale. Les préoccupations d’hébergement et de ressources minimales
propres a assurer la survie dominentle discours. Aprés cette loi, un tournantquanta
la prise en charge du handicap s’opere.

Les gouvernements de I'époque ontouvert, la voie a I'’émergence des
pratiques de réadaptation et rééducation, le développementde I'appareillage (aides
techniques, orthéses) et 'adaptation de I'environnement seront des dispositifs ayant
pour objectif premier la réintégration de certaines catégories de personnes
handicapées (mutilées de la guerre). Cependant, aucun dispositif n’est mis en place
pour les personnes atteintes d’handicaps congénitaux.

3. Deuxiéme moitié du XXéme siécle

Dansla seconde moitié du XXeme siécle, de nombreuses lois et associations
concernantle handicap etle polyhandicap voientle jour fondantainsi le cadre
juridique actuel en faveur des personnes handicapées.

Le premier grand dispositif I€gislatif surle handicap en France date réellement
de 1975 avec laloi d'orientation en faveur des personnes handicapées. Cette loi
constitue I'origine véritable des politiques sociales du handicap en France. Elle pose
un certain nombre de droits pour cette population et présente de ce fait un apport
considérable en sa faveur. La prévention et le dépistage des handicaps, les soins,
I’éducation, la garantie d'un minimum de ressources, l'intégration sociale et 'accés
aux sports et aux loisirs deviennent une obligation nationale.

En 1975, la question de I'accessibilité apparait alors comme un vaste
probléme et fait naitre un débat qui traversera les décennies. Cette problématique
est la préoccupation premiere des personnes handicapées : elle ouvre la voie aux
revendications d’un traitementuniversaliste et égalitaire du handicap. Les mentalités
changent, le handicap doit étre pensé désormais différemment. Par cette loi
d’orientation de 1975 sont mises en place des aides comme |'allocation aux adultes
handicapés (AAH)financée par’Etat et versée par les caisses d’allocations
familiales pourles personnes quiontune incapacité d’au moins 80%, ou I'allocation
compensatrice pourl’aide d’'une tierce personne (ACTP) versée par le département.

En 2005, laloi handicap estla premiére a définir clairementles contours du
handicap, apparaissantcomme le résultat d’'une interaction entre les incapacités
d’'une personne et son environnement. Dans chaque départementest créé un
guichetunique d’accuceil, d’'information, de conseil et formalisation des demandes,
nommé la maison départementale des personnes handicapées (MDPH).

Cette loi de 2005 a mis en place la prestation de compensation du handicap
(PCH) qui, contrairementa I'allocation compensatrice pourtierce personne (ACTP)
qgu’elle remplace, permet de prendre en compte I'ensemble des besoinsde la



personne handicapée, au-dela des aides humaines (aides techniques, aides
animaliéres, aménagementdu logement, etc.) De plus, elle met I’'accentsurla
prévention, la recherche et 'accés aux soins, et aboutita la création d’un
observatoire national surla formation et la recherche surle handicap. Enfin, elle fixe
latenue tous les trois ans d’'une conférence nationale du handicap pour faire le point
sur 'action gouvernementale et définirde nouvelles orientations.

De méme, suite a la loi de 1901 relative au contrat d’association, des
associations représentantles personnes handicapées se développenta leurtour.
Par exemple, I'association des paralysés de France (APF), Polyhandicap 01, ...

B/La vision du handicap de nos jours

1. Ce quedénonce le rapport le Rapport de Pascal JACOB et le film Si tu savais

Le film « Si tu savais » accompagne le rapport rendu par Pascal JACOB
intitulé « un parcours de soins sans rupture d’'accompagnement ». Les réalisateurs,
Pascal JACOB et Adrien JOUSSERANDOT, donnentla parole aux acteurs du soin et
de I'accompagnement, aux personnes handicapées et a leurs familles. L’objectif de
ce film est de montrer la réalité sur le terrain et les problemes rencontrés par les uns
et les autres. Les témoignages vont tous dans le sens d’'une reconnaissance du droit
a l'accés aux soins des personnes en situation de handicap.L’ensemble des
témoignages invite a réfléchird’une fagon plus générale al'inclusion du handicap
dansla société et montre I'importance de la représentation du handicap dansle
soin.

