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OBJECTIFS

» Connaitre les notions de bases sur le handicap

» Identifier quelques particularités liées a la prise en soins des
personnes en situation de handicap

» Lever certaines barrieres de communication
» Connaitre quelques ressources
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DEFINITIONS

» Handinacap
» Concept en constante évolution

» Handicap — Handicapé — Personne handicapée — Personne en
situation de handicap

» Handicap # maladie, = état, qui prédispose a certaines maladies

Facteurs de risque Processus de Production de
Eause Handicap (RIPPH, 1996)

Facteurs personnels

Facteurs environnementaux

Systemes QL.  Aptitudes
organques
I[ Intém'ité‘—'Déﬁcicnce]I |[Capacm'<—> Incapacitéll lFacilitauur > Ohstacle]
: &
— —
I Fougeyrollas P, 2001
Habitudes de vie Réseau International sur le Processus de Production du Handicap.
https://ripph.qc.ca/
[Parﬁcipation sociale > Situation de handicap]




DIFFERENTS HANDICAPS

» Handicap moteur

» Handicap sensoriel (malentendants, malvoyants)

» Handicap psychique

» Handicap mental (déficience intellectuelle)

» Handicap cognitif (démences) @ 9
)

Polyhandicap _ 1)
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SANTE ET HANDICAP

Ameéliorer la santé des = @zii....
personnes handicapees

Pour les soins de santé generaux,leshandlcapes
Dans le monde, ont les mémes besoins que les autres
plus de ------------
de personnes ont PRy P ipmne o L des
un handicap | pétences requise: /
! ! ’ Q ! R n DX e ver
Ml oy Plusgrande détremal |
1 personne sur 7 ) x ~de soins. : |
‘ Elles ont une

probabilité

1 2 500/ cles dé;;'enses de santé
a leur charge peuvent
i o réduire let:g fal:neille ala
Une personne us forte de devoir pauvreté
handicapée sur 2 aire face ades
n'a pas les moyens dépenses de santé
de se soigner catastrophiques

Hopitaux
m Universitaires http://www.who.int/disabilities/world_report/2011/report/fr/
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SANTE ET HANDICAP

La réadaptation et les technologies d'aide fonctionnelle peuvent permettre aux personnes
handicapées d'étre autonomes

Dans le monde, el
de personnes souffrent AB
360 M de déficiences auditives
; beso h modérées a profondes.
e personnes ont besoin La . .
s p production de prothéses
d'un h"te;" r:;la‘;;. auditives ne répond qu'a
a .
0y des besoins sur
seulement y 10 /0 le plan mondial
ont accés. des besoins dans |
s besoins dans les

3%

pays en développement
Il est possible de rendre les services de soins accessibles aux personnes
handicapées, ce qui réduira des inégalités inacceptables pour la santé

1 @[B4

:| En formant tous les agents | En investissant
:| de santé sur les questions | dans des services

gl

En supprimant les cbstacles En rendant les

physiques pour accéder aux : soins de santé
établissements de sante, a :  abordables ‘| liees au handicap, parmi spécifiques comme
l'information et aux équipements lesquelles les droits des la réadaptation

p handicap

Hopitaux
m Universitaires http://www.who.int/disabilities/world_report/2011/report/fr/
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CONVENTION
DES NATIONS UNIES
RELATIVE AUX DROITS
DES PERSONNES HANDICAPEES

4t inclusion:

Qualité de vie et Participation des personnes avec
un handicap intellectuel et de leurs proches

m Uﬁfjﬁ;ﬁmres https://insieme.ch/wp-content/uploads/2017/08/BRK_facile.pdf
Genéve http://www.samw.ch/fr/Publications/Directives.html




CONVENTION ONU RELATIVE AUX DROITS DES
PERSONNES HANDICAPEES (CDPH), ART. 25

» Les pays doivent s’assurer que les personnes handicapées ont:
» Acces aux mémes services de santé que tout le monde

» Acces aux services de santé dont ils ont besoin a cause de
leur handicap
CONVENTION

» Les services de santé sont proches de la ou les gens vivent DES NATIONS UNIES

RELATIVE AUX DROITS

» Les professionnels de la santé offrent les mémes services aux DES B ONEESHANDEAAES
personnes handicapées qu’a tout le monde (@‘é

» Les personnes handicapées ne sont pas discriminées en \\s. /4
matiere 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

Hopitaux https://www.langage-
Universitaires simplifie.ch/fileadmin/bilder/Buero_fuer_Leichte_Sprache/CDPH_en_facile_a_lire.pdf

Genéve

4 inclusion:
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A GENEVE, AUX HUG

» 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

Projet Handicap (2012-2016)

Séverine Lalive Raemy
Arnaud Perrier
etCie

Fondationg

Hopitaux

Universitaires hoed s feduS' epi CLAIR ’ m Hopraue
& S ondation niversitaires

Genéve e o st enscmiJl-_) # B !_S Genéve

{amvren



PROGRAMME HANDICAP HUG

» Programme = action pluridisciplinaire et transversale visant a
coordonner et harmoniser les pratiques de prise en charge clinique

Universitaires
Genéve

' l i Hopitaux Réglement des Services Médicaux, art. 3, HUG, 2004, rév. 2017



OBJECTIFS
»  Objectif principal

4

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

» Objectifs secondaires

)

v v v v

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
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PUBLIC CIBLE

» Personnes en situation de handicap, plus spécifiqguement
» handicap mental (ou intellectuel) = déficience intellectuelle
» troubles du spectre de l'autisme (TSA)
» paralysie cérébrale (ancien terme: infirmité motrice céerébrale IMC)
» polyhandicap
» 1.5 a 3% de population générale

B (i g

Hopitaux
Universitaires Tiré de:
Genéve '

