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Résumé

Le projet handicap des Hépitaux Universitaires de Genéve (HUG) a pour but d'améliorer la qualité de la prise en soins
des Personnes en Situation de Handicap (PSH) adultes avec déficience intellectuelle, troubles du spectre de I'autisme
et polyhandicap. Plusieurs mesures ont été mises en place dans différents domaines, comme la communication, la
coordination des soins, I'accessibilité et la formation des professionnels de santé. Ces mesures ont permis d‘amélio-
rer la satisfaction des PSH et de leurs proches lors des hospitalisations en milieu de soins aigus.

Zusammenfassung

Ziel des Projekts «handicap» des Universitétsspitals Genf (HUG) ist es, die Qualitat der Pflege von erwachsenen Men-
schen mit kognitiven Beeintrachtigungen, Autismus-Spektrum-Stérungen und Mehrfachbehinderungen zu verbessern.
In verschiedenen Bereichen wie in der Kommunikation, der Koordinierung der Versorgung, der Barrierefreiheit und
der Ausbildung des Fachpersonals Gesundheit wurden diverse Massnahmen ergriffen. Mit diesen Massnahmen konn-
te die Zufriedenheit der Personen mit einer Behinderung (Personnes en Situation Handicap, PSH) und ihrer Angehd-

rigen wéhrend Aufenthalten in Akutspitélern verbessert werden.

Introduction

Le rapport de I'OMS « Santé et Handicap »
de 2011 est sans appel (OMS, 2011): pour
une Personne en Situation de Handicap
(PSH), tous handicaps confondus, les
risques de se voir refuser des soins ou d'étre
mal soignée sont respectivement trois et
quatre fois plus élevés que pour la popula-
tion générale. Les professionnels de santé
de I'hdpital et des institutions, les éduca-
teurs et les parents ont fait le méme constat
a Genéve.

La prise en soins des PSH avec défi-
cience intellectuelle est en effet particulie-
rement complexe, car elle requiert des com-
pétences spécifiques de la part des profes-
sionnels de santé, notamment en ce qui
concerne le mode de communication,
I'identification des symptomes, I'évaluation
de la capacité de discernement ou l'obten-
tion du consentement aux soins. De plus,
comme pour la population ordinaire, I'espé-
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rance de vie des PSH s'allonge. Le corrélat
en est une augmentation de survenue de
maladies chroniques liées a I'dge ou de su-
rhandicaps, qui se greffent a la situation de
handicap et aux comorbidités existantes.
Par conséquent, répondre aux besoins spé-
cifiques de cette population particuliére-
ment vulnérable s'avére encore plus délicat
lors de la survenue d'un probléme de santé
qui nécessite une hospitalisation en milieu
de soins aigus.

Constats

Les constats faits en 2012 par quelques soi-

gnants de I'hopital, par des parents et par

des professionnels du monde socio-éduca-
tif a 'initiative du projet handicap HUG ont
été de trois ordres:

1. Il existe un manque de connaissances
des soignants de I'hdpital par manque
de formation dans le domaine de la défi-
cience intellectuelle.
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2. Les soignants ont des difficultés lors de
la prise en soins, en particulier dans le
service des urgences.

3. Des problémes de communication et de
transmission des informations de-
meurent entre les différents partenaires.

Lors d’'une admission d'une PSH a I'hdpital,
le personnel soignant et les médecins sont
confrontés aux particularités de la situation
de handicap propre a chaque personne et a
la complexité du recueil d'informations. A
ces difficultés s'ajoutent le probléme médi-
cal aigu pour lequel la PSH est amenée a
I'hopital et I'angoisse de la personne elle-
méme et de son entourage. Le personnel
médico-soignant se sent souvent démuni.
Selon une étude réalisée auprés de plus de
912 médecins (Lennox, Diggens, & Ugoni,
1997), 78 % d'entre-eux reconnaissent des
difficultés dans I'évaluation des problémes
de santé des PSH et 80% constatent des
difficultés dans la communication avec les
autres professionnels de soins en charge de
ces patients. Il peut en résulter des lacunes
dans la prise en charge. Selon une étude de
Kerr (2004), 50% des PSH ne recevraient
pas les soins nécessaires.

Objectifs

L'objectif principal du projet handicap HUG
est d'améliorer la qualité des soins des PSH
adultes, lors d’hospitalisation pour un pro-
bléeme somatique aigu.

Les objectifs secondaires sont d'identi-
fier les besoins spécifiques en soins des
PSH, de faciliter la communication entre les
différents intervenants a l'intérieur et a I'ex-
térieur de I'hopital, d'assurer la continuité
des soins entre I'hdpital et le lieu de vie,
d'identifier des référents «handicaps mé-
dico-soignants » et de favoriser la collecte
de données statistiques.