Le rapport et le film dégagent plusieurs problématiques rendantdifficile I'accés
aux soins des personnes polyhandicapées :le manque de connaissance du
handicap dans le systéme de santé et particulierementle polyhandicap, lanon prise
en compte des aidants familiaux comme partenaires du soin, lafaible valorisation
du travail des professionnels du soin auprés des personnes en situation de handicap
ainsique le manquede coordination entre le secteur sanitaire et le secteur médico-
social.

Ce rapport dénonce le fossé encore présent de nos jours entre les personnes
handicapées etle personnel soignant.



2. Témoignages

Dans le cadre de ce mémoire, jai pu avoir I'opportunité de rencontrer les
parents de Charles, un jeune homme polyhandicapé d’'une vingtaine d’années vivant
au FAM de Romans Ferrari. J'ai égalementpu m’entretenir avec des soignants de ce
FAM.

lls dénoncentle manque de connaissances, de formations et de sensibilisation des
soignants face au polyhandicap. Les préjugés sont toujours |la mais ilstendenta diminuer : le
principal préjugé est la peurde I'inconnu etla méconnaissance du handicap.

Les parents de Charles citent : « trop souventlors de notre arrivée aux urgences, les
soignants ne nous écoutent pas et pensentconnaitre les pathologies de Charles. Or ils ont tort,
cela fait des années que nous nous occupons de lui. On le connait, on saitquandil y a quelque
chose. On comprend qu’ils ne peuvent pas connaitre toutes les pathologies, tous les handicaps,
cependant, ils pourraientnous demander des informations sur son dossier. On préfere qu’ils
admettent qu’ils ne connaissent pas et qu’ils s’informentde son handicap au lieu de nous
exclure du soin comme si nous ne connaissions rien a sa situation et que la qualité des soins
soie médiocre. » Le handicap estainsi banalisé comme si on était tous « égaux » face a la
maladie, il n’y a pas de distinction de prise en charge.

Eric Bérard, secrétaire général de I’ARIMC et ancien médecin rééducateur évoque : « On
constate aujourd’hui,d’'une maniére générale, que les professionnels de santé n’ont pas été
préparés a accueillireta prendre en charge les personnes handicapées dans leurs spécificités.
Ma perception a moi c'est que le domaine sanitaire est insuffisamment préparé a accueilliret a
suivre des personnes avec un handicap important ». La formation des professionnels de santé,
gu’elle soituniversitaire ou continue, aborde trop peu la question du handicap pourque celle-ci
soit acquise par les soignants. Le handicap estune donnée quin’estque trés brievement
abordée dansle cursus universitaire. Yves Matillon, directeur de I'|STR, précise que le handicap
est « anecdotique » dansla formation.

Ainsi, a travers ces témoignages, on comprend que les personnes polyhandicapées, et
plus généralementcelles atteintes d’'un handicap, sontvictimes de préjugés et d’'une
meéconnaissance de leur handicap par les professionnels de santé.

Cependant,de nombreux autres obstacles sont rencontrées par ces personnes pour
accéder aux soins et avoir une prise en charge adaptée a leurs besoins. Certains de ces
obstacles seront vus dans la suite de ce mémoire et des pistes de réflexions seront abordées
afin d’améliorerla qualité des soins.



A/ La Tarification a I'activité (T2A)

1. Définition et Principe

La T2A représente aujourd’hui 70 % des ressources des hépitaux publics,
mais elle est aussile mode de financementdes établissements de santé privés.
Comme son noml’indique, elle rémunere les établissements en fonction de I'activité
médicale qu’ils réalisent. Elle s’applique aux activités de médecine, de chirurgie,
d’obstétrique et d’'odontologie.

Grace a un codage informatique, les patients sont regroupés en « groupes
homogéenes de malades », eux-mémes regroupés en plusieurs « groupes
homogénes d’hospitalisation » en fonction des diagnostics et des actes médicaux
pratiqués. A chacun de ces groupes, le ministére de la santé applique chaque année

un tarif, sur labase duquel I’Assurance-maladie rembourse |'établissement.
Avant 2004

| Dotation globale |

2004
. , . Autres financements
T2A Dotation annuelle complémentaire (MIGAC, forfaits....)
2007
T2A Dotation annuelle Autres financements
- complémentaire (MIGAC, forfaits,..)
2008
TIA Autres financements
- (MIGAC, forfaits...)

