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Suivi de santé de personnes en situation de handicap avec
une déficience intellectuelle: quelles réalités?

Résumé

L'allongement de I'espérance de vie des personnes en situation de handicap avec une déficience intellectuelle et celle
de leurs parents ont pour conséquences de fragiliser I'équilibre relationnel et d’accompagnement existant, en parti-
culier, dans la gestion de leur santé. Notre étude se propose de mieux cerner la charge que représente pour les pa-
rents le suivi de santé de leur fils/fille adulte, afin de concevoir avec eux et avec les professionnels les modalités de
passage de relais qui garantiraient une meilleure qualité de vie pour tous.

Zusammenfassung

Mit der ldngeren Lebenserwartung von Menschen mit einer kognitiven Beeintrachtigung wie auch ihrer Eltern wird das
bestehende Beziehungs- und Betreuungsverhéltnis herausgefordert, insbesondere im Bereich der Gesundheitsversor-
qung. Unsere Studie erméglicht eine prézisere Einschatzung der elterlichen Belastung, welche die gesundheitliche Be-
treuung ihrer erwachsenen Kinder mit sich bringt. In der Folge k6nnen mit den Eltern und involvierten Fachpersonen
die Modalitéten eines Ubergangs definiert werden, welcher allen eine bessere Lebensqualitét bringen wiirde.

Permalink: www.szh-csps.ch/r2019-06-05

Introduction

En Suisse, environ 1'792'000 personnes sont
considérées comme handicapées au sens de
la loi sur I'égalité pour les personnes handi-
capées (LHand), dont 2 a 3 % avec une défi-
cience intellectuelle (DI) (OFS, 2018). Histo-
riquement les personnes en situation de
handicap avec une Dl avaient une espérance
de vie plus courte (Breitenbach, 1999), mais
en raison, entre autres, des progrés de la
médecine, ces personnes voient leur espé-
rance de vie augmenter, tendant a rattraper
celle de la population ordinaire (Dieckmann,
Giovis, & Offergeld, 2015). Le vieillissement
démographique préoccupe différentes ins-
tances suisses qui cherchent des pistes pour
répondre a ce défi majeur que représente
cette nouvelle longévité. De surcroit, le vieil-
lissement s'inscrit dans des parcours de vie
singuliers, et les besoins et les attentes sont
différents pour chacun (Cordery, 2015). Que

les personnes en situation de handicap avec
une DI soient accompagnées en internat ou
en externat, leur vieillissement confronte les
institutions, le systéme socio-sanitaire, mais
aussi les professionnels et les parents a de
nouvelles problématiques notamment dans
le domaine de la santé. C'est dans ce
contexte que notre étude' prend place et
cherche a rendre compte des contributions
respectives des parents et des profession-
nels dans ce suivi de santé et de ce qu'il im-
plique pour chacun.

T «Parent sentinelle de la santé de leur enfant en si-
tuation de handicap avec déficience intellec-
tuelle: élaboration d’une modalité de répit inno-
vante a une parentalité sans fin. RéPA-Handi» en
collaboration avec Séverine Lalive Raemy et Seve-
rine Laverriére. « Financement HES-SO Pénurie de
main-d‘ceuvre qualifiée dans les professions de la
santé: place, intégration et soutien des proches-
aidants» (Programme Ra&D HES-SO — PePA).
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«Une personne handicapée vieillis-
sante est une personne qui a entamé
ou connu sa situation de handicap
(quelle qu’en soit la nature ou la cause)
avant que de connaitre les effets d'un
vieillissement. La situation de handicap
a donc précédé le vieillissement » (Azé-
ma et Martinez, 2005, p. 297).

Suivi de santé: une implication
obligée des parents aupreés de leur
fils /fille

Comme tout parent, les péres et meres d'un
enfant en situation de handicap sont ga-
rants de la santé physique et psychique de
leur enfant. Si l'implication des parents,
dans le suivi de santé, se fait dés I'enfance,
il perdure bien souvent au-dela de la majo-
rité pour les personnes en situation de han-
dicap avec une DI. En effet, lorsque celles-
ci deviennent adultes, elles sont pour la plu-
part protégées par une curatelle de portée
générale (art. 398 du Code civil) attribuée a
leurs parents par le Tribunal de protection
de I'adulte et de I'enfant. La curatelle re-
couvre l'assistance personnelle, la gestion
du patrimoine et les relations juridiques
avec les tiers y compris la représentation
dans le domaine médical (art. 377-381, CQ).
Si les parents en déleguent parfois certains
aspects au profit d'un tiers, ils gardent en
général leur prérogative sur la santé de leur
fils/fille adulte, ce qui les améne a partici-
per au suivi et aux décisions de santé les
concernant. Par ce maintien du suivi de san-
té au-dela de la majorité, les parents de-
viennent a la fois la mémoire et le fer de
lance de la santé de leur fils/fille. Ils pos-
sedent une expertise acquise au fil du temps
pour repérer précocement les signaux
d'alerte de maladie au travers de change-
ments de comportement qu'ils observent
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chez leur fils /fille. lls ont appris a collaborer
avec les professionnels de santé dans la
gestion des maladies, des accidents, des
hospitalisations, en veillant a garantir le
bien-étre de leur proche. Toutefois, les pa-
rents relevent les nombreuses difficultés
liées a cette responsabilité. Ces difficultés
se retrouvent a trois niveaux: l'identifica-
tion des symptomes, la prise en charge et
enfin I'accompagnement de leur fils/fille
par les professionnels tant socio-éducatifs
que de santé lors de problémes de santé
nouveaux.