Le projet concerne toute personne en situa-
tion de handicap avec déficience intellec-
tuelle, agée de 16 ans et plus’, hospitalisée
en milieu de soins somatiques aigus, que ce
soit dans le service des urgences ou dans
une unité de soins, en urgence ou en hospi-
talisation programmée.

Depuis 2012, une équipe multidiscipli-
naire, incluant infirmiéres, médecins, psy-
chologue, ergothérapeute, architecte, soi-
gnants et éducateurs des institutions pour
le handicap et représentants des familles,
s'est réunie réguliérement pour répondre
aux divers objectifs. A ce jour, les améliora-
tions portent sur cing axes: la coordination
des soins, I'accessibilité, la communication,
la formation et I'évaluation. Le projet, initié
au service des urgences, s'est déployé de-
puis dans toutes les unités de soins de I'h6-
pital.

Mesures mises en place

1. Coordination des soins

Un binéme référent handicap, formé d'une
infirmiére (engagée a 100 %) et d'un méde-
cin (@ 60 %), est averti de la présence d'une
PSH a I'hépital et intervient des son arrivée,
que ce soit aux urgences ou dans une unité
de soins aigus. Il s'assure de la continuité
des soins entre le domicile et I'hopital ; il vé-
rifie que la procédure d'accueil simplifiée
soit déclenchée aux urgences: temps d'at-
tente limité, zone préférentielle d'attente
isolée du bruit, administration d'antal-
giques et personnel soignant sensibilisé au
handicap. Le bindme médico-infirmier véri-
fie que les soignants de I'hdpital ont toutes
les informations et le matériel (coussins de
positionnement p. ex.) nécessaires a la prise
en soins de la personne, coordonne les exa-
mens complémentaires dans la mesure du

' La pédiatrie s'est jointe au projet en 2017
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possible, assure la transmission d'informa-
tions médicales entre les différents consul-
tants a I'hopital, tient au courant tous les in-
tervenants du réseau de ville de I'évolution
de santé de la personne et prépare le retour
a domicile. Ce bindme sert de ressource
pour les soignants; il contribue également
a collaborer de fagon transversale avec dif-
férentes spécialités médicales de I'hdpital,
par exemple avec la pédiatrie, avec I'équipe
du réseau douleur et avec les services de
psychiatrie.

2. Accessibilité

Divers aménagements architecturaux ont
été réalisés pour faciliter I'acces aux bati-
ments aux PSH en fauteuil roulant. Ainsi, les
portes tournantes de l'entrée de I'hopital
ont été changées par des portes coulis-
santes et plusieurs rampes d'accés ont été
ajoutées.

3. Communication

Une page Internet?, destinée aux PSH et
aux familles, explique le projet handicap et
donne accés aux documents essentiels
(marche a suivre, fiche d'admission: cf. ci-
dessous), ainsi qu'a des outils permettant
de préparer une hospitalisation, sur la base
de fiches situationnelles en langage facile a
lire et a comprendre3. Une autre page Inter-
net* est destinée aux soignants de I'hopital,
avec présentation du projet et coordonnées
des référents handicap.

Sur cette page Internet figure une
marche a suivre en cas d'hospitalisation
en urgence d'une PSH: toute personne ex-
terne a I'hdpital, que ce soit un médecin

2 www.hug-ge.ch/bien-accueilli-avec-votre-handicap

3 www.santebd.org

4+www.hug-ge.ch/bienvenue-dans-cet-espace-
dedie-aux-professionnels
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traitant de ville, un soignant d’une institu-
tion socio-éducative ou un proche-aidant,
peut l'utiliser. Cette marche a suivre liste les
différents numéros d'appel des médecins
des urgences, en soins somatiques ou psy-
chiatriques, et rappelle les documents es-
sentiels a apporter (carte de traitements a
jour, fiche d’admission, recommandations
anticipées).

Une Fiche d'admission Handicap® a été
créée, dans le but de recueillir de fagon syn-
thétique les renseignements importants
pour la prise en soins. De format A4, recto
verso, rapide a lire pour tout soignant, elle
est remplie au préalable par la personne,
les familles, les éducateurs ou les soignants
des institutions et apportée lors de chaque
hospitalisation. Outre les coordonnées des
répondants légaux et des référents socio-
éducatifs, cette fiche explique les singulari-
tés et les besoins spécifiques de la per-
sonne en lien avec sa situation, en particu-
lier son mode de communication et d'ex-
pression de la douleur et de quelle maniére
la soulager.