Figure 2: Evolution de la proportion de la T2A dans le financement des Hépitaux

2. Lescritiquesde la T2A

La T2A est surtout critiquée pour la « course a la rentabilité » qu’elle entraine
insidieusement et pour la notion de ramener de I'argent. Elle peut, en effet, incitera
réaliser le plus d’activités possibles et a diminuer le temps de prise en charge des
patients (si on passe moins de temps avec un patient, on pourra ainsi surla journée
s’occuperd’un nombre plus importantde personnes). Contrairementa sa vocation
initiale, rationaliser les dépenses, la T2A se révéle donc inflationniste. Elle peut
égalementencourager a mettre I'accent sur certaines activités bien remunérées. En
2014, le ministére de la santé notait ainsi une augmentation du nombre de séjours en
chirurgie aI’hpital public.



En effet, toutes les activités ne sontpas valorisées de la méme maniere : si
I’acte technique (comme les interventions chirurgicales) est bien rémunéré, la
prévention ou lalongue prise en charge (psychiatrie, maladies chroniques, suivi des
personnes agées/handicapées) le sont beaucoup moins, voire pas. Or, I'hdpital ne peut
pas se spécialiserdans les activités rémunératrices et délaisser les autres.

Autre pointde tension : I'évaluation des tarifs. L’activité des hépitaux a
globalementaugmenté depuis quinze ans. Mais pour contenir|’évolution des
dépenses de santé et le déficit de la Sécurité sociale, le ministére réduit les tarifs. Le
cercle est vicieux : les médecins sont alors obligés d’en faire davantage pourque
I’hépital espére conserver les mémes ressources.

3. Les conséquences surla prise en charge en milieu hospitalier

Du faitde la T2A, les médecins sont rentrés dans une logique de rentabilité. lls
accordentmoins de temps aux patients et délaissentles catégories de populations qui
ne sont « pas rentables ». Ainsi les personnes handicapées sont les premiéres
victimes de cette réforme des financements des hépitaux.

En effet, pour une méme pathologie, la prise en charge est plus complexe et
demande davantage de temps qu’une personne considérée « I’'anda » venantpour la
méme maladie. Pour soigner une personne avec des handicapes, il ne suffitpas de
soigner la pathologie, il faut également prendre en compte ses autres pathologies et
problémes de santé qui peuvent interférer ou se décompenser suite a la pathologie
actuelle. C’est ce que déplore Sandrine SONIE, directrice médicale du centre
ressource autisme. Elle constate que la prise en charge du handicap n’est pas
valorisée : « Cela dévalorise tout le travail d’accueil des personnes handicapées qui
prend un certain temps et qui ne rapporte pas d’acte a I’hépital pour qu’ilaugmente
son budget. On a un systéme de tarification qui dévalorise les actes auprés de
personne avec handicap. »

Par exemple, les personnes en situation de polyhandicap sont parfois
épileptiques ou possedentdes troubles de la conduction neuronale. Si ces personnes
viendraient a souffrir d’'un trouble hépatique (insuffisance hépatique suite a une
infection du foie), le foie - organe de la métabolisation des médicaments - ne pourra
plus effectuer son réle. Donc, les effets du médicament (anti-épileptiques) pourront
étre majorés ou minorés et par conséquent entrainer des complications
cerébrales/neuronales. Ainsi, en prenantmoins de temps avec le patient, le médecin
ne pourra pas forcément prendre en compte les conséquences de la pathologie
actuelle surle handicap de la personne qui pourra par la suite s’aggraver.