. Tiré de: http://cliniquemedecine.com/wp-
http://www.zeblog.com/blog/uploads/m/malvin content/uploads/2013/03/Cerebral-palsy.jpg

aphotographe/handicap_mental_photo.jpg



EN PRATIQUE, SECTEUR ADULTE

1124 patient-es adultes référenceé-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)

v v v Vv W
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Programme
handicap

PA R C O U R S PAT I E N T ¢ E Demande ; Questionnaire

d’hospitalisation h de satisfaction

FAH*, 1 Préparation

de sortie
(transmissions
d’informations)

informations
pertinentes

Besoins
spécifiques
identifiés

Accompagnement
durant le séjour

Intervenants
identifiés pour Anticipation
le probléme Sur le terrain
donné Examens
coordonnés
*FAH = Fiche d’Admission Handicap +/- AG*

el i .
AG = Anesthésie Générale +/- électif

= en collaboration avec intervenants
extra-hospitaliers (référents, famille, ...)

Hopitaux
m Universitaires Ibba FC, Pilet L, Genecand C, Schaller P, Royannez I, Haller G.
Geneve Rev Med Suisse 2020 ; 16 : 1807-10



CONSULTATION HANDICAP

Consultations électives ambulatoires lundis pm et a domicile/foyers
Consultations communes (lun-jeu-ven)

Consultation de transition age pédiatrique-age 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
problémes plus spécifiques

» Avantages

» rencontre avec le «grand» hopital

» patient.e connu.e si hospitalisation

Hopitaux
Universitaires
Genéve
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Troubles du neurodéveloppement
« neurodevelopmental Disorders »

Diagnostic and Statistical Manual-5t Edition

Défaut de développement d’une ou plusieurs
compétences cognitives attendues lors du
développement psychomoteur et affectif de I'enfant

I Troubles neurodéveloppementaux \
L) L) L) L] L] L]
. Autres troubles
ror Troubles du Déficits Troubles
Déficiences Troubles de la . P Troubles neuro-
l . \ l . \ spectre de attentionnels/ spécifiques de .
intellectuelles communication i hyperactivités Fapprentissage maoteurs develop&emema

V. des Portes, cours DIU DI, 2019




- = H American Association
DEFINITION DI (2021 =1 AAI0Q et
- Developmental Disabilities

» Condition caractérisee 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: Ql < 70

v v v v

Intellectual
Disability:
Definition,
Diagnosis,
Classification, and
Systems of
Supports, 12th

Hopitaux Edition
Universitaires




Le trouble du développement
intellectuel

Déficit des Déficit des Qui débute

fonctions fonctions pendant la
intellectuelles + adaptatives - période de
Raisonnement Communication dé
e é¢veloppe
Abstraction Participation sociale pp
Jugement Autonomie ment

Apprentissages

Troubles neurodéveloppementaux

ces Autres troubles
S Troubles du Déficits Troubles
Déficiences Troubles de la H : Troubles neuro-
intellectuelles communication LRl attentionnels/ pécifiques de moteurs développementa

'autisme

hyperactivités I'apprentissage

ux

V. des Portes, cours DIU DI, 2019



HANDICAP / DEFICIENCE INTELLECTUELLE (DI

» Extrémement hétérogene sur plan clinique et étiologique
» Répartition selon séveérité
» DlIlégere = 1-2%
» DI sévere = 0.3-0.4%
Prévalence plus élevée chez garcons (sex ratio 1.2-1.9)
Plus la DI est sévere, 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
déeveloppement

v v v Wv
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ETIOLOGIES DU HANDICAP INTELLECTUEL

» Prénatales
» Génetique
» Malformation SNC (25%)
» Infectieuse: rubéole, CMV, toxoplasmose,...
» Toxique: OH, medicaments (VPA), drogues

Hopitaux
Universitaires
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ETIOLOGIES DU HANDICAP INTELLECTUEL

» Périnatales
» Complications liees a la prématurité
» Complications néonatales: hypoglycémies, icteres
» Anoxies périnatales

Hopitaux
Universitaires
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ETIOLOGIES DU HANDICAP INTELLECTUEL

4

Postnatales

v v v v v W

Dénutrition severe

Traumatismes cranio-cérébraux: enfant secoue, AVP
Anoxies: noyades, AVC

Infections: encéphalites virales ou bactériennes
Intoxication: plomb, mercure

Complications liées a environnement (uniqguement pour DI Iégeres)

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

Hopitaux
Universitaires
Genéve




ETIOLOGIES DU HANDICAP INTELLECTUEL

Complications de la prématurité 5%
Causes environnementales 13 %
Anomalies chromosomigues 15 %
Maladies métaboligues 8%
Syndromes reconnaissables 2%

Dl liées au chromosome X 10 %
Autres maladies monogéniques connues 10 %

Dl idiopathigues 35-40 %

Hopitaux
| ‘ Universitaires https://www.defiscience.fr/diagnostic/diagnostic-etiologique/
Geneve



ETIOLOGIES GENETIQUES

2

)
)

Tres fréquentes

» 40-50% des DI modérées ou séveres
>1000 genes impliqués dans DI

Important de rechercher la cause génétique

)

v v v WV

Déculpabiliser les parents
Préciser pronostic et trajectoire développementald
Mettre en place un suivi meédical approprié
Connaitre risque de récurrence pour fratrie
Aider les familles (associations de patient.es)

Hopitaux
Universitaires
Genéve

é 3 de julio - Diﬂ. lnlernacioEal del Sindrome (lf
Rubinstein-Taybi

¢Qué es?
€ enemesad gnétca !
caracterizada por el retraso mental. ( i
Tiene su origen en el fallo del par
cromosémico 16, donde un gen %
alojado en este no fja blen la
proteina Creb. A

Caracteristicas clinicas
- Retraso del crecimiento y de Ia edad 6sea.
- Retraso mental, coeficiente Intelectual entre
30-79.

