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Préface

D'ou vient cette voix, cette voix sans paroles prmées, inaudible dans le champ social ?
Elle vient du plus profond de nous-mémes, de rmineanité partagée, et nous ne l'entendons
pas. Trop souvent nous évitons de nous mettrecauté des personnes les plus vulnérables,
alors méme que ce sont elles qui appellent aelfestdn de notre empathie, de notre attention
aux autres, de la prévoyance collective. Elles ponteuses des marques de notre humanité si
précieuses au regard du corps social.

Certaines personnes ne seront pas entendues swoeiate parce qu'elles ne peuvent

s'exprimer verbalement. Parmi elles, les persorpwghandicapées, les personnes atteintes
de handicap intellectuel. Ou toutes celles qui,sdan contexte nouveau, sont inaudibles du
fait de leurs difficultés d'articulation, de leurutisme, de leurs troubles du comportement. Il
faut ici parler en leur nom, au nom de leurs fagsllet des professionnels souvent
remarquables qui les accompagnent quotidiennenetmfiie I'on stigmatise parfois au méme

titre que ceux dont ils prennent soin.

C'est en laissant la place au discours des famétedes personnes concernées que ce rapport
a été élaboré, par Pascal Jacob dont I'engagemaryrafit des personnes handicapées n'est
plus a souligner, tant il a ceuvré d'années en ammpéeir faire évoluer les mentalités, pour
créer de nouvelles conditions de vie et améliagerdonditions existantes, notamment au sein
de l'association I=MC2 qu'il préside. Pascal Jacalbe sa volonté et sa sensibilité de pere a
la connaissance d'un expert dans le champ du hapdavec toujours la volonté de parler au
nom du plus grand nombre.

Car le handicap est une notion délicate, tres esiten) et recouvre des situations individuelles
extrémement variées, toutes singulieres. Certaidwidus n'ont aucunement besoin que I'on
parle a leur place. lls savent faire valoir leurapacités au travers de leur handicap. Mais
cela dépend largement du contexte. Il y a fort geyoints communs entre un enfant sourd-
muet, un adolescent autiste, un adulte atteint éieelral Palsy (IMC) ou une personne agée
polyhandicapée. Mais tous auront bien du mal & étreueillis a I'népital pour une prise en
soin adaptée a leurs difficultés de communicatibvus auront intérét a ce que leur voix
puisse étre entendue afin d'étre socialement régped?our cela, l'accés a des soins
appropriés et la continuité de I'environnement ab@'avérent indispensables. Pourquoi
extraire la personne de son milieu de vie ou l'aggagnement est organisé autour d'elle ?
Pourquoi renforcer la situation de handicap parhandicap social qui vient se surajouter a
I'atteinte organique, et parfois augmenter la sarf€e psychique par un nouvel isolement ?
Car on peut étre a la fois institutionnalisé etlésd| suffit d'étre laissé pour compte, de n'étre
pas entendu dans ses souhaits, désirs et habitddegie ; d'étre réduit a ses besoins
fondamentaux, a ses fonctions organiques, d'étyectipé comme si I'on n'était qu'un corps.
Or, prendre les décisions adaptées ne peut se éhine doit se faire, le plus possible, qu'avec



la personne et ses spécificités, et non pas emagonet a sa place. La personne doit toujours
étre replacée au centre de l'activité de soin eccbmpagnement. Il n'est pas nécessaire
d'avoir des facultés éminentes pour posséder U@ gg/vie, une maniéere d'étre singuliére. Et
'accompagnement est une prise en considératiostyda de vie propre a la personne, de son
rapport aux autres et a elle-méme.

La démarche éthique qui vise a apporter un bierdait personnes a travers une réflexion
collective préalable prenant en considération lagsilarité, passe par une réflexion sur les
principes (ce qui devrait idéalement étre fait)ugte réflexion sur les moyens (ce qui est
envisageable). Bien souvent il y a antagonismezasds deux directions. Dans I'exemple qui
nous occupe, il devient clair qu'une démarche @habsation a domicile mettant au centre

de la réflexion la personne concernée ne conduit pé&cessairement a un surcodt pour la
sociéte.

Pourquoi le séjour en milieu hospitalier seraittdujours préféré a la possibilité de faire
venir I'hdpital vers le lieu de vie des individuscernés ?