B/ Des professionnels de santé sous pression

1. Le manque de professionnels et restrictions de places dans les hpitaux

Le milieu sanitaire étant soumis a des réductions budgétaires importantes, il
devientdifficile d’accueillirautantde patients qu’avant, et de leur prodiguer des soins
de qualité. Clémence Bouffay, infirmiere a ESPPERA (Equipe de Soins de support
Palliatifs Pédiatriques, Ressources et Accompagnement), évoque par exemple les
difficultés d’admission en urgence: « Le probleme est qu'iln'ya jamais de litdisponible
». L’orientation aprés les urgences est également compliquée, comme I’explique
Xavier Jacob, chef du service des urgences de I'hdpital Lyon Sud : « Une des grosses
difficultés est de leur trouver des places apres, ¢a fait peur. Pour les personnes
lourdement handicapées, c’est trés difficile de pouvoir les faire admettre dans des
services traditionnels. C’est que les gens ne veulent pas, le personnel soignant, les
médecins, toutle monde. [...] Ce n’estpas parce qu’ils sonthandicapés, ce n’estpas
contre le handicap lui-méme, c’est parce que ¢a rajoute de la charge de travail. »

Les établissements de santé, les hopitaux et les professionnels sontsous pression.
Soumis a des réductions d’effectifs, de budget, ou @ un manque de soignants sur le
territoire, ils se voient contraints de refuser des patients ou de les prendre en charge
de fagon sous optimale. Cela n’est pas sans conséquence surl’accueil de patients en
situation de handicap.

De plus, s’occuper d’'une personne atteinte de polyhandicap, demande plus de
temps qu’une personne « normale ». Le temps des professionnels de santé a I’hopital
est calculéindépendammentdu faitqu’ils prennenten charge des patients en situation
de handicap ou non. Pour les services ayant a s’occuper de ce type de patient cela
signifiequ’iln’yaura pasassez de personnel pourassurerun suivides soinsde qualité.
C’estce que déplore Hélene Parmentier, cadre de santé et kinésithérapeute a I’hopital
Pierre Garraud, constate aussi que les textes « sous-estimentle temps passé par les
professionnels auprés des patients, et la charge de travail »

2. Manque de matériels adaptés

Autre obstacle a I'accés aux soins, les lieux de prise en charge

sont, la plupart du temps, non adaptés pour accueillirdes patients 5..2? A
en situation de handicap (pas de rampe, ascenseur trop petit, ‘E tf ! Y
portes pas assez larges...). C’est le cas a I'hépital de la Croix . '
Rousse, ou méme si les chambres sont accessibles, les locaux j
restent anciens et difficiles d’acces. J
O —

Figure 3: Image d'un léve-
malade



De plus, on observe un manque de matériels adaptés aux handicaps: certains
services ne sont pas équipés de leve-malade-indispensable pour le transfert du lit au
fauteuil des personnes paralysées ou ayant des troubles moteurs. Cela les contraints
donc a rester coucher dans leur lit lors d’'une hospitalisation. Les hépitaux ne sont
également pas équipés de lit douche : une personne ne pouvant pas marcher ne
pourra donc pas étre douché lors de son séjour.

Autres exemples, Danielle Agi, médecin urgentiste
a I’hépital Saint-Luc Saint-doseph explique que le principal
probléme se pose aprés le traitement : souventles patients
sont amenés sans leur chaise ou sans leur matériel
médical, qui ne sontpas emportés par les pompiers ou les
ambulanciers. Cela peut s’expliquer par le manque de
place dans le véhicule, ou encore par les difficultés des
ambulanciers, ou des pompiers a souleverle fauteuil.

Figure 4: Image d'un lit douche

C/ Mangues de places en structures médico-sociales adaptées

1. Le manque de places et de structures médico-sociales adaptées

Les structures médicosociales accueillantdes personnes en situation de handicap
sontsurchargées. Celaa pourconséquenced’'une part que ces personnesn’accedent
pas facilementa un suivirégulier,nécessaire dansle cadre de leurhandicap.Etd’autre
part, cela demande a la famille d’assumer le suivi médical sur une période plus ou
moinslongue.

Dans ces établissements, des médecins, infirmiers, aides-soignants -formés au
handicap,sontprésents au quotidien pouraccompagnerles personnesen situation de
polyhandicap ainsi que pour leurs délivrer des soins médicaux (sondages,
médicaments...) adaptés a leurs handicaps. Cependant, il existe peu d’établissements
et les places sont limitées. Par conséquent, I'accés aux soins est nettement plus
difficile aux personnes polyhandicapées vivant a domicile ou chez leur famille.

