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Connaitre les notions de bases sur le handicap

Identifier quelques particularités liées à la prise en soins des 

personnes en situation de handicap

Lever certaines barrières de communication

Connaitre quelques ressources
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Hand in a cap

Concept en constante évolution

Handicap → Handicapé → Personne handicapée → Personne en 

situation de handicap

Handicap ≠ maladie, = état, qui prédispose à certaines maladies

DÉFINITIONS

Fougeyrollas P, 2001
Réseau International sur le Processus de Production du Handicap. 
https://ripph.qc.ca/



Handicap moteur

Handicap sensoriel (malentendants, malvoyants)

Handicap psychique 

Handicap mental (déficience intellectuelle)

Handicap cognitif (démences)

Polyhandicap

DIFFÉRENTS HANDICAPS



http://www.who.int/disabilities/world_report/2011/report/fr/

SANTÉ ET HANDICAPSANT



http://www.who.int/disabilities/world_report/2011/report/fr/

SANTÉ ET HANDICAPSANT



https://insieme.ch/wp-content/uploads/2017/08/BRK_facile.pdf

http://www.samw.ch/fr/Publications/Directives.html

CDPH, article 25, santé



Les pays doivent s’assurer que les personnes handicapées ont:

Accès aux mêmes services de santé que tout le monde

Accès aux services de santé dont ils ont besoin à cause de 

leur handicap

Les services de santé sont proches de là où les gens vivent

Les professionnels de la santé offrent les mêmes services aux 

personnes handicapées qu’à tout le monde 

Les personnes handicapées ne sont pas discriminées en 

matière de santé et d’assurance-vie parce qu’elles sont 

handicapées 

Les personnes handicapées ne se voient pas refuser des soins 

ou un traitement parce qu’elles sont handicapées

CONVENTION ONU RELATIVE AUX DROITS DES 

PERSONNES HANDICAPÉES (CDPH), ART. 25

https://www.langage-

simplifie.ch/fileadmin/bilder/Buero_fuer_Leichte_Sprache/CDPH_en_facile_a_lire.pdf
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Constats 2012 

Manque de connaissances des soignants sur le handicap mental

Difficultés au niveau de la prise en soins

Difficultés de communication et de transmission des informations

À GENÈVE, AUX HUG



PROGRAMME HANDICAP HUG

Programme = action pluridisciplinaire et transversale visant à 

coordonner et harmoniser les pratiques de prise en charge clinique

Règlement des Services Médicaux, art. 3, HUG, 2004, rév. 2017 



Objectif principal

améliorer les soins aux Personnes en Situation de Handicap (PSH) aux 
HUG

Objectifs secondaires

faciliter la communication entre les différents intervenants intra-extra 
HUG

assurer la coordination des soins/interventions/bilans

former et désigner des référents handicaps médico-soignants

identifier les besoins spécifiques en santé des PSH 

favoriser la collecte de données statistiques et épidémiologiques

OBJECTIFS



PUBLIC CIBLE

Personnes en situation de handicap, plus spécifiquement

handicap mental (ou intellectuel) = déficience intellectuelle

troubles du spectre de l’autisme (TSA)

paralysie cérébrale (ancien terme: infirmité motrice cérébrale IMC)

polyhandicap

1.5 à 3% de population générale

Tiré de: 
http://www.zeblog.com/blog/uploads/m/malvin
aphotographe/handicap_mental_photo.jpg

Tiré de: http://cliniquemedecine.com/wp-
content/uploads/2013/03/Cerebral-palsy.jpg



1124 patientes adultes référencées

40-50 mouvements/j (2/3 en psychiatrie)

8-10 patientes hospitalisées soins aigus/j

15-20 en soins chroniques/j 

12-14 coordinations complexes/an (avant 01.23)

EN PRATIQUE, SECTEUR ADULTE



PARCOURS PATIENT E

Ibba FC, Pilet L, Genecand C, Schaller P, Royannez I, Haller G. 