- Dismortia craneofacial.

- Hipertelorismo (ojos muy separados).

- Puente nasal ampllo.

- Pulgares y dedos anormalmente anchos .

Caracteristicas clinicas

- Estrefiimiento.
- Exceso de vello en el cuerpo (hirsutismo)

cirugia (cerca del 30% de ks pacientes).

- Retardo mental.

- Convulsiones.

- Estatura baja que se nota después del
nacimiento.

- Desarrollo lento de habllidades cognitivas.
- Desarmolfo lento de habilidades motoras
acompafiado de poco tono muscular.

Prevencion Diagndstico Tratamiento
Se recomienda la Se requiere de la No hay un tratamientos
asesoria genética para las participacion de grupos especifico. El retardo
parejas con antecedentes de genética, pediatria, mental se trata segln
familiares de esta pléstica, cirugla sea necesario con terapla
enfermedad que estén cardiovascular, urologfa, de lenguale y cognitiva.
planeando un embarazo. oftalmologfa, neurologia y
gastroenterologfa.

50%

( Riesgo de recurrencia por cada gestacion
L ,.e—'@! L cuando uno de los progenitores estd afectado
s
s o 0,
'Lﬂ ~ Riesgo d o’albm.
3 lesgo de recurrencia para nos
/ del afectado

noticias(@4)
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PARTICULARITES LORS DES SOINS

» Handicap et ses déficits peuvent masquer autres pathologies
» Problemes de santé se surajoutent a situation de handicap
» Risque des professionnels de tout mettre sur le compte du handicap

Je sais %J‘i‘ est trisomique..
| Je voudrais
~ . " ~
savorr sil A we 4™

Hopitaux
Universitaires
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PARTICULARITES LORS DES SOINS

» Nécessité d’anticiper et de préparer la consultation
» Multiples intervenants, pas forcément du domaine médical
» Situations complexes sur le plan

FIG 1 Apercu global du réseau d’une
personne en situation de handicap

, -
eth | q ue UPDM: Unité de psychiatrie du développement mental.
Vd
|eg al Famille
entourage Etablissements publics
ad m i n istratif Associations, proche 5 pour Pintégration (EPI),
H Educateurs Etablissements accueillant
SZI;VICES ' des personnes handicapées (EPH)
IVers

Curateurs PEI:SOHI‘.IG Infirmiers, aides-soignants,
assistant: en situation Soignants -’ physiothérapeutes,
sociaux de handicap logopédistes, etc.

ﬁdecins

. traitants *Généraliste, spécialistes

Hopitaux
m Universitaires Ibba FC, Pilet L, Genecand C, Schaller P, Royannez |, Haller G.

Genéve

Rev Med Suisse 2020 ; 16 : 1807-10



PARTICULARITES LORS DES SOINS: LES 4 C

» Déficience intellectuelle et/ou handicap moteur
» Problemes de Communication
» | repérage et chronologie des symptdomes
» Problemes de Consentement aux soins
» Troubles du Comportement («comportements défis»)
» Présentation Clinique atypique

L
HpoDor
LI
%%%D[ LCCICOC
—m | DDDDOD
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4 C: CONSENTEMENT

» Capacité de discernement
P peut étre présente, méme si patient sous curatelle

» Siprésente
» obtention du consentement avec moyens de communication
adaptes

» Siabsente

» représentant légal (curatelle de portée générale? de soins?)
Si pas de consentement obtenu

» risque de refus de soins (chirurgie par ex)

v

Hopitaux
Universitaires
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4C: COMPORTEMENT

» Anxiété lors des soins
» 1 troubles du comportement
» Stéréotypies motrices 4.
» 1 risque d’agressivité (hétéro/auto) s o,k g
» Troubles du comportement liés a certains syndromes génétiques
» Prader-Willi : troubles du comportement alimentaire
» Hyperphagie i
P — obésité «syndromique»
» Cornelia De Lange : auto-mutilation
» 1 avec severité de déficience intellectuelle

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

Hopitaux
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4 C: COMPORTEMENT

» Si apparition ou aggravation de troubles du comportement
penser d’abord a un probléme somatique douloureux
» «La douleur est bien souvent agie plutét qu’exprimée» (V. Guinchat)

Nplmg,s USIDATU, Paris. UPDM, Geneve. UPCHM, Lausanne.




TOP 5: DODU-GO

4

5 principaux problemes somatiques
douloureux a origine de troubles du

Gastrites
. 4 RGO
Constipation

comportement
» Dentaire
»
» ORL [
» Digestif A
. Gingivite
» U rO-Génltal Caries Problémes urinaires
FRT Dents de sagesse Douleurs menstruelles
» Orthopédique
A rechercher et traiter d’office par antalgique Pathologies orthopédiques

U

ou traumatiques

Hopitaux Ba M, Daniluk A, Salamun J, Haller DM, Héritier Barras AC.
Universitaires Rev Med Suisse 2020;16:1796-800
Genéve Pictogrammes: www.santebd.org



http://www.santebd.org/

4 C: CLINIQUE ATYPIQUE

» 1 Bavage
» Reflux gastro-oesophagien
» Positions liées a spasticité
» Probléemes cutanés
» 1T Mouvements anormaux
» Douleurs
» «Troubles du comportement»: phénomenes on-off
» Crises d’épilepsie
» chez 5 a 40% des personnes avec DI
» 1 avec séverité de la DI
» Signes liés a situation de handicap ou non?