Nous entendons par suivi de santé, le
suivi régulier de I'état de santé de la
personne, hormis les situations d'ur-
gence ou d’hospitalisations. Ce suivi
comprend: l'identification des signaux
d'alerte de maladie au travers de chan-
gements de comportement, la sollicita-
tion des professionnels de santé perti-
nents, l'accompagnement lors des
consultations et lors d’examens com-
plémentaires (examens de sang, d'urine,
radiologie, ECG, etc.), la gestion logis-
tique pour les traitements requis (p. ex.
séance de physiothérapie, hygiéniste
dentaire) et pour les traitements médi-
camenteux, ainsi que |'évaluation des
effets de ces traitements, et les trans-
missions orales ou écrites aux profes-
sionnels concernés.

Suivi de santé: un engagement
reconnu des parents aupres de leur
fils /fille

L'expertise des parents dans le suivi de san-
té de leur fils/fille est trés largement recon-
nue dans les études scientifiques (Carlsson,
Miniscalco, Kadesjo, & Laakso, 2016). Si les
parents sont a méme de détecter précoce-
ment les signaux d'alerte de maladie au tra-
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vers de changements de comportement
qu'ils observent chez leur fils/fille, ces
mémes signaux sont souvent mal compris et
sous-estimés par les professionnels tant so-
cio-éducatifs que de santé (Azéma & Marti-
nez, 2005). D'ailleurs, comme le soulignent
les parents, ils sont fréquemment interpellés
par les professionnels pour décrypter et
transmettre des conseils pratiques pour faire
face a ces changements de comportement
annonciateurs d'un probléme de santé.
L'expertise ainsi reconnue aux parents
contribue a leur donner un sentiment de
confiance et aussi de la force dans leurs
compétences et dans leur pouvoir d'agir.
Cette reconnaissance de leur expertise est
trés souvent associée a un niveau de satis-
faction élevée, a une expérience riche et
gratifiante et une source de dépassement de
soi. Dans le cas contraire, lorsque cette ex-
pertise n'est pas reconnue, ils relévent que
c'est une expérience douloureuse, notam-
ment lorsqu'ils signalent un probleme de
santé non détecté par les professionnels.
Ainsi, lareconnaissance qu'ils obtiennent ou
non dans ces situations engendre des consé-
quences positives et/ou négatives sur les
plans émotionnels et psychiques. Cela peut
impacter leur propre santé et conduire a un
sentiment d'impuissance et d'épuisement.

Implication a long terme:

des conséquences pour la santé

des parents

Il est admis qu'a plus ou moins long terme,
I'aide et les soins apportés a un proche en-
trainent chez les aidants des conséquences
sur leur propre santé physique et psychique
(Chambers & Chambers, 2015). Les études
indiquent qu'ils ressentent une fatigue mo-
rale, physique, du stress ou encore de |'usure
et de I'épuisement, qu'ils sont plus a risque
de développer des maladies cardiovascu-

laires, voire ont un risque de déces précoce
plus élevé et enfin qu'ils présentent une in-
satisfaction élevée de leur vie conjugale et
sociale (Bialon & Coke, 2012). Si ces études
prennent en considération la population
plus large de proches aidants, on pourrait
estimer que les parents ayant a leur charge
leur descendant adulte handicapé se voient
confrontés aux mémes répercussions. Si on
consideére qu'en plus de leur réle d'aidant
aupres de leur fils/fille, ils doivent aussi as-
surer une aide a leurs propres parents vieil-
lissants, ils auraient alors des risques accrus
de voir leur santé se dégrader.