Rev Med Suisse 2020 ; 16 : 1807-10



Consultations électives ambulatoires lundis pm et à domicile/foyers

Consultations communes (lun-jeu-ven)

Consultation de transition âge pédiatrique-âge adulte

Tournus de spécialités SMPR / 6 mois

Avis ponctuel, en soutien aux médecins et aux familles

Suivi Neuro-Handicap

Référence aux spécialistes sensibilisés au handicap quand 

problèmes plus spécifiques

Avantages

rencontre avec le «grand» hôpital

patient.e connu.e si hospitalisation

CONSULTATION HANDICAP



DÉFICIENCE INTELLECTUELLE (DI)

V. des Portes, cours DIU DI, 2019



Condition caractérisée par des limitations significatives des  

compétences intellectuelles et du comportement adaptatif, qui 

surviennent pendant la période de développement (< 22 ans)

Disability = incapacité, désavantage, handicap

Intellectual Disability (ID) = handicap mental, handicap intellectuel

Troubles du développement intellectuel (TDI), CIM 11

Rem: compétences intellectuelles déficitaires: QI < 70

DÉFINITION DI (2021)



V. des Portes, cours DIU DI, 2019



Extrêmement hétérogène sur plan clinique et étiologique

Répartition selon sévérité

DI légère = 1-2%

DI sévère = 0.3-0.4%

Prévalence plus élevée chez garçons (sex ratio 1.2-1.9)

Plus la DI est sévère, plus on a de Dg étiologique

DI idiopathiques = groupe majoritaire (35-40%)

Dg étiologique établi chez 40-60% d’enfants avec DI et/ou retard de 
développement

HANDICAP / DÉFICIENCE INTELLECTUELLE (DI)



Prénatales

Génétique

Malformation SNC (25%)

Infectieuse: rubéole, CMV, toxoplasmose,…

Toxique: OH, médicaments (VPA), drogues

ÉTIOLOGIES DU HANDICAP INTELLECTUEL



Périnatales

Complications liées à la prématurité

Complications néonatales: hypoglycémies, ictères

Anoxies périnatales

ÉTIOLOGIES DU HANDICAP INTELLECTUEL



Postnatales

Dénutrition sévère

Traumatismes crânio-cérébraux: enfant secoué, AVP

Anoxies: noyades, AVC

Infections: encéphalites virales ou bactériennes

Intoxication: plomb, mercure

Complications liées à environnement (uniquement pour DI légères)

désavantage psycho-social, manque de stimulation ou d’accès 
aux soins

ÉTIOLOGIES DU HANDICAP INTELLECTUEL



ETIOLOGIES DU HANDICAP INTELLECTUEL

https://www.defiscience.fr/diagnostic/diagnostic-etiologique/



Très fréquentes

40-50% des DI modérées ou sévères

>1000 gènes impliqués dans DI

Important de rechercher la cause génétique

Déculpabiliser les parents

Préciser pronostic et trajectoire développementale

Mettre en place un suivi médical approprié

Connaître risque de récurrence pour fratrie

Aider les familles (associations de patient.es)

ETIOLOGIES GÉNÉTIQUES
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Handicap et ses déficits peuvent masquer autres pathologies

Problèmes de santé se surajoutent à situation de handicap 

Risque des professionnels de tout mettre sur le compte du handicap

PARTICULARITÉS LORS DES SOINS



Nécessité d’anticiper et de préparer la consultation

Multiples intervenants, pas forcément du domaine médical

Situations complexes sur le plan

éthique

légal

administratif

PARTICULARITÉS LORS DES SOINS

Ibba FC, Pilet L, Genecand C, Schaller P, Royannez I, Haller G.

Rev Med Suisse 2020 ; 16 : 1807-10



Déficience intellectuelle et/ou handicap moteur

Problèmes de Communication

↓ repérage et chronologie des symptômes

Problèmes de Consentement aux soins

Troubles du Comportement («comportements défis»)

Présentation Clinique atypique

PARTICULARITÉS LORS DES SOINS: LES 4 C



Capacité de discernement

peut être présente, même si patient sous curatelle

Si présente

obtention du consentement avec moyens de communication 
adaptés

Si absente

représentant légal (curatelle de portée générale? de soins?)