La fragilité psychique de certaines personnes @ renforcée par la séparation avec le
milieu de vie habituel, avec leur famille, leursigimleurs activités favorites ou encore la
présence de personnels avec lesquels une relatigitégiée est possible. Le simple fait pour
certains de n'étre plus compris, du fait de leuocétion difficile, de leurs troubles
comportementaux ou de leur handicap intellectusti,e® soi une mise a I'écart, et ce quelle
gue soit la qualité de I'accueil a I'hépital oulbanne volonté que I'on déploie a leur égard.

Privilégier le domicile a I'hdpital, est-ce une exsion de plus ?

Ce qui pourrait apparaitre comme une exclusion te gne pas accéder comme tout un
chacun a I'hopital) peut tout aussi bien étre dedfe de la préservation d'un équilibre de vie.
Il faut comprendre la démarche d'HAD comme instattne continuité, pour s'attaquer de
maniére transitoire a un probléme précis et loaalida maladie), ou assurer des soins
récurrents dans une maladie chronique.

Ceci ne doit pas faire oublier que pour nombre pesonnes concernées, la sortie en dehors
de linstitution est aussi un désir, pour échappeune sorte d'insularité forcée, mais ces
sorties sont désirées dans d'autres circonstanaescglle d'un départ a I'hopital, qui renvoie
a une identité de malade.

Etre handicapé n'est pas étre malade

La personne handicapée n'est pas une personne edladmaladie se caractérise par son
état transitoire, ou par la possibilité d'un retoarl'état initial. On peut étre tétraplégique,
s'enrhumer, et s'en remettre. L'atteinte virakshpas liée au handicap. Etre malade n'est pas
un état, puisque l'on suppose en parlant de maladi possible rémission. Comme avec le
vieillissement, sur lequel la médecine n'a pasnieple handicap oppose aux professionnels
du champ médical une résistance difficile & acaeple patient ne ressortira pas de I'hopital



libéré de son handicap, mais seulement traité maumaladie. Cela ne doit pas empécher —
bien au contraire — qu'on le considere comme &otiite patient, car sa fragilité est souvent
plus grande.

Mais étre handicapé c'est étre plus vulnérable

Certes la maladie est a considérer avec davantagprédcaution, car un simple rhume pour
qui ne peut pas expectorer peut trés vite devemér loronchite ou une pneumonie. Mais ce
n'est pas pour autant qu'il faut voir le handicapmone une maladie chronique acquise. Le
handicap est une part de soi, certainement padua agréable a vivre. Mais néanmoins une
part de soi. Il appartient a l'identité de la perse, il est un état, avec lequel on a appris a
vivre. Et cet état peut étre plus ou moins bienmemsé par d'autres affections, et par une
mauvaise prise en soins.

Avoir un handicap nécessite d'étre compensé paramvironnement

La prise en soins (dans laquelle j'inclus ici 'aogpagnement) se doit d'apporter un appui a
la personne pour lui donner une certaine stabiliféective, une certaine confiance en ses
possibilités et I'amener vers le silence des orgdiiabsence de douleur). C'est une maniéere
de compenser la différence de constitution la teietiste pour que se déploient les capacités
de chacun. Sans cela, dans la douleur, le mépria sous-estimation, ces capacités resteront
enfouies. On ne verra que le handicap et les inc&@s, sans se souvenir que la douleur, la
maladie ou la mise a I'écart affective ont des éguences sur les capacités visibles. Il est
toujours plus difficile de faire valoir celui qu®h est dans un contexte ou I'on n'est reconnu
gu'a travers ses déficiences. Dans ce cas on samaidéré comme un étre handicapé plus
gue comme une personne qui a un handicap. Le hemalist une partie de soi et non une
totalité resumant a elle seule toute l'identitégmemelle.

L'environnement familial et institutionnel dans uet|les personnes handicapées évoluent
souvent est donc a considérer comme un appui humiitechnique que I'HAD vient
renforcer.