Vieillissement: un défi particulier
pour les parents

Avec l'augmentation de I'espérance de vie
des personnes en situation de handicap, on
observe une augmentation de I'apparition
des maladies liées a I'age pouvant aggraver
les altérations de fonctions déja présentes
ou en occasionner de nouvelles (CNSA,
2010). Ces problemes de santé (démences,
troubles cardio-vasculaires, troubles de I'hu-
meur par exemple) sont deux fois et demie
plus élevés chez les personnes en situation
de handicap que dans la population géné-
rale (OMS, 2011). Leur impact sur le bien-
étre et la difficulté de les diagnostiquer
rendent nécessaire d'identifier les signaux
d'alerte le plus précocement possible, ce que
réalisent par expérience les parents. Si les
professionnels socio-éducatifs sont égale-
ment sensibles aux problémes de santé nais-
sants chez les résidents ou chez les per-
sonnes accompagnées, ils n‘ont pas toujours
les moyens d‘assurer un suivi efficace de ces
situations du fait parfois de leur manque de
formation, et du cadre légal entourant leur
profession. A mesure que leur fils/fille vieil-
lit et que le suivi de santé se complexifie, les
parents sont eux-mémes confrontés a leur
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avancée en age (Azéma & Martinez, 2005).
ls ont a gérer leurs propres problémes de
santé, qui s'accompagnent d'une diminution
de leurs forces physiques et psychologiques
pouvant engendrer une dépendance dépas-
sant potentiellement celle de leurs fils/fille.
Cette réalité peut les conduire parfois a ne
plus pouvoir assurer leur engagement
auprés de leur fils/fille. Ces situations
conduisent les parents a s'interroger sur le
devenir de leur enfant lorsqu'ils ne seront
plus a méme de s'en occuper, et a se ques-
tionner sur l'avenir de leur enfant apres leur
disparition. Les parents sont alors confron-
tés a I'angoisse de ne plus pouvoir assumer
leur réle et doivent préparer leur enfant a la
séparation et au deuil inhérents a leur mort
(Gelmini, Morabito, & Braidi, 2009).

Vieillissement: un défi particulier
pour les professionnels socio-
éducatifs

Les professionnels sont aujourd’hui confron-
tés au vieillissement et aux problématiques
de santé associées chez les personnes
adultes en situation de handicap qu'ils ac-
compagnent. Les fondements mémes de
leur travail s'en voient ainsi modifiés.
Comme le souligne Decrop (2010, p. 38),
«les équipes éducatives ont été formées a
trouver le sens de leur travail dans la dyna-
mique de la progression, de I'autonomisa-
tion et de l'acquisition de compétences. Le
modéle intériorisé est celui de I'éducation
d'un enfant «en progres ». C'est ce modele
que viennent attaquer, l'avancée en age, la
maladie et la mort ». Par effet indirect, les
professionnels sont aussi confrontés au
vieillissement des parents. Ces derniers, af-
fectés par une diminution de leurs res-
sources physiques et psychiques liée a leur
avancée en age, peuvent étre amenés a de-
mander plus de soutien et d'aide aux pro-
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fessionnels et aux institutions dans cette
période de vie. Par effet domino, les profes-
sionnels socio-éducatifs voient leurs
charges de travail augmenter par des de-
mandes plus fréquentes de suppléance de
la part des parents en matiére de suivi de
santé. Parallélement, ces professionnels ont
besoin d'étre accompagnés, voire formés
pour faire face aux besoins nouveaux des
personnes en situation de handicap vieillis-
santes. Les institutions du handicap et les
instances politiques s'interrogent actuelle-
ment sur les moyens a mettre en place pour
augmenter le champ de compétences des
professionnels socio-éducatifs afin de ré-
pondre a ces nouveaux besoins. Dans ce
contexte, les institutions cherchent des ré-
ponses en termes d'organisation, de dota-
tion et de gestion des compétences des pro-
fessionnels socio-éducatifs.

Des solutions pour améliorer

la qualité de vie des parents

Bien que les parents de personnes en situa-
tion de handicap ne se reconnaissent pas de
prime abord comme proches aidants du fait
de leur filiation directe avec leur enfant,
nous pouvons considérer qu'ils répondent
aux critéres de la définition de proche-ai-
dant. lls pourraient dés lors bénéficier des
solutions de répit proposées pour les
proches aidants bien qu‘a ce jour ils n'en
soient pas le public cible. Afin d'améliorer
leur qualité de vie et, par conséquent, dimi-
nuer les problémes de santé subséquents,
des dispositifs sont proposés par différents
organismes privés et publics ainsi que par
des associations de bénévoles (p. ex. aide a
domicile, aide juridique). Comme le recense
le Conseil fédéral (2014), les solutions
concernent |'information sur les « connais-
sances et les compétences » (Catégorie 1),
des offres pour la « coordination et I'organi-
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sation » (Catégorie 2), des mesures de sou-
tien par des «échanges et de I'accompa-
gnement » (Catégorie 3) et des possibilités
de «moments de répit et de ressource-
ment» (Catégorie 4). L'évaluation des be-
soins de répit des aidants ainsi que le re-
cours a ces offres de décharge ont été lar-
gement documentés indiquant leur sous
sollicitation (Vandepitte et al., 2016).