2. Passage compliqué entre le secteur pédiatrique et adulte.

On constate que 'accompagnement est plus difficile lorsque les personnes en
situation de handicap passenten secteur adulte. La transition du secteur pédiatrique
au secteur adulte n’est pas assurée. Sibylle Gonzalez-Monge, neuropsychiatre a
’HFME, déplore un manque de suivi des patients aprés 16 ans. De la méme facon
Guillaume RANCHON explique: « il y a untres, trés mauvais relai entre la prise en



charge pédiatrique et la prise en charge adulte.Nous, ¢ca nous arrive parfois de tomber
sur des épilepsies séveres [...] Et quandon les recgoit, il y a pas du tout de relai quia
été pris en fait, c’est juste finid’'un c6té et ¢ca n’a pas commencé de I'autre, donc c’est
assez compliqué. Je ne sais pas pourquoi, mais les pédiatres ne passentpas le relai,
c’estjuste fini.lls ne s’occupentpas de 'adulte ».

Il existe également moins de structures pour les adultes (MAS, FAM) que de
structures pour enfants et adolescents (IME, IEM).

Le manque de structures médicosociales pour le suivi quotidien des personnes
en situation de handicap impacte directement la prise en charge dans le dispositif de
soin.



A/ Solutions de coordinations entre le secteur hospitalier et
instituts (échelle locale)

1. Création de Passeport médical

Les personnesen situation de polyhandicap ontchacun leurpropre fonctionnement
corporel et leurs moyens de communication : certains sont capables de s’exprimer
verbalement, d’autres par une gestuelle spécifique. Lorsque I'on ne connait pas le
fonctionnement de ces personnes, il est difficile pour le soignant de répondre aux
demandes de ces personnes etd’effectuerune prise en charge adaptée a leur besoin.
C’est une des difficultés rencontrées par I'équipe soignante en hopitaux face a
I’admission d’une personne en situation de polyhandicap.

Afin d’améliorer la prise en charge de ces personnes, des familles, et méme des
foyers d’accueils ontcréé « des passeports médicales » ou des « livrets » dont le but
est de transmettre toutes les informations essentielles et nécessaires a la bonne prise
en charge globale de la personne. Ces informations rassemblent : les paralysies
éventuelles, le mode d’alimentation et d’hydratation (normale, mixée), le mode de
déplacement ( marche normale, fauteuil roulant), le mode de communication, les
eventuelles rituels (rituels de coucher, lavage de main, TOC), appareillages
spécifiques (atéles, corsets, bas de contention, matelas coque...), niveau autonomie
....A chaque hospitalisation ou départ pour les urgences, ce passeport est transmis
avec le dossier médical a I'’équipe soignante du service.

Par exemple, pour une personne ayant des dysfonctionnements de la déglutition,
il est important que les personnels hospitaliers, lui mixe son repas afin que cette
personne n’effectue pas de fausses routes et des pneumopathies d’inhalation par la
suite.

Autre exemple, une personne, avec des troubles autistiques, a besoin que son
rituel du coucher (dormir dans une turbulette avec son doudou et les volets a moitié
fermés) soit respecté. Dans le cas contraire, une modification de son rituel pourra lui
déclencher des crises (automutilations, cris, ...).

Ainsi, une coordination et la transmission des informations entre le secteur
hospitalier et les instituts médico-sociaux/ familles doivent étre de bonne qualité pour
que I'on puisse réaliser la meilleure prise en charge possible des personnes en
situation de polyhandicap.



Je me présente

Je m'appelle Monsieur B, je suis ng lz 12
lanvier 1993,

Je vis actuellement dans wn Foyer d'accueil
Médicalisé. Je suis entouré de mes 2
parents qui sont trés présents pour moi et
d'un petit frére.

Je souffre des suites d'un traumatisme
Cranien survenu aprés um sccident. Je suis
hémiplégique du coté droit et mes
membres inférieurs sont paralysés.

Fai une assez bonne compréhension des
choses et je suis en capacitd de
communiguer. Je ris, souris, me mogue ! e
rale aussi (souvent!). 5i je rale vraiment
trop, vous pouvezr vous poser la question
d'une éventuelle doulsur.

Je peux me servir de mon pouce pour
répondre 3 vos questions : pouce en haut
pour oui, pouce en bas pour non. 1T m'arrive
aussi d'wtiliser le doigt d'honneur... (sans
commentaire 1.

attention avec ma main valide, je suis
parfois un peu brute. Méfier vous dz ma
gestuelle # tonigue = lorsgu’elle Fest.