4. Formation

Un cursus de formation spécifique a vu le
jour, afin de répondre au manque de forma-
tion des professionnels de santé. Ce cursus
se fait en étroite collaboration avec les en-
seignants de la filiére infirmiére de la Haute
Ecole de Santé et de la Haute Ecole de Tra-

> www.hug-ge.ch/sites/interhug/files/documents/
vous_etes/professionnels/handicap_fiche_admis
sions.pdf
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vail Social de Geneve. Il se décline en trois

niveaux d‘approfondissement:

a. Sensibilisation, de 10 a 60 minutes, pour
les médecins des urgences, les médecins
nouvellement engagés a I'hdpital, les in-
firmiéres assistantes de gestion, les infir-
miéres responsables des secteurs de
soins ou tout autre groupe de soignants,
selon les demandes. Le but de cette sen-
sibilisation est de rendre attentif a la
prise en charge des PSH en faisant pas-
ser différents messages: cette popula-
tion est particulierement vulnérable et a
risque de décompenser trés rapidement;
les symptdmes et signes cliniques ne
sont pas typiques (par exemple : troubles
du comportement en raison d'une
constipation); pensez a évaluer et a trai-
ter systématiquement la douleur; faites
appel au médecin et/ou a l'infirmiére ré-
férent handicap.

b. Formation-action de deux heures environ
pour tout professionnel soignant dans les
secteurs sensibles : urgences, soins inter-
médiaires, équipes du pool (soignants
tournants dans tous les services).

¢. Formation approfondie, sur cing jour-
nées non consécutives:

1. Introduction au handicap mental : dé-
finitions du handicap et de la défi-
cience intellectuelle, illustrations des
différents types de handicap, droits
et accessibilité a la santé de la PSH
(OMS, 2013a), autodétermination et
capacité de discernement.

2. Comment identifier la douleur et la
traiter: évaluation des différents
types de douleurs, échelles cliniques
adaptées, thérapies.

3. Comprendre pour mieux soigner: ex-
plications approfondies sur la défi-
cience intellectuelle et les troubles du
spectre de l'autisme.

4. Pathologies somatiques associées:
problémes médicaux associés au po-
lyhandicap, comorbidités psychia-
triques, épilepsies, cardiopathies.

5. Mobilisation et soins bucco-den-
taires: importance du positionne-
ment au fauteuil ou au lit, précau-
tions a prendre lors des transferts,
réle d'une bonne hygiéne.

Lors de chacune des journées de formation,
une PSH ayant elle-méme vécu une expé-
rience de soins en milieu hospitalier est en-
gagée comme formatrice. Des ateliers pra-
tiques avec l'utilisation de simulateurs de
handicap et des mises en situation (par-
cours en fauteuil roulant p. ex.) sont égale-
ment organisés.

5. Evaluation
Un questionnaire de satisfaction est rempli
par la PSH elle-méme, si elle est en capacité
de le faire, ou par un de ses accompagnants,
a l'occasion de chaque séjour hospitalier.
Une récolte de données est en cours,
incluant notamment des éléments socio-
démographiques (age des PSH, sexe, lieu de
vie, nature de la déficience intellectuelle),
leur lieu de vie, le motif d'admission, le par-
cours intra-hospitalier, la durée de séjour ou
encore le nombre d'examens complémen-
taires réalisés.

Exemple d’intervention

des référents handicap HUG
Monsieur G, jeune homme de 24 ans en si-
tuation de handicap avec déficience intellec-
tuelle, troubles du spectre de l'autisme et
importants troubles du comportement
(risque de fugue et d'auto et hétéro-agressi-
vité), vit en institution socio-éducative. Une
consultation est demandée par I'équipe so-
cio-éducative chez son médecin généraliste
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en raison d'un écoulement chronique de li-

quide dans |'oreille gauche et de constipa-

tion chronique. Des soins dentaires sont pré-
vus sous anesthésie générale (AG) quelques
semaines plus tard dans un cabinet dentaire.

La question se pose de profiter de cette AG

pour faire des investigations concernant les

problémes d'oreille et de transit. Le médecin
généraliste propose différents examens

(prise de sang, vaccinations, consultation

d'otorhinolaryngologie (ORL), scanner céré-

bral, radiographie de I'abdomen) et adresse

un courrier détaillant sa « shopping list» a

une unité ambulatoire de I'hdpital.