Hopitaux
Universitaires
Genéve



4C: CLINIQUE ATYPIQUE: DIGESTIF

» Reflux gastro-oesophagien (50-75%): bavage
» Gastrites
» Fausses-routes a bas bruits
» Adaptation des textures
» Deénutrition
» — gastrostomie (PEG)
» Constipation
» Risque de fécalome

Hopitaux
Universitaires
Genéve



4 C: COMMUNICATION

» Communication = compréhension et expression

» Capacité de compréhension de la personne peut étre sous ou
sur-estimeée par les soignants

» Utiliser les accompagnant-es
» Utiliser les moyens de comm

Hopitaux
Universitaires
Genéve



LES 4 C

TABLEAU 1

Principaux obstacles d’acces
aux soins: les quatre C'

Types
d’obstacle

Descriptions

Propositions

Communication

* Problemes de compré-
hension et d’expression

« Sassurer des outils de
communication usuels de la
personne

» Ne pas sous-estimer la capa-
cité de compréhension

Consentement » Lavis de la personne * Expliquer la situation médicale
doit étre pris en compte, | en termes compréhensibles
méme si elle est sous = Sassurer du consentement de
curatelle de soins la personne

Comportement * Opposition » Utiliser les proches aidants-

« Agitation motrice accomnpagnants comme
(stéréotypies) «traducteurs»

* Hypo ou hypersenso-
rialité

» Douleur agie plutot
qu’exprimée

Clinique atypique

Hopitaux
Universitai
Genéve

* Réponse particuliére
aux stimuli douloureux
» Réaction paradoxale a
certains médicaments

* Tenir compte du diagnostic
génétique

» Analyser chaque situation de
fagon individualisée et multidi-
mensionnelle

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




QUESTION

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

handicap?

Hopitaux
Universitaires
Genéve
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COMMUNICATION: AVIS D'EXPERT

» Comment communiquer avec un patient qui ne parle pas?
se placer en face du patient

le vouvoyer

ne pas parler a la 3eme personne

lui parler selon son age (contenu et forme, ton de voix)
puis seulement, au besoin, s’adapter en simplifiant (# infantiliser!)

v v v Vv W

Hopitaux

m Universitaires M. Colin Dos Santos, formateur, 2021

Genéve



COMMUNICATION: AVIS D'EXPERT

» Comment s’assurer que le patient a bien compris?
» reformulation par le médecin
» reformulation par le proche-aidant
» demander a intervalles réguliers s’il y a des questions
» Dans tous les cas:
» faire conflance au patient, a son proche-aidant «traducteur»

Hopitaux

m Universitaires M. Colin Dos Santos, formateur, 2021

Genéve



MOYENS DE COMMUNICATION

» Parole
»  Communication Alternative Améliorée (CAA)
= systeme de communication, stratégie ou outil qui remplacent ou complétent la parole
» Langue des Signes en Francais (LSF)
Facile A Lire et & Comprendre (FALC)
Pictogrammes: support papier-velcro, tableaux de communication, tablettes
Makaton
Autres technologies
» eye tracking, BCI, ...
» Assistant google, domotique autre
» Langage non verbal

v v v W

Hopitaux
Universitaires
Genéve






PICTOGRAMMES

Hopitaux
Universitaires
Genéve



PICTOS




CONSEILS

» Prévoir suffisamment de temps pour les consultations
» S’adresser directement aux personnes concernées

»  Utiliser leurs moyens usuels de communication (information facile a
lire et a comprendre FALC, pictogrammes, dispositifs électroniques)

» Expliquer et faire une démonstration de 'examen physique avant de le
commencer

» Demander une autorisation a la personne avant de parler de leur état
de santé a 'accompagnant-e

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

Ugmigi?aires Wullink M et al. BMC Family Practice. 2009;10(1):82.
Genéve Baumbusch J et al. Canadian Family Physician. 2014,60:356-61.



« JE ME SENS LIBRE DE PARLER »

» 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 Geneve, 2022
» Co-supervision avec Dre Melissa Dominicé Dao

Hopitaux
Universitaires
Genéve




Quoi faire ? Pourquoi ?

Demander si la personne est d’accord avec les
propos de I'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.

Proposer un temps individuel avec la personne
seule quel que soit son age.

Offrir une explication précise et détaillée des
examens médicaux et des thérapies sur la base
d’informations adaptées (vidéos, brochures
médicales).

Discuter ouvertement des stratégies pour
trouver une manieére efficace de collaborer et de
communiquer.

Certaines personnes n‘osent pas exprimer leur
désaccord avec leur accompagnant-e.

Certaines personnes se sentent géné-e:s de
discuter de ces problémes en présence de leurs
accompagnant-e-s, et vont minimiser leurs
symptomes pour éviter d’en parler.

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

Certaines personnes peuvent avoir une réticence
a poser des questions pendant I'entretien et
n‘ont pas la possibilité de s’informer seul-e-s sur
les procédures médicales.

Elles-ils sont des partenaires des soins et ont des
propositions trés utiles pour les médecins.
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PROGRAMME HANDICAP HUG

» Pages internet (sur google, tapez: « HUG handicap »)
» https://www.hug-ge.ch/accueillir-patient-avec-handicap

Hopitaux .
w Umﬁ{ersw‘taires PATIENTS & VISITEURS PROFESSIONNELS DE SANTE RECHERCHE & FORMATION LES HUG

Genéve

PROFESSIONNELS ACCUEILLIR UN PATIENT EN SITUATION DE
DE LA SANTE HANDICAP

Patients & visiteurs

Professionnels de santé ~

43 Partager & Imprimer
Prise en charge d'un patient
Demander une analyse Les personnes concernees
Accueillir un patient avec un Le programme handicap HUG s’adresse en particulier aux

LT B0 AT patients adultes en situation de handicap qui présentent une

Patient en situation de déficience intellectuelle (retard mental), des troubles du

handicap spectre de l'autisme, ou un polyhandicap. Les personnes

Pationt avec un défioit auditif concernées bénéficient d'une procédure d'accueil simplifiée

aux urgences et d'une prise en charge adaptée aleurs

Procédures médico-soignantes besoins spécifiaues



RESSOURCES HUMAINES HANDICAP HUG

Secteur Adulte (> 16 ans)
»  Suzanne Queijo Haddad, infirmiére, 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 Bahler, 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