Un défi de compétence a relever ensemble

Le défi a relever est de ne pas tomber dans |'antesgne des pratiques professionnelles, mais
de valoriser les compétences des professionnelchdump médico-social et du champ
hospitalier. Il n'y a pas, dans la prise en sointdndicap, de prééminence de I'un sur l'autre.
La perception des enjeux, le vocabulaire, I'ordes gbriorités, la maniére d'y répondre n'est
pas la méme d'un champ professionnel a l'autre. d@econstat ne découle en rien
l'impossibilité de travailler ensemble ou I'annexid'un espace de travail par une équipe.
D'une préparation minutieuse, d'une organisatiorgise des roles de chacun peut naitre au

contraire un respect la compétence de l'autre. &eil est possible et se doit d'étre
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réciproque. Ce défi au travail sera relevé lorsdqaeprise en considération de la personne
sera effectivement centrale, a travers la doubdgowi du médico-social et de I'hospitalier. La
réflexion éthique sur la singularité met face a umende complexité dont une seule
approche, si compétente soit-elle, ne peut rendmepte. Le point le plus important est de ne
pas priver de voix le principal intéressé dansdase déja contraint qui lui est imparti au
sein de notre sociéte.

Un défi social

La continuité dont il est question ici (continudés soins et de la vie a domicile, continuité
entre les différentes compétences professionnadkisporteuse d'espoir a I'échelle sociale :
I'extension de la connaissance et de I'empathier putrui passe notamment par la
compréhension du handicap dans notre société. oaux différences en tolérant la

présence des personnes handicapées au sein dustssal, en faisant venir a elles des
professionnels dans une situation moins anxiogém#& ghacun est un moyen trop peu
souligné de rencontre et de réciprocite.

Hospitaliser a domicile ne signifie pas exclure fEysonnes concernées de I'hbpital mais
faire venir I'h6pital a elles. C'est au fond ce ogtlgacun souhaite : le sujet concerné, sa
famille et les professionnels qui gagnent en coimgméion de sa situation.

Pourquoi une personne qui a un handicap devraé-alloir une vie handicapée ? Si les soins
et I'accompagnement peuvent se faire en bonne tentams la continuité du style de vie
adopté par la personne, pourquoi cette vie ne vaitdille pas la peine d'étre vécue, au méme
titre que tout autre ? Il n'existe pas de hiéraechu sein des vies humaines. Ici encore, cette
idée est partagée par les personnes elles-mémas, flemilles, leurs amis et ceux qui les
cotoient au quotidien.

Tel est le message d'espoir porté par cette vamngone qui résonne en nous tous, une voix
gui ne demande qu'a s'amplifier pour porter sa dosensible au sein de I'ensemble de notre
sociéte.

Pierre Ancet
Maitre de conférences en philosophie, Universit8oergogné

! Directeur de 'Université pour Tous de Bourgogne, chercheur au centre Georges Chevrier,
responsable de I'axe « Soins, vie et vulnérabilité », Pierre Ancet a publié plusieurs ouvrages et

articles sur la question du handicap, notamment : Le corps vécu chez la personne agée et la personne
handicapée, Dunod 2010 ; Ethique et Handicap, études hospitalieres 2011 ; Dialogue sur le handicap
et l'altérité. Ressemblances dans la différence, Dunod, 2012.
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Introduction

Construire une chaine cohérente d’'aide aux perssirandicapées est un défi qui demande

des professionnels formés et aguerris dans touddesines de la vie.

Nos enfants handicapés pourront pleinement vivee deur famille, avec leurs amis, dans le
monde ordinaire Si Nous réussissons a soutenir EwoONomie par un accompagnement

adapté.

Une personne handicapée peut, comme tout le méhdeatteinte par une maladie aigué ou
chronique : ces difficultés de santé, souvent séipas de sa situation de handicap, prennent

cependant une dimension particuliére du fait d&dgilité de ces personnes.

Les traitements médicaux et chirurgicaux, I'hosisttion perturbent I'équilibre toujours
précaire de l'organisation de leur vie car leur gaurs de santé risque au moins

momentanément de remettre en cause leur parcoacsampagnement.