Les référents handicap interviennent a
ce moment-la de facon a coordonner les
soins dentaires sous AG avec les autres exa-
mens demandés. Leur démarche comprend
les étapes suivantes:

e discuter avec le médecin généraliste de
la pertinence de ses demandes et conve-
nir avec lui des examens indispensables
a la compréhension des problémes de
santé de Monsieur G;

e trouver une structure ambulatoire d'ac-
cueil adaptée avec du personnel soi-
gnant habitué a prendre en charge une
personne avec des troubles du compor-
tement, en l'occurrence l'unité de psy-
chiatrie de liaison;

e transmettre a tous les intervenants les
informations utiles a la compréhension
du patient (cf. fiche d'admission);

e s'assurer du consentement du répondant
légal;

e coordonner |'intervention successive des
anesthésistes, des techniciens en radio-
logie, de I'équipe des soins dentaires et
de I'ORL;

e vérifier la disponibilité du matériel médi-
cal spécifique nécessaire (p. ex. l'ortho-
pantomogramme, appareil de radiogra-
phie pour panoramiques dentaires);
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o établir et diffuser le programme détaillé
des différentes interventions;

e évaluer aprées coup la satisfaction de la
personne, des accompagnants et des soi-
gnants pour détecter d'éventuels dys-
fonctionnements et les corriger a l'avenir.

Les avantages d'une telle prise en charge
sont tout d'abord pour la PSH un raccourcis-
sement de la durée du séjour hospitalier, un
retour sur son lieu de vie le jour méme, une
récupération physique et psychologique
plus rapide; si la personne vit bien cette ex-
périence de soins, il est attendu qu'elle col-
labore mieux a I'avenir pour de futures hos-
pitalisations. Les co(its de prise en charge
en une unité de temps et de lieu sont égale-
ment diminués.

Résultats

Tous ces ajustements, inscrits dans une dé-
marche qualitative, placent la PSH avec dé-
ficience intellectuelle au centre des préoc-
cupations et renforcent I'efficacité de la col-
laboration entre les différents partenaires.
Ainsi, depuis juin 2017, plus de 430 PSH ont
été incluses dans ce programme de prise en
charge globale. A I'heure actuelle, on enre-
gistre entre cing a dix passages hospitaliers
par jour, que ce soit en ambulatoire ou en
stationnaire. Grace a la procédure d'accueil
simplifiée, le temps d'attente moyen aux ur-
gences, toutes situations confondues, est
de 52 minutes. Pour la majorité de ces per-
sonnes, la fiche d'admission est complétée

17
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au moment de leur admission aux urgences.
Sur le plan des formations, 20 médecins et
80 infirmiéres ont suivi le module de sensi-
bilisation (20 a 60 minutes de formation).
Cent quarante soignants et médecins du ser-
vice des urgences ont été formés (2h de for-
mation). Quarante membres du personnel
médico-soignant ont participé a la forma-
tion approfondie (cinq journées sur un an).

Sur un échantillon de 30 question-
naires d'évaluation, les PSH et/ou leurs
proches estiment que dans I'ensemble, le
séjour hospitalier était satisfaisant (voire
trés satisfaisant pour 73.3 % d'entre eux);
le personnel soignant avait bien ou complé-
tement répondu aux différents besoins
dans 83.3 % des situations; en cas de dou-
leurs, les mesures prises ont été estimées
trés adéquates, voire excellentes pour 82 %
des PSH; la qualité des soins dispensés a été
jugée bonne ou excellente pour 90 %
d'entre eux.

Perspectives

Ce programme de prise en charge globale et
transversale, mis en place par une équipe
multidisciplinaire intra et extra hospitaliére,
conforme aux recommandations de I'article
25 de la Convention des Nations Unies rela-
tives aux droits des personnes handica-
pées® et de I'UNAPEI’, est actuellement pi-
loté par un bindme infirmier-médecin inter-
venant sur le terrain. Il a amélioré de ma-
niére trés significative les problématiques
de communication, de prise en charge spé-
cifique et de reconnaissance des symp-
tomes chez des PSH particulierement vulné-
rables en milieu de soins aigus. Le temps

& www.admin.ch/opc/fr/classified-compilation/
20122488/index.html

7 www.unapei.org/IMG/pdf/Livre_Blanc_Unapei_
Pour_Une_sante_accessible_aux_personnes_
handicapees_mentales.pdf

d'attente aux urgences est également trés
satisfaisant. Il semble indispensable que ce
programme puisse perdurer et renforcer ses
activités, notamment dans le domaine de
|'ambulatoire. Ainsi, une consultation am-
bulatoire spécialisée handicap ouvre cette
année a |'hopital. Cette consultation devrait
permettre de limiter le nombre d'hospitali-
sations des PSH rendues inutiles par
manque de préparation adéquate. Elle de-
vrait également apporter une diminution du
recours au service des urgences souvent en-
gorgé et limiter le nombre de consultations
ambulatoires inadéquates par mauvaise
identification du probléme de santé de la
personne. |l est attendu une prise en charge
plus efficiente et de qualité équivalente a
celle offerte a la population générale, en ac-
cord avec les recommandations de I'OMS
(2013b).
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