Hopitaux
Universitaires
Genéve



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

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

Hépitaux
Universitaires
Genéve

PATIENTS &
VISITEURS

Patients & visiteurs
Hospitalisation

Examen ou opération en
ambulatoire

Se rendre a I'hopital

Services médicaux et
consultations

Conseils et informations santé
Atlas santé
Informations santé par théme
Applications pour les patients

Informations santé sur
Internet et les réseaux
sociaux

Vidéos

PATIENTS & VISITEURS PROFESSIONNELS DE SANTE RECHERCHE & FORMATION

BIENVENUE AUX PERSONNES SOURDES ET
MALENTENDANTES

Q Partager =] Imprimer

Bienvenue sur ce site internet qui vous est dédié!

Vous y trouverez les informations importantes pour améliorer votre accueil et votre prise en charge a I'hépital.
Tanya Sebai est votre infirmiére référente, elle vous aidera & mieux vivre votre venue a I'hdpital pour une

consultation ou pour une hospitalisation.

Ce projet a été développé grace au soutien de la Fondation privée des HUG et d'une fondation privée

genevoise.



FICHE D’'ADMISSION

POUR ENFANT/ADULTE EN SITUATION DE HANDICAP

Vaccination (tétanos, grippe...)

Surveillances particuligres

[TPaal
[ TS T e

T TMaNSI

Précautions particulidres (sxemple: ne supporte pas d'étre touché, ne supporte pas le bruit)

Conseils pour entrer en contact avec la personne [toucher, regard, distance, etc.)

A remplir par patient / institution / famille. Remplia le:
Nom: ... Institution: .

Prénom: Lieudawvie:
Datedenaissance: ... |Ndetal:

Assurancemaledie: . | Référentinfirmiar:

MN® Assurd: | NP AL

Al:TTnon [oui,n®: o | Mail:
Médecins traitants: . | Référentéducateur:
M de tél. portabla: N® de tél.:

Mails: o B B . | Parents/famille:

Curateurdesoin: ... |Ndetal:

MN* de tél. portabla: S o

Mail: . | Personne 3 prévaenir:

Handicap Troubles du comporternent: [~ oui [~ non

| Mantalfpsychigue | Moteurfphysique
| Sensoriel ivue, ouis, atc.)

Troubles de |la communication: [~ ou [~ non
Risgua de [~ fugue [~ chutes

Soins
Respiration [ O2 débit Litra/min = [~ Autres: ..

Alimentation: [~ Par labouche [~ ParPEG [T Par PELL

Elimination
Incontinence urines:| oui | non.  Incontinence selles:|

Epilepsie
Factours déclenchants: .

Fréquence des crises: ...

| Polyhandicap I~ Auto. ité [~ Hétéro
Allergies Recommandations anticipées
Médicamentsuses: ... | [T non [T oui {Sioui: 3 joindre au présent documant)
Alimentaires:

Communication

[TParle [T Mots [~ Sons [T Entend [ Comprend [T Signe
Moyens auxilizires de communication: [T Ordinateur [~ Pictogrammes  [TAUtes: -

Echelle de Iz doubsur habituglle:| oui | non. Sioui, lquelle:

e e rMa.rEHB. -

Eau épaissie: [T oui [~ non

Type d'alimentation / régime fteture: L
AUTES SOIMIS. L

oui | non.
[~ Protection [~ Condom [T Sonds uringire [ AUTES. |

Déroulement des crises (signes précurseurs, manifestations principales, durde, etch:

Attitude face & la crise t TTT iselon carte de TTT & joindre au document]

Manifestations habituelles pour exprimer

Prise en charge: que faire?

T Douleur. 1.
ZOARNETE 2.

3. Inconfort . 3

A Désaccord 4.

5. Bien-&tra 5

Moyens auxiliaires

A prévoir: Vient avec:
[~ Chamibre seuls [~ Vua/lunettes
[~ Chamibre & deux lits [~ Ouisfappareil

[~ Barriéras de lits

[ Lit adapté/spécial

[ Lit pour accompagnant

[~ Coussins de positionnement
[~ Contentions

[~ Attalles

[ Fauteuil roulznt manusl

™ Rollator

TAUIMES.

[~ Casque de protection

[T Lit adapté/spécial

[~ Ofbjet transitionnal

[~ Coussins de positionnement
[~ Contentions

[~ Attelles

[™ Fauteuil roulant manusl

[ Fautauil roulant électrique
[~ Rollator

[~ Autras:

TTT médi habituel at

Joindra carte de traitement et apporter les traitemants particuliers (pas piluliers, mais boites )

Transport de retour

[~ Contacter au plus t5t I'établissement pour le transport du retour
| Commanda de retour en ambulance par les HUG avec ordonnance | assis | couché

Commentaires




FICHE D'ADMISSION

POUR ENFANT/ADULTE EN SITUATION DE HANDICAP

A remplir par patient / institution / famille.

Institution: ..

Lieu de vie: .
N°detél.:
Référent infirmier:
N detél.: .
Mail: ...

Référent éducateur:
N°detél.:
Parents/famille: ... .
N°detél.:
Mail:

Personne & prévenir: ...

NOMT
Prénom:
Datedenaissance: ... ...
Assurance maladie: ...
N2 ASSUME:.
AlZ] non | Joul, %0
Médecins traitants: ... ...
N°detél. portable: ... .
Mails:
Curateurdesoin: ...
N°detél. portable: .. .
Mail:
Handicap

| Mental/psychique | | Moteur/physique
| Sensoriel (vue, ouie, etc.)

oui | |non
oui | |non

Troubles du comportement: |
Troubles de la communication: |
Risque de| |fugue | chutes

Moyens auxiliaires de communication: [~ Ordinateur

[ Polyhandicap [ 1 Auto-agressivité [ Hétéro-agressivité

Allergies Recommandations anticipées
Médicamenteuses: ... [ non [ oui (Sioui: & joindre au présent document)
Alimentaires: ...