Si pas de consentement obtenu

risque de refus de soins (chirurgie par ex)

4 C: CONSENTEMENT



Anxiété lors des soins

↑ troubles du comportement

Stéréotypies motrices

↑ risque d’agressivité (hétéro/auto)

Troubles du comportement liés à certains syndromes génétiques

Prader-Willi : troubles du comportement alimentaire

Hyperphagie

→ obésité «syndromique»

Cornelia De Lange : auto-mutilation

↑ avec sévérité de déficience intellectuelle

4C: COMPORTEMENT

https://www.lifeder.com/wp-content/uploads
/2016/07/sindrome-cornelia-de-lange.jpg

https://i.ytimg.com/vi/wx_e6fMqCxo/maxresdefault.jpg



Si apparition ou aggravation de troubles du comportement

penser d’abord à un problème somatique douloureux

«La douleur est bien souvent agie plutôt qu’exprimée» (V. Guinchat)

4 C: COMPORTEMENT

USIDATU, Paris. UPDM, Genève. UPCHM, Lausanne. 



5 principaux problèmes somatiques 

douloureux à origine de troubles du 

comportement

Dentaire

ORL

Digestif 

Uro-Génital 

Orthopédique

A rechercher et traiter d’office par antalgique

TOP 5: DODU-GO

Ba M, Daniluk A, Salamun J, Haller DM, Héritier Barras AC.

Rev Med Suisse 2020;16:1796-800

Pictogrammes: www.santebd.org

http://www.santebd.org/


↑ Bavage

Reflux gastro-oesophagien

Positions liées à spasticité

Problèmes cutanés

↑ Mouvements anormaux

Douleurs

«Troubles du comportement»: phénomènes on-off

Crises d’épilepsie

chez 5 à 40% des personnes avec DI

↑ avec sévérité de la DI

Signes liés à situation de handicap ou non?

4 C: CLINIQUE ATYPIQUE



Reflux gastro-oesophagien (50-75%): bavage

Gastrites

Fausses-routes à bas bruits

Adaptation des textures

Dénutrition 

→ gastrostomie (PEG)

Constipation

Risque de fécalome

4C: CLINIQUE ATYPIQUE: DIGESTIF



Communication = compréhension et expression

Capacité de compréhension de la personne peut être sous ou 

sur-estimée par les soignants

Utiliser les accompagnantes comme «traducteurs»

Utiliser les moyens de communication usuels de la personne

4 C: COMMUNICATION



LES 4 C

Vulnérabilités, diversités
et équité en santé.
2e éd. Suisse: RMS; 2022. 



Quelles difficultés rencontrez-vous avec les patient.es en situation de 

handicap?

QUESTION
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Comment communiquer avec un patient qui ne parle pas?

se placer en face du patient

le vouvoyer

ne pas parler à la 3ème personne

lui parler selon son âge (contenu et forme, ton de voix)

puis seulement, au besoin, s’adapter en simplifiant (≠ infantiliser!)

COMMUNICATION: AVIS D’EXPERT

M. Colin Dos Santos, formateur, 2021



Comment s’assurer que le patient a bien compris?

reformulation par le médecin 

reformulation par le proche-aidant

demander à intervalles réguliers s’il y a des questions

Dans tous les cas:

faire confiance au patient, à son proche-aidant «traducteur»

COMMUNICATION: AVIS D’EXPERT

M. Colin Dos Santos, formateur, 2021



Parole

Communication Alternative Améliorée (CAA)

= système de communication, stratégie ou outil qui remplacent ou complètent la parole

Langue des Signes en Français (LSF)

Facile A Lire et à Comprendre (FALC)

Pictogrammes: support papier-velcro, tableaux de communication, tablettes

Makaton

Autres technologies

eye tracking, BCI, …

Assistant google, domotique autre

Langage non verbal

MOYENS DE COMMUNICATION



COMMUNICATION ALTERNATIVE AMÉLIORÉE



PICTOGRAMMES



PICTOS



Prévoir suffisamment de temps pour les consultations

S’adresser directement aux personnes concernées

Utiliser leurs moyens usuels de communication (information facile à 

lire et à comprendre FALC, pictogrammes, dispositifs électroniques)

Expliquer et faire une démonstration de l’examen physique avant de le 

commencer

Demander une autorisation à la personne avant de parler de leur état 

de santé à l’accompagnante

CONSEILS

Storms H et al. Journal of Multidisciplinary Healthcare. 2017;Vol 10:367-76. 