«Un proche aidant est une personne
qui consacre régulierement de son temps
pour aider au quotidien un proche de
tout age atteint dans sa santé, son auto-
nomie. » (www.vd.ch/proches-aidants)

Présentation de I'étude

En regard des défis liés au vieillissement
tant des parents que de leur fils/fille en si-
tuation de handicap avec DI, nous avons ci-
blé notre étude sur le réle des parents dans
le suivi de santé de leur enfant adulte et de
leur réle d'interface avec les professionnels.

But de I'étude

Cette étude a pour but le développement
d'un systeme de passage de relais du suivi
de santé entre parents et professionnels
pour assurer la pérennisation de la gestion
du parcours de santé des personnes adultes
vieillissantes en situation de handicap avec
une DI.

Population

L'étude se déroule sur le canton de Genéve
en collaboration avec insieme-Ge?. Elle
s'adresse aux membres parents, porteurs
d’une curatelle pour leur fils/fille adulte en

2 Association de parents et d’amis de personnes
mentalement handicapées www.insieme-ge.ch

situation de handicap avec une DI, et aux
professionnels socio-éducatifs exercant
leur activité dans les différentes institutions
du canton. Les participants sont informés
par un flyer® et/ou lors de séances d'infor-
mations sur les objectifs de I'étude et de son
déroulement.

Méthode

Les données sont recueillies auprés des pa-
rents et des professionnels a l'aide de ques-
tionnaires standardisés en ligne ou papier
incluant un formulaire de consentement.
Ces données permettront d'évaluer les per-
ceptions des parents et des professionnels
sur leurs ressources et sur leurs difficultés
dans le suivi de santé des personnes en si-
tuation de handicap avec une DI.

Dans un second temps, les participants
sont invités a participer a trois séances de
discussion en groupe. Les données ainsi col-
lectées permettront de relever les expé-
riences, les pratiques et les attentes des pa-
rents et des professionnels, et d'informer
sur les modalités envisageables d'un pas-
sage de relais progressif pour maintenir le
suivi de santé des personnes adultes en si-
tuation de handicap avec une DI.

Résultats attendus
Un premier résultat attendu est d'identifier
les profils des parents et des professionnels,
leurs ressources et leurs difficultés, et ainsi
de circonscrire leur réle et leurs pratiques
dans le suivi de santé des personnes en si-
tuation de handicap avec une DI.

Le second résultat attendu porte sur la
conception des modalités de transfert des
informations détenues par les parents, qui

3 www.hesge.ch/heds/recherche-developpement/
projets-recherche/en-cours/repa-handi-repit-les-
parents-aidants-personnes-en
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sont a prendre en compte pour garantir un
suivi de santé de qualité des personnes en
situation de handicap avec une DI par les
professionnels socio-éducatifs et de santé.

Conclusion

Cette étude s'inscrit dans les probléma-
tiques socio-sanitaires en lien avec le vieil-
lissement des personnes en situation de
handicap et des problémes de santé qu'elles
rencontrent. Elle vise a évaluer chez les pa-
rents la charge ressentie liée au suivi de
santé de leur fils/fille. Notre hypothése
considére qu'un passage de relais entre pa-
rents et professionnels pour assurer le suivi
de santé des personnes en situation de han-
dicap dés leur majorité améliorerait la qua-
lité de vie des parents et la qualité de travail
des professionnels tout en garantissant la
qualité du suivi de santé des personnes en
situation de handicap.

Conformément au cadre législatif, les
parents curateurs resteraient associés aux
décisions de santé, mais se trouveraient dé-
chargés des contraintes liées aux modalités
concretes du suivi de santé de leur fils/fille
(repérage et interprétation des signaux
d'alerte, prise de rendez-vous, accompa-
gnement et transmission). Ainsi, les parents
pourraient, pour autant qu'ils le souhaitent,
voir leur charge s'alléger. Pour les profes-
sionnels, prendre ce relais leur permettrait
d'intégrer davantage la santé et le bien-étre
dans le quotidien des personnes handica-
pées vieillissantes en proposant des ré-
ponses individualisées, en intégrant les par-
cours de soins dans le projet de vie indivi-
dualisé et en apportant des réponses adap-
tées aux besoins et aux rythmes de vie des
personnes accueillies (ONU, 2006). Pour les
personnes en situation de handicap, ce pas-
sage de relais pourrait leur garantir un suivi
de santé qui tienne compte de leur parcours
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de vie, et leur permettre de développer leur
propre sphére privée, accompagnée des
lors par les professionnels. L'originalité de
cette étude réside dans I'implication directe
des parents et des professionnels socio-
éducatifs dans la réflexion et le développe-
ment d'un outil de passage de relais. C'est
en partant des besoins et des réalités de
chacun que nous développerons des recom-
mandations.
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