Communication

[ Parle [IMots [ Sons [ ]Entend [ Comprend []Signe

[ Pictogrammes []Autres: ...




Vaccination (tétanos, grippe...)

Surveillances particuliéres
[ Peau ] Transit
[ Auires:

Précautions particuliéres (exemple: ne supporte pas d'étre touché, ne supporte pas le bruit)

Conseils pour entrer en contact avec la personne (toucher, regard, distance, etc.)

Manitestations napituelles pour exprimer Prise en charge . que raire ¢
1. Douleur. 1.
2. Anxiété 2.
3. Inconfort 3.
4. Désaccord 4.
5. Bien-étre 5.




—

Infection respiratoire Infirmier

Meéd. / Médecine

Alerte de SRV- M\G GUS EdS N°
prise en charge JNINEERE US 349 5D-3-209.0 17525285 de premier recours

Demiére mise & jour

Envirennement - Gestion de la santé - Histoire de vie L4 Cogniion - C - -C icati 55 Domaines de soins - Sens LA - Matériel -
Personnes a prévenir Douleur Habitudes alimentaires et hydriques
maman) 1078 63 33 161 eslomac de manlere chronique Troubles de la déglutition : oui titut
ar Soraya Guiot Soraya Guiot Voie dalimentation : Orale
Langues usuelles.f besoin d'interpréte Truuhles ongnmfs" neurologiques Texture - tendre
Langue maternelle : Francais Mémoire : absence de trouble & 06.02 2023 06°12 par Soraya Guiot
Langue des parents/proches : Frangais Reconnait les personnes : absence de trouble entaires
Langue(s) pussm\e d'entretien : Portugais Orientation dans le temps : présence de troubles
Diana Neves dos Santos Orientation dans l'espace : présence de troubles Circulatio
Antécédents familiaux Concentration - vigilance : absence de trouble Elimination
Fralne 1 soeur Deﬂcwts neurolog|ques présence de troubles Incontinence urinaire : oui
ar Diana Neves dos Santos L D Swaya Guiot Incontinence des selles : oui
:‘nt;:r:lige et mode de vie € Ul\llsallon de > profections : jour et nuit
ode de vie 513 par Soraya Guiot
Vit avec ses parents, Est & linstitut clair bois la journée et Moblllsatlon
remre Ie soir chez ses parentes pour la nuit lever & 2 soignants
0 par Corinne Humbert Deplacement avec aide matérielle : chaise roulante
: ar Soraya Guiot
Activités de la vie quotidienne " heaurgt téguments
Manger : avec l'aide d'une personne bon etat cutané
Boire : avec l'aide d'une personne & phvsia e 4 par Soraya Guiot
Se laver  avec l'aide d'une personne Communication 5 de ped E
Prendre un bain : avec laide dune personne a | habitude d'entendre le francais et le portugais :
Prendre une douche : avec l'aide d'une personne Caractére en général - joie - calme - Sommeil
S'I‘_@buler avec laide E!‘_une personne Perturbation du langage ou du made de communication Habitudes de sieste et de sommeil : sieste de Zh environ
Utiliser les WC : avec l'aide d'une personne exprime des sons Penurballan du sommeil : peut avoir des crises d'épilepsie
mg;::t:‘rall’ésa ;:zallai‘:;:g qalifr:ei II?:irjg I:jl'juene personne Maitrise de a lecture et de [Ccriture - non VISIOH D
! Compléement de documentation
Transferts : avec Iaide d une personne Préférence / habitude de communication : tutoiement Absence de Iroubl.e: d;‘ ls vision
Soraya Gujm ; 40 par Bastien Lecoultre
- = Le patient sait s'exprimer verbalement : non
. Moyens agxill res de communication : pictogrammes Absence de trouble de faudition
Sa compréhension de phrases et de consignes simples est e 140 par Bastien Lecoultre
S ——— partielle Toucher,’ Sensibilité
X Siritua Moyen pour demander de l'attention ou de l'aide : cris, Le patient accepte facilement d'étre touché
Réseau |mra--ho-s.p|talier :?;l)flzr;u;our exprimer son refus : repousse avec la main - patlem " pas ' hag:alg:ljgnetzgiﬁgsn)|n deuetouchs
PROGRAMME HANDICAP HUG : 079 55 322 96 . T & i wa
- Case manager, référente handicap . 079 55 322 96 Signes avant coureurs - sagn_e_r ) ) Rectellde domzes ananmestiues =
Madame Suzan'ne Queijo Haddad , Ce qui le rassure (objet transitionnel, etc) : objets qui font du
Suzanne.QueijoHaddad@hcuge.ch b_fu.'} 09.2022 1038 par Bastien Lecouftre
- Médecin adjoint, neurologue de formation, référente ————
handicap a 60% (Lu-je-ve)
Docteure Anne-Chantal Heritier Barras , Anne-
Chamal HerlllerBanas@hcuge ch
Marielle Bahler
Reseau extra -hospltaller
centre clair bois
DPA DEP Doc VG1 P ‘ Pb NdS TS EC RAOD VCS
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Problémes et antécédents Q. Rechercher dans la liste @)