Wullink M et al. BMC Family Practice. 2009;10(1):82. 

Baumbusch J et al. Canadian Family Physician. 2014;60:356-61. 



Exploration des besoins en communication des personnes adultes en 

situation de handicap intellectuel avec leurs médecins de premier 

recours

Milena Stimec

Mémoire de master en médecine humaine, Université Genève, 2022

Co-supervision avec Dre Melissa Dominicé Dao

« JE ME SENS LIBRE DE PARLER »



Quoi faire ? Pourquoi ?

Demander si la personne est d’accord avec les 

propos de l’accompagnant∙e.

Certaines personnes n’osent pas exprimer leur 
désaccord avec leur accompagnant∙e.

Demander la permission de parler des sujets 

considérés comme sensibles (troubles gastro-

intestinaux, génitaux, urinaires, du 

comportement) en présence des 

accompagnant∙e∙s.

Certaines personnes se sentent gêné∙e∙s de 
discuter de ces problèmes en présence de leurs 
accompagnant∙e∙s, et vont minimiser leurs 
symptômes pour éviter d’en parler.

Proposer un temps individuel avec la personne 

seule quel que soit son âge.

Pour permettre aux personnes de poser des 
questions qu’elles∙ils n’oseraient pas poser en 
présence de leur accompagnant∙e et d’aborder 
des sujets sensibles (conflits, maltraitance).

Offrir une explication précise et détaillée des 

examens médicaux et des thérapies sur la base 

d’informations adaptées (vidéos, brochures 

médicales).

Certaines personnes peuvent avoir une réticence 
à poser des questions pendant l’entretien et 
n’ont pas la possibilité de s’informer seul∙e∙s sur 
les procédures médicales.

Discuter ouvertement des stratégies pour 

trouver une manière efficace de collaborer et de 

communiquer.

Elles∙ils sont des partenaires des soins et ont des 
propositions très utiles pour les médecins.
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Pages internet (sur google, tapez: « HUG handicap »)

https://www.hug-ge.ch/accueillir-patient-avec-handicap 

PROGRAMME HANDICAP HUG



Secteur Adulte (> 16 ans)

Suzanne Queijo Haddad, infirmière, 90% (sauf 1 mer/2)

079 55 32 296

suzanne.queijohaddad@hcuge.ch

AC Héritier, médecin adjoint, 60% (lun-jeu-ven)

079 55 36 212

achb@hcuge.ch

Marielle Bähler, Secrétaire médicale, 50%: programme.handicap@hcuge.ch

Bastien Lecoultre, commis administratif en emploi adapté, 30%

Secteur Pédiatrique

Laurent Jardinier, infirmier spécialisé en pédiatrie, 50%

079 55 30 211

laurent.jardinier@hcuge.ch

Consultation mobile pédiatrique

RESSOURCES HUMAINES HANDICAP HUG

mailto:isabelle.royannez@hcuge.ch
mailto:achb@hcuge.ch
mailto:programme.handicap@hcuge.ch
mailto:laurent.jardinier@hcuge.ch


HTTPS:/ /WWW.HUG.CH/SOURDS-MALENTENDANTS



























Anticiper la consultation

Utiliser les proches-accompagnantes comme «traducteurs»

Utiliser le moyen de communication adapté à la personne

Donner des explications simples

Annoncer tout geste, éviter les gestes brusques

Diminuer les stimuli environnementaux

Outils: Santé BD, HandiConnect

Comportement = moyen de communication

RÉSUMÉ

Sources: HAS, ANESM, personnelles

Santebd.org



Pr Arnaud Perrier :

«Quand on sait prendre en charge les personnes 

qui ont le plus de difficultés, et qui nous demandent 

de mettre en jeu toute notre palette de compétences, 

on prend mieux en charge toutes les autres.»

CONCLUSION