Intéressant. Rédigé par les soignants s'exprimant

Mes habitudes de vieour 1a persommeq,la pegppjgre personne.

Jrévolus en fauteuil Iz journée, Squipe d'un
corset =t de mes atéles de jambes.
Attention je n'ai aucun appui au sol. Sous
mes  appareillages  je porte des
u compressifs =, une sorte de collant pour
le bas et un petit gilet pour e haut sous
Mo Corset.

on & pour habitude de me doucher & 'aide

d'un lit douche. Je suis en capacité de vous
aider : je peux me tourner sur le cité avec
mon bras valide par exemple, vous aider
pour enfiler mes tee-shirt, faire ma petite
toilette avec un gant. 5i vous me n'avez pas
I'habitude de= m'accompagner, il sera plus
confortable que vous soyez 2. Cela permet
de me faire assoir pour m'enfiler mon
corset par exemple.

Pour wriner, une infirmiére doit
« percuter = ma wessie 4 fois/24h. Auw bout
de 3 jours sans selles, j'ai besoin d'un
suppositoire. e ne vais pas aux toilettes, je
porte une protection jour et nuit La nuit je
dors  bien  généralement, @i une
installation particuliére avec un traversin.

Je dors dans une turbulette, pour m'éviter
des blessures [mes jambes sont fragiles).

COMCErNant mes repas, je mange et je suis
hydraté actuellement par gastrostomie.
Soit 300 ml d’'eau 4 fois par 24h, et 1 poche
d'alimentation entérale 3 11h l!t 4 20h
{400ml & 220 mi/h).

Mes meédicaments, me sont égalemant
donné de cette maniéra.

Fai Phabitude &'&tre installé au lit pour un
temps de sieste [cela permet également de
me faire une percussion de vessie). Je garde
mes atéles mais il faut retirer mon corset).
pendant ces temps j"aime bien regarder la
tél& et la soir également.

attention Jai une dérivation yepiricula
peritondale du liguide céphalo-rachidian,
Pour san bon fonctionnement il est proscrit
de me mettre la téte plus basse gue lz
corps. Il est recommandé de me redresser
un peu la téte de lit lorsgue je suis allongé.
Yai également besoin de barrigres de lit
pour me securiser,

Autrernent J'aime passar le temps avec des
jeux d'encastrement.

Lorsqu'il ¥ a trop d'agitation ow de monde

autour de moi, cela paut me géganyenis, Je
vous le ferai savoir en rélant.

Figure 5: Exemple de passeport médical transmis par un foyer lors d'une hospitalisation d'un résident en situation de polyhandicap

B/ Solutions proposés par I’Etat

L’Etat a mis en place une Stratégie Quinquennale 2017-2021 sur le polyhandicap
afin de proposer des solutions pouraméliorer la vision du handicap etde la prise en

charge médicale.

1. Sensibilisation des soignants

i. Les objectifs

L'objectif est de permettre aux professionnels de ne pas se trouver
désemparés ou démunis devantune personne handicapée qu’ils ne connaissent
pas, ne comprennentpas avec quila communication leur parait impossible.

Une telle sensibilisation peut fournirune motivation sincere pour soigner des
personnes handicapées méme si le but de guérison est moins manifeste que pour
les autres patients. Cette motivation a son tour conduitlogiquement a prendre en
compte 'accompagnementde la personne dans toutes ses composantes.
L’instauration de stages en milieu de vie des personnes handicapées dans les
cursus d’études des professions meédicales et paramédicales constitue un moyen de

cette sensibilisation.



i. Les actions proposées

Organiser pourles étudiants de premiere année d’études médicales,
odontologiques, maieutiques et pharmaceutiques etdes cinqgfilieres
paramédicales ainsi que pour les étudiants des filieres du travail social et au cours
de la premiére année de licence de psychologie un enseignement obligatoire de
sensibilisation surle handicap. Cetenseignement sera validé dans les cursus.

Introduire une phrase surle handicap dans le serment d’Hippocrate dont la lecture
cléture la soutenance de la thése d’Etat donnant le titre de docteur en médecine.
Par exemple : « Jintégrerai aux soins donnés a une personne confrontée a une
pathologie chronique ou en situation de handicap la dimension de
I'accompagnement ».