Il parait donc nécessaire de rechercher les sohgimédicales qui préservent au mieux la
gualité de vie des personnes handicapées et lebioarmons optimales entre les impératifs
du soin et les exigences de l'autonomie. Cela endittrouver des formes nouvelles de
coopération entre professionnels du soin et prades®ls de 'accompagnement, mais aussi
entre institutions de cultures aussi différentese gl@ sont I'hépital d'une part et

I'établissement ou le service médico-social d’aytaet.
L’expérience vécue dans la sphere familiale m’adcina faire le réve d’un monde dans

lequel les personnes handicapées n'auraient paaira fimpossible choix d'étre ou bien

soignées ou bien accompagnées.
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PREMIERE PARTIE

CONSTRUIRE I'HOSPITALISATION AU DOMICILE SOCIAL
OU MEDICO-SOCIAL

1. Qu’est-ce que I'hospitalisation a
domicile (HAD) ?

« L’hospitalisation a domicile est une modalitéakitalisation a part entiére, au sens de
l'article L. 6122-1 du code de la santé publiqua, apporte au domicile des patients des
soins médicaux et paramédicaux continus et cookn@es soins se différencient de
ceux habituellement dispensés a domicile par laptexité et la fréquence des actes. Elle
permet d'éviter, de différer ou de raccourcir I'hitalisation conventionnelle pour des
prises en charge en médecine, obstétrique, caogé&olet soins de suite et de
réadaptation.?

L’hospitalisation & domicile en psychiatrie faitrf)a des modalités autorisées par l'arrété
du 14 mars 1986 relatif aux équipements et sendedstte contre les maladies mentales,
comportant ou non des possibilités d'hébergement.

« L'HAD intervient en substitution de I'hospitalisan conventionnelle. Elle concerne des
malades de tous ages. »

Seuls les établissements de santé exercant unvitéacke soins a domicile et répondant
aux conditions prévues par larticle L. 6122-1 penitvfaire usage de l'appellation
d’établissement d’hospitalisation a domicile. Lewmbéssements d’hospitalisation a
domicile sont des établissements de santé soumxsna@mes obligations que les
établissements d’hospitalisation conventionnelscavébergement. lls sont notamment
tenus d’assurer la sécurité, la qualité et la oot des soins, la lutte contre les infections
nosocomiales, et sont certifiés par la Haute Atdéate Santé.

« Les prises en charge en HAD sont réalisées sscpption, soit du médecin hospitalier,
soit du médecin traitant. L'HAD peut étre prescriie cas de pathologie aigiie ou de
maladie chronique, nécessitant des soins complexesi'une technicité spécifique,
obligatoirement formalisés dans un protocole dessoil peut s’agir aussi de soins de
réhabilitation, voire d’accompagnement dans la dim vie. La nature souvent poly-
pathologique des patients recus en HAD en faitédi@lslissements a vocation généraliste,
qui peuvent en outre développer des compétencegsgar@u des expertises spécialisées
pour certains types de prise en charge.

Il s’agit donc d’'une activité dont le développemssiose sur le recours qui en est fait par
les médecins des établissements de santé convegiSoet la médecine de ville. Ainsi, si
elle a naturellement a fournir les efforts nécessaa son développement, elle ne peut se

2 Référence : Direction générale de I'offre de soins - Guide méthodologique pour I'élaboration des
CPOM ARS / établissements de santé et titulaires d’autorisation V1 — 25/11/2011. Les citations
suivantes sont également tirées de ce document.
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développer effectivement qu’a la condition que pesscripteurs soient informés de ce

gu’elle peut offrir et convaincus de son intérét.

L'HAD est identifiee comme un facteur de décloisement des acteurs, de fluidité des

parcours de soins, et comme un outil au servidéetfizience et de la reconfiguration de

I'offre de soins hospitaliere. Ce bonne image repostamment sur les relations que les

acteurs de 'HAD entretiennent nécessairement deemultiples acteurs appartenant aux

champs sanitaire (ambulatoire ou institutionnedgia et médico-social, parmi lesquels

on peut citer notamment :

- le médecin traitant, « pivot » de la prise en chaitg malade dont il assure le suivi
médical et la surveillance des soins lors de segiesi et qui est également un
prescripteur direct pour 'HAD ;

- les intervenants libéraux paramédicaux (infirmierpsychologues, masseurs
kinésithérapeutes,....) qui, en fonction de l'orgaticn de I'établissement d’'HAD,
occupent un rble plus ou moins important dans I'HAEh complément ou en
substitution du personnel salarié ;

- les établissements d’hospitalisation compléte, ddéed patients sont encore
majoritairement issus ;

- les structures d’hébergement médico-sociales (EHEMPAD’,...) dont les résidents
peuvent désormais étre pris en charge en HAD ,bliésement étant assimilé a un «
domicile » ;