+ c X Aucun probléme sélectionné 14 problemes affichés
[ Libené Date Etat Filtres OR
= D Crise d'épilepsie - augmentation en fréquence des crises 06.02.2023 Chronique = Antécédent  Non-pertinent
= [0 Etatfébrile dorigine indéterminée avec syndrome inflammatoire 06.02.2023 Chronique ~ Antécédent = Non-pertinent Chronique
= D Constipation chronique Date inconnue Aigu Antécédent ~ Non-pertinent Antécédent
= D Epilepsie précoce réfractaire au traitement Date inconnue Aigu Antécédent ~ Non-pertinent Antécédent non-pertinent
= D Epilepsie précoce réfractaire au traitement sur encéphalopathie dori... Date inconnue Aigu Antécédent  Non-pertinent
Voir invalidés
= [ ovaires micro-polykystiques Date inconnue Aigu Antécédent  Non-pertinent
= [0 Reflux gastro-oesophagien Date inconnue Aigu Antécédent  Non-pertinent
= |:| Retard de développement sévére Date inconnue Aigu Antécédent ~ Non-pertinent
= D Retard du développement sévére avec déficience intellectuelle et co... Date inconnue Aigu Antécédent ~ Non-pertinent
= [0 spondylodése de correction dorsale instrumentale Th5-L5 le 08.03.2... 03.2011 Aigu  Chronique Non-pertinent
= D Douleurs abdominales sur fécalome 10.09.2020 Aigu Chronigue Non-pertinent
-

n L TR T} - : rt -l A4 A Ann iry Chraming Meoe martinmnt
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F1 DPI 3 - BabelDr - achb / PC-09458 3.459.459 32bits — O X

A >0 Accuell DPI  BabeDr X

@babelDr | AFEEDN @@F

Vous &tes connecte avec lidentifiant achb

Langue du patient selectionnez la langue du patient . -

Sexe du patient Albanais : Shaip
Domaine medical Arabe izl
Arabe Algérien : 4
Arabe Marocain : 4x s
S Arabe Tunisien : A
Dari : s

Espagnol : Espafiol

| Farsi ;w2
Langue des signes fg
Russe : pycckui A3blK
Les pictogrammes utilisés sont la propriété du Gouvernement d'Aragén et ont été créés par Sergi ¥-NC-SA.
Simple English : English
Tigrigna : #96&

Ukrainien : ykpaiHCbka MoBa



/N - J
S.HETEBD Faciliter l'acces d la sante pour tous PATIENT @LDETSEN =8 SANTEBD MENU =—
o T

@ org Coordonné par l'association CoActis Santé

Accueil / Professionnels

Professionnels

Je suis un professionnel
Jutilise SantéBD pour expliquer avec des images et des mots simples la
consultation et les soins.

« C’est un bonheur d‘avoir des outils de communication adaptés & tous. »
Medecin généraliste

&y Jexpligue la consultation & mon patient : avec des BD en francais, avec
=~

des BD en langues étrangéres, avec des illustrations

g5 | Je fais de la prévention en salle d’attente

: O . .
N Je me forme pour accompagner un patient avec un handicap

Hopitaux
Universitaires
Genéve



o Je choisis une ou plusieurs spécialités

URGENCES

Ophtalmo  Gynéco Docteur,

Scanner, Urgences,

Hopital

Geéneraliste IRM,
Radiologie

J'ai choisi tous les critéres,

- Je peux...
Maladies Examens  Cancer Douleur,  Sexualité, prayention, Parcours

meédicaux handicap contraception : de soins
sante Lancer ma recherche

o Je recherche avec un mot clé Réinitialiser ma recherche

(Smsr un mot cle (Ex. microbes, cancer, prévention, ..) )

o Je choisis un ou plusieurs formats

~ A

 SANTE
)




Devenir
acteur d'une [EEs]]
santé accessible efe]¥[Jen K1Y
etinclusive

el @

HandiConnect est un projet
collaboratif et d'intérét
général.

En acceptant les cookies de
mesure d'audience, vous
contribuez a le faire grandir.
Aucune donnée personnelle
n'est utilisée a des fins
commerciales
Un grand merci |
L'équipe HandiConnect

v Tout accepter

Personnaliser

Fiches-conseils Formations Expertise Les contributeurs

Je suis un professionnel de santé et j'accueille des
patients en situation de handicap

NIt N

Je recherche des ressources pour engager une bonne alliance thérapeutique avec mes patients r 0
avec handicap, mieux connaitre leurs besoins spécifiques et contribuer a une santé plus
accessible.

Handicaps : Thématiques :

- SBuivi médical et paramédical

Aphasie
Handicap auditif Q Rechercher

Handicap moteur

Handicap psychique

Handicap visuel

Polyhandicap

Troubles du spectre de l'autisme (TSA)

Troubles du développement intellectuel (TDI)
Troubles dys (dysphasie, dyspraxie, dyslexie.. ) {§‘ %

J'ai besoin de repéres

' V4 Comment mieux communiquer avec un patient sourd ou malentendant ? Quelles sont les particularités de I'examen clinique
» d'une personne avec TSA (Troubles du spectre de 'autisme) ? Comment repérer la douleur chez une personne non
communicante ? Comment établir la relation avec un patient polyhandicapé ? Comment adapter ma consultation avec un
patient malvoyant ? En quoi le proche aidant va-t-il faciliter la consultation ?

Je trouve les réponses @ mes questions sur les fiches-conseils HandiConnect.
uerieve



Devenir

PEETE HANDI o . . . .
santé accossible IO Fiches-conseils Formations Expertise Les contributeurs Newsletter

etinclusive

Accueil > Recherche de fiches-conseils, formations et expertises

1. Je recherche :

Fiches-conseils i Expertise

2. Je choisis les critdres communs :

Handicaps : Thématiques : Je suis : Mot clé :

Troubles du spectre de I'autisme (TSA) ~ Suivi médical et paramédical ~ Ex. Dépistage, cancer, alimentation, ...