Associer des personnes en situation de handicap a toute action de sensibilisation
des professionnels

2. Formations des soignants

i. Les objectifs

La peur ressentie par les professionnels de santé crée une peurdu patient
handicapé. Il n’existe pas ou peu de formation au handicap, initiale ou continue, pour
les professionnels de santé et, en particulier,aucune rencontre avec les personnes
handicapées n'estorganisée au cours de leurs études, en dépit de leurdemande tres
forte de ne pas étre confrontés au handicap sansy avoir été familiarisés.

Le secteur médico-social exprime la volonté d’accueillirles professionnels de
la santé qui demandentjustementa étre aidés pour comprendre le handicap et cette
découverte du handicap permettra de compléter leur savoir-faire par un « savoir étre
» adapté.

Pourcela, il est impératif de sortir de 'amalgame répandu « la personne
handicapée est malade parce qu'elle est handicapée ». Il fautdonc comprendre que
le soin de la personne handicapée ne peut se faire que si elle bien accompagnée et
que son accompagnementne peut avoir lieu que si elle est bien soignée. Ces
métiers sont ainsi complémentaires.

Intéressant



ii. Les actions proposées Intéressant

o Intégrer un module dédié au handicap dans tous les cursus de formation des
professions du soin.

o Organiser ce module dans un cadre transversal et interprofessionnel, commun
aux différentes filiéres, y compris ’'encadrement, avec un enseignement
multidisciplinaire comprenant/l’intervention de personnes en situation de handicap.

o Reconnaitre les efforts de qualification etla spécificité des actes : Créer un label «
Qualité handicap » pourles professionnels de santé et les établissements et
dispositifs répondant a des criteres d’accessibilité, d’accueil etd’accompagnement
identifiés et certifiés.

3. Prise en compte des aidants familiaux dans le soin

i. Les objectifs

Les aidants, les familles et les proches sont exclus du monde du soin.lls ne
peuventbénéficier de I'expérience acquise par les soignants lors des prises en
charge successives et du suivi de la personne handicapée. Il en résulte I'obligation
pour les accompagnants de faire appel a un professionnel du soin au moindre
probléme qu'ils pourraient parfois régler eux-mémes et rapidementsi le besoin s'en
faisait sentir. (Exemple : sondage urinaire en urgence en cas de globe vésical avec
montée de tension ou administration d'un médicamentlorsque survientun probléme
imprévu).

Lors d'une admission aux urgences, les familles ne sont pas souvent
autorisées a accompagner leurs proches. En cas de difficultés pourlapersonne
handicapée a s'exprimer oralement ou par écrit, les moyens de communication
eventuellementdéveloppés par les orthophonistes ou les ergothérapeutes dans le
cadre de soins ou d'hospitalisations ne sontpas toujours transmis aux
accompagnants.

Les accompagnants et les familles ne bénéficientd'aucune formation relative
au handicap auquel la personne est confrontée. lls n'ontpas acces a l'information
nécessaire pour assurer le bien-étre de leur proche sinon par la littérature ou par
I'adhésion a une association de personnes atteintes du méme handicap que leur
proche.



5.

ii. Les actions proposées

Positionnerl'aidant familial dés I'évaluation des besoins des personnes aidées
réalisée parla MDPH et de luireconnaitre I'ouverture d'un certain nombre de
droits, comme le droit a l'information, a des temps de répit, a des réponses d'aides

financieres et d'accompagnement.

Faire apparaitre dans les projets d'établissements et projets associatifs un axe

concernantl'aide aux aidants familiaux.

Mettre a disposition des proches des
informations concernant les associations
représentatives : sites internet, numéros
téléphone, documents tels la « charte
européenne de 'aidant familial » de COFACE
HANDICAP, la plaquette d’informations du
CIAAF, etc.

Sensibiliser les aidants a la nécessité de

@ W

Figure 6: Plaquette d'information du CIAAF

suivre des formations tant pour se préserver que pour améliorer la qualité de vie

des personnes aidées et de leur famille.