- les services de soins a domicile et les servicBy@ents d'aide et de soins a domicile

- les fournisseurs d’équipements et matériel méditgdarameédical, a la demande et
sous la supervision de I'HAD ;

- les fournisseurs de services a la personne, eicydat ceux spécialisés dans le
maintien a domicile des personnes dépendantesyigumnent en partie soulager la
charge qui pese sur I'entourage (aide a domicaeailleur familial, garde a domicile,
portage de repas...). »

« L'HAD tient donc sa particularité d’étre positide a l'articulation des secteurs
hospitalier et ambulatoire. Elle est donc une s$tmgc mixte utilisant les compétences
internes de ses propres équipes et coordonnantnies/entions de professionnels
extérieurs.

La caractéristique essentielle et l'originalité dmictures d’'HAD consistent en effet a
instituer une coopération étroite entre professitgde santé, salariés ou libéraux, fondée
sur leur complémentarité et leur pluridisciplinérit

Cette coordination est illustrée par 'importancersbmbre des acteurs intervenant aupres
du patient. $

3 Etablissements d’hébergement pour personnes agées ou personnes agées dépendantes.
* HAS - Visites en établissement d’hospitalisation & domicile — octobre 2011.
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Pourquoi I'HAD en hébergement
social et médico-social ?

a. Du point de vue des personnes handicapées
La personne handicapée, enfant ou adulte, a besopermanence, au-dela du soin,
d’'un accompagnement qui s’organise dans sa vie.

Cet accompagnement lui permet de développer saci@pa communiquer et a
apprendre I'autonomie, son aptitude a dire ce tp\etut et ne veut pas, a mener sa

rééducation ou son éducation thérapeutique, 2aébaat entiere dans la relation avec
l'autre et particulierement son entourage familier.

Tout séjour hospitalier provoque une rupture deamsbmpagnement car le milieu
hospitalier n’est pas organisé pour cet accompagnem

Dans le milieu pédiatrique I'enfant est souventuseap plus accompagné par ses
parents ou ses proches, et cela semble natulpalents connaissent trés bien leur
enfant et collaborent sans trop de difficulté aves équipes de soins, souvent
demandeuses de cette aide.

Dans les services d’hospitalisation pour adules choses sont différentes car lorsque
le personnel soignant n'est pas aupres de la peesdrandicapée, le manque
d’autonomie et le dépaysement sont des facteugsatheles angoisses et parfois méme
d’aggravation du handicap. La personne handicdpésju’elle arrive a I'hdpital, n'a
plus ses reperes, perd le contréle de son enviroene domotisé (lorsqu’elle en
bénéficiait) et se retrouve d’'une maniere génélaile de ses habitudes. L’effort
gu’elle doit faire pour comprendre ce qui lui aerigt continuer a vivre en tentant de
pallier spontanément ces manques est souvent B@a portée.

La personne handicapée est souvent, pour le persbiospitalier, un interlocuteur
difficile : ses réactions sont mal comprises, seilité et ses réactions aux gestes de
soin sont plus vives. Les personnes handicapéepreoment mal qu’on leur impose
soudain, parce gu’elles sont hospitalisées, desaintes qui leur sont épargnées dans
leur milieu ordinaire de vie, parfois au prix deffs longs et couteux : porter a
nouveau des couches, par exemple, ne plus avouejlagenourriture mixée ou encore
voir continuellement ouverte la porte de leur chesrdu mépris de leur qui intimite.

Les raisons objectives (c’est plus simple pour éespnnel en sous-effectif, cela
permet d’éviter les risques de fausse route olita¢a surveillance, etc.) ne sont le
plus souvent pas explicitées et, lorsqu’elles lat,smal acceptées par les personnes
concernées.

Cette incompréhension entre la personne handiceipes équipes de soins est bien
souvent une source de conflits et de tensions esainnue de part et d’autre. La mise
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en place d'un accompagnement adapté a la situdédmandicap n’étant le métier de
I'hopital, il faut réduire au maximum le temps ddpitalisation.