3. Je choisis les critdres spécifiques aux formations Médecin généraliste
) Pédiatre
Région : Auteur : Chirurgien-dentiste
- B - ~ Gynécologue . Inter . Intra
Médecin urgentiste
Psychiatre/pédopsychiatre
Psychologue

Q Rechercher Médecin (autre) Réinitialiser la recherche

Sage-femme

Masseur kinesithérapeute

Infirmier(re)

Auxiliaire médical (autre)

Pharmacien

Médecin généraliste ~

_ _ Mes résultats de recherche
HandiConnect est un projet

collaboratif et dintéret Fiches: 4 Formations: 12 Expertise : 1 Cadre de santé
général. Etudiant Médecine/Interne
En acceptant les cookies de Autre
mesure d'audience, vous Si vous avez connaissance de formation non encore référencée, n'hésitez pas & remplir ce formuemoormmgroTor
contribuez a le faire grandir.
Aucune donnée personnelle
n'est utilisée a des fins
commerciales.
Un grand merci !
L'équipe HandiConnect

Ficl H10 | Troubles du spectre de 'autisme : Les points de vigilance clinique

(Temps estimé de lecture : 2 min)

> Comment préparer une consultation d’'un patient avec autisme ?
> Comment faciliter la premigre rencontre avec un patient TSA ?
+ Tout accepter > Pourquoi prévoir plus de temps pour une premigre consultation d'un patient avec autisme ?
. > Etre le médecin traitant d'un patient avec autisme (TSA) ?
> En quoi l'aidant va-il faciliter la consultation avec un patient autiste ?
> Comment prendre en charge la douleur chez un patient avec autisme ?

uvniversitaires
Genéve



echercher la recherche

Mes résultats de recherche
Fiches: 4 Formations: 12 Expertise: 1

Si vous avez connaissance de formation non encore référencée, n'hésitez pas a remplir ce formulaire en ligne ICI

H10 | Troubles du spectre de l'autisme : Les points de vigilance clinique

(Temps estimé de lecture : 2 min)

> Comment préparer une consultation d’'un patient avec autisme ?

> Comment faciliter la premiére rencontre avec un patient TSA ?

> Pourquoi prévoir plus de temps pour une premigre consultation d'un patient avec autisme ?
> Etre le médecin traitant d'un patient avec autisme (TSA) ?

> En quoi I'aidant va-il faciliter la consultation avec un patient autiste ?

> Comment prendre en charge la douleur chez un patient avec autisme ?

H11| Troubles du spectre de I'autisme : Définition et particularités

(Temps estimé de lecture : 2 min)

> Que sont les troubles du spectre de l'autisme (TSA) ?

) > Quelles sont les particularités fréquemment associées aux TSA ?

HandiConnect est un projet
C"“ab";‘r’:é‘:;""‘”e‘ H12 | Troubles du spectre de l'autisme : Prévalence et étiologies
En acceptant les cookies de (Temps estimé de lecture : 1 min)
mesure d'audience, vous

contribuez a le faire grandir. > Quelle est la prévalence des Troubles du Spectre de I'Autisme (TSA) ?

Auz}]er:t: S;.illi]snéeeeéps(reiu;;f"e > Quelles sont les étiologies et les facteurs de risque des TSA ?

commerciales
Un grand merci !
L'équipe HandiConnect

H13E | Troubles du spectre de 'autisme : Dépistage chez I'enfant

(Temps estimé de lecture : 3 min)

v Tout accepter

Personnaliser

> A quel &ge les premiers signes évocateurs de |'autisme peuvent-ils se diagnostiquer ?
> Quels outils et professionnels pluridisciplinaires mobiliser pour évaluer le fonctionnement de I'enfant autiste ? o

universitaires
Genéve



Devenir
acteur d'une [ZEAN[¢]] - N . . .
santé accessible TR Fiches-conseils Formations Expertise Les contributeurs Newsletter

etinclusive

Accueil > Fiches et conseils » H10 | Troubles du spectre de Fautisme : Les points de vigilance clinique

LES POINTS DE VIGILANCE CLINIQUE ASSOCIES AUX

TROUBLES DU SPECTRE DE L'AUTISME (TSA)

> Comment préparer une consultation d’un patient avec autisme ?

> Comment faciliter la premiére rencontre avec un patient TSA ?

> Pourquoi prévoir plus de temps pour une premigre consultation d’un patient avec autisme ?
> Etre le médecin traitant d'un patient avec autisme (TSA) ?

> En quoi l'aidant va-il faciliter la consultation avec un patient autiste ?

> Comment prendre en charge la douleur chez un patient avec autisme ?

PREVALENCE PREVENTION POUR EN SAVOIR PLUS CONTRIBUTEURS

PREVALENCE PLUS ELEVEE DE :

® Troubles gastro-intestinaux (cesophagite, gastrite, infection & hélicobacter pylori, constipation...)

® Troubles de sommeil (40 4 80%, délai allongé d’endormissement, réveils nocturnes, durée totale de sommeil
plus

® Epilepsie (entre 20% et 35% , tous types)

o Obésité (sédentarité, médicaments psychotropes, carbohydrates)

¢ Comorbidités psychiatriques (anxiété, troubles de I'humeur)

e TDAH (trouble de déficit de attention avec ou sans hyperactivité)

+] o] €]+

» Passages & P'acte suicidaire

® Accidents graves par inconscience du danger et fugues (accidents de la voie publique, noyades, suffocation,
etc... Penser aux corps étrangers introduits dans les orifices naturels)

Universitaires
Genéve



RESUME

Anticiper la consultation
Utiliser les proches-accompagnant-es comme «traducteurs»
Utiliser le moyen de communication adapté a 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

v v VvV VvV VvV VvV Vv W

Hélpitau.x . T L T e T L
m ghiversitaires Sources: HAS, ANESM, personnelles



CONCLUSION

» 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.»

Hopitaux
Universitaires
Genéve