Proposer des formations sur la communication, les postures, le positionnement.
Informer, former les aidants sur I'impact du handicap sur la vie familiale et les
stratégies permettant de maintenirun équilibre familial, social, professionnel, etc...

en s’auto-évaluant.

Création d'un SAMU spécialisé dans le handicap et polyhandicap

i. Les objectifs

Les urgences sonttres souventle réceptacle de tous les dysfonctionnements
des systemes de soin, Le ressenti des personnes handicapées qui arriventaux
urgences est parfois trés dura comprendre et toujours vécu comme une expérience
tres dévalorisante pourla personne et ses accompagnants.

Aucune personne handicapée ne souhaite encombrerles urgences.
Lorsqu'elle est pourtant contrainte d'y étre admise, le personnel de soins se trouve
égalementen grande difficulté car il ne connait pas le handicap et cela provoque une



peur. Il se trouve démuni et ne sait pas comment aborder la personne. Par défautde
réelle connaissance, c’est un ensemble de stéréotypes et d’'idéesregues quiva
structurer le comportement des soignants. Par exemple, I'idée malheureusement
largement répandue qu'une personne handicapée va nécessiter beaucoup de temps
et qu'il vautdonc mieux faire passer les autres patients d'abord parce que la prise en
charge standard ne sera pas adaptée a cette personne.

ii. Actions proposées

o Diminuerlesrecours aux urgences en déployantdes équipes mobiles
territorialisées. Créer une équipe d’'urgence type “SAMU” pour intervenir et
veniren aide aux personnes handicapées.

« Diffuserdansles services d’'urgence la connaissance des outils et moyens de
communication utilisés parles personnes handicapées et proposer des
actions de formation spécifiques.

o Reédigeretdiffuserune « Charte de I'accueil de la personne handicapée aux
urgences » permettant la généralisation de bonnes pratiques

Certaines de ces mesures ont déja été mise en place : par exemple, des
conférences surle handicap etun débutde sensibilisation des médecins sont
dorénavantinclus dansleurcursus universitaire grace a une UE, Sciences Humaines
et Sociales.

Cependant, d’autres comme la création d’'un Samu Polyhandicap, n’ontpas pu
voir le jour pour des causes budgétaires ou d’organisation. Malgré des progrés ces
dernieres années pouraméliorer la qualité des soins des personnes atteintes de
polyhandicaps, le chemin est encore long.



Malgré une évolution des mentalités ces dernieres années, le polyhandicap
reste encore exclu de la société et en particulierdans les soins. Les stéréotypes
persistent de nos jours mais tendenta diminuer.

Or, les stéréotypes ne sont pas les seuls obstacles a une bonne prise en
charge médicale en milieu hospitalier. Le manque de professionnels, les restrictions
budgétaires, restrictions de lits dans les services, le manque d’infrastructures et de
matériels adaptés... sont égalementdes difficultés auxquelles sontconfrontées les
personnes polyhandicapées ainsi que leur famille.

Des rapports et des études sont publiées pour suivre I’évolution de cette
dynamique d’améliorer les soins pour les personnes atteintes de polyhandicap. Des
projets sont menés méme si certains n’aboutissent pas. Il reste encore un long
chemin pour arriver a avoir une prise en charge globale de ces personnes en France.

Un temps plus long de Des codis de mise en Le handicap n'es pas
prise en charge accessibilite et dachat de FEConmn
{déplacement au domicile, miatériel adapts adminisirativemnent
suivi administratif] Un mangus de
places ot de
Les licun de soins Le coiit de prise en m;ﬂ
ne sont pas charge est important sanitaires &
adaptés . . medico-sociales
Le dispositif de soin -= pl '_m'FﬁH"IEE' u"m“i:: —— Le dispositif de soin
n'est pas adapte prennent 1 m EI'I'dlﬂgE est sous pression
les personnes handicapées Les professicnnels
insuffiarts Les professionnels de de sants sont
santé mangue debordés
d'information
Les difficuftés & communiquer Pas d'accés & un dossier
aver b= patient et ses proches meedical constitue

Figure 7: Schéma Récapitulatif des obstacles des soignants face aux personnes atteintes de polyhandicap,, Etude MRIE



Figure 8: Schéma récapitulatif des obstacles rencontrés par les personnes polyhandicapées, Etude MRIE
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