Hospitalisation, opération, rééducation ...des nupiseffraient tous les parents.
Nous, parents d'enfants ou d'adultes handicapéss nous inquiétons un peu plug
gue les autres. Cette inquiétude est certes liddée de la souffrance mais aussi et
presque surtout a cette appréhension face a laungpgntre le lieu de vie et
I’hopital. La mise en ceuvre du dispositif HAD, carpour tout citoyen, doit
devenir effective pour nos enfants, soit commeegtadransition avant ou aprées
hospitalisation, soit comme dispositif de soin e slu lieu de vie. Mais nos
enfants sont "fibre de vie" : ils nous transmetient lumiére, ils sont naturels, forts
mais aussi sensibles. lls sont perturbés par égkement de leur environnement
familier ; ils ressentent la maladresse ou l'ignaca de I'autre face a eux, ils vivent
la douleur de leurs proches. Un réel accompagneraesinhécessaire; certes cet
accompagnement doit se faire pour la personne cogeemais il s'impose aussi
pour les acteurs directement impliqués dans la misplace d’'un tel dispositif. La
rencontre entre la personne handicapée, sa farfolleson tuteur), les
professionnels de I'établissement médico-socialalgeurs de 'HAD doit étre un
moment de partage, d’apprentissage et d’enrichigsgmutuels. Il doit faire
tomber préjugés, craintes. C’est un événement daes/ie, comme pour tout un
chacun.

Guy Hagege, Président de la FEGAPEI

L’hospitalisation d’'une personne handicapée mentalepsychique, ou présentant
d’'importants troubles du comportement engendrevesstuune réelle difficulté
pour les équipes soignantes. La méconnaissancardlicap peut étre une source
d’erreurs. Mais beaucoup de ces erreurs pourrétemtévitées si la chaine logique
et cohérente de 'accompagnement ne s’arrétaia pagporte de I'hdpital.

Une maman disait par exemple que I'équipe deawatt peur de son fils autiste,
et cette peur ressentie décuplait I'état de tensianjeune homme ce qui
compliquait beaucoup le travail des équipes degoamme de nuit.

Revenir le plus vite possible a la maison est uolenté Iégitime et fortement
exprimée par la personne handicapée. Ce seraibhms’il existait la possibilité

de prolonger les soins hospitaliers dans son milaturel de vie, méme si ce
milieu est un établissement social ou médico-social

Clémence qui doit avoir une pompe sur sa colonmélvale disait : ©n
pourrait tres bien me faire ces soins dans monrfagevie si le personnel était
aidé par des personnes compétentes. Je pourrass @aster auprés de mes amis
et des personnes que je connais. A I'hépital, jenmuie, je pleure, je suis seule et
jai peur. »

Daniel qui est momentanément nourri par un catlsétes-clavier serait aussi bien
chez lui, dans sa Maison d’accueil spécialisée (MA&Je trouve que quand je
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suis a I'hépital c'est trop grave, je suis handiéagt je n’intéresse pas les
meédecins car il ne me répareront pas

Marie 30 ans me dit : & veux rentrer chez moi, méme si je dois mourijeae
parle qu'avec des pictogrammes et personne n'argt de m’écouter, c’est trop
long, c’est trop long de leur apprendre.

Francois, handicapé mental, 41 ans, qui ne vitppue ses poissons et ses amis,
me dit : «Je ne suis plus utile sans mes poissons, je \e@xir au Colombies.
Martin, 35 ans : de veux revenir la ou jexiste, la ou I'on a comita en moi, la
ou I'on croit que je peux vivre encore un peu

Martin est faché vis a vis des médecins, il exgiquD’un cbté ¢a ne vaut pas le
coup de me soigner parce que je suis trop déperatdotird, et d’'un autre coté il
faut que je survive parce que I'on n'a pas le dadet prendre des risquelloi, je
veux prendre des risques parce que sans risquie la'& plus de goGs.

Valérie, jeune polyhandicapée atteinte de trisogiie 22 ans, dit: ©n ne me
parle pas, on parle a mes visiteurs qui répondemtaaplace parce que je ne parle
pas bien et que c’est difficile de me comprendraisNe ne suis pas folle, méme si
ma figure le fait croire. Dans mon centre de viesjiis déja CRETONmais on
me parle et I'on prend le temps de me comprendags enl’hépital, je ne suis plus
rien ».

La personne handicapée, qu’elle soit adulte oungntioit étre prise en compte
comme une personne a part entiére, elle doit rest@ant que possible maitre de
son destin, maitre de sa qualité de vie, maitrgedechoix, méme si, en plus d’étre
handicapée, elle est malade.

b. Du point de vue des familles

La famille est bien démunie lorsqu’un de ses membandicapé, parent, enfant,
frere ou sceur, petit-fils ou petite-fille est olligl'aller a I'nopital. C'est déja
difficile quand I'hospitalisation est programmeéel’avance, mais encore plus
lorsqu’elle n'a pas pu étre prévue.

« Ce n’est plus mon enfant quand il est entre lesxmdiun service hospitalies,
disait la maman de Grégoire, infirme moteur cénélbreec retard intellectuel
sévere. e suis frustrée, je doit étre la pour garder mariaat. J'ai Grégoire
tous les weekends a la maison et je sais m’en ecciyfais quand je lui rends
visite & I'hopital, je dois jouer le role de 'AMRcar il n'y a pas ce type de
personnel & I'hépital, et je n'ai pas la parole &ant que mere. Je suis sure que
Grégoire peut trés bien faire des choses, je pose de questions, je n’ai pas
réponse a mes questions, car ce n'est pas I'haegdemps en temps l'infirmiere
me dit un peu ce qui se passe mais bien souvesitle’médecin et il ne sait pas

A ce que les personnes handicapées disent ou tessarajoute I'expérience
douloureuse des parents et des familles qui negrarent pas a trouver leur place
dans l'organisation hospitaliére ou est accuedllirlenfant, leur frére, leur parent.
Il 'y a pourtant souvent chez ces parents une traésdg volonté de vaincre le
destin de la maladie, alors que I'équipe est eréigdrnires démunie face au

® Adulte maintenu dans un établissement pour enfants au titre de 'amendement Creton, dans l'attente
d’'une place en établissement pour adultes.
® Aide médico-psychologique.
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handicap, réalité mal connue le plus souvent et Boprise en charge n’entre pas
dans la mission des personnels hospitaliers. Ruurfavis des parents serait
précieux pour définir la hiérarchie pertinente enés soins, 'accompagnement et
la qualité de vie : un courant de confiance esispghsable entre la famille et le
corps médical, mais il ne s’instaure, hélas, pas daus les cas.

Une maman me disait :@Quand mon enfant est devenu adulte, il a été raefané

le service de pédiatrie, et c’est normal. Mais tl@sque la galere a commencé.
Rien n'a été transmis entre la pédiatrie et lesvems adultes; on a tout
recommencé, personne en gastro-entérologie ne ¢sait le handicap, les
meéthodes étaient différentes, les priorités au$ss;régles protégeaient plus les
équipes médicales et de soins que mon enfant. Jeewme plus qu'il aille a
'hopital, tant qu’il n'y aura pas de service spalisé pour les personnes
handicapées. Je sais que ce n'est pas possibles aémez le soigner chez lui, il
sera beaucoup plus heurewnx.

Un papa raconte que le chef de clinique lui a givVous savez ce que codlte la
réanimation pour votre enfant handicapé ? Est—cainvent nécessaire %.

Les parents, les familles aspirent a ce que laitqude vie soit préservée,
conscients que cela peut parfois étre source gegis

La famille qui accompagne une personne handicapégosive elle-méme en
grande difficulté. Elle est bien souvent, avec pesfessionnels, le moteur de
'accompagnement mais peut se sentir frustrée g@amdaction est remise en
cause par les professionnels du soin. Elle sagligusera pour toute sa vie le
recours, le soutien, I'accueil, 'accompagnemeniadeersonne handicapée.

Les choix qui président a I'orientation en étaldiment d’adultes ou d’enfants sont
décidés avec les parents et le projet de vie deetaonne handicapée s’inscrit
nécessairement dans un projet familial. La ruptiée a un séjour trop long a
'hopital pourrait souvent étre évitée grace a l@eaton d'une structure

d’hospitalisation a domicile dans le lieu de vida@ersonne handicapée.

Un médecin, pére d’'un jeune adulte handicapé autise disait : d faut a tout
prix éviter au maximum les hospitalisations de epfants si cela est possible. Il
faut que I'hopital ait le choix d’apporter son expge pour des soins sur le lieu de
vie.» et la sceur de Gabrielle, jeune adulte polyhapedie, ayant besoin de soins
lourds et continus (dialyse) :Rourquoi garder Gabrielle a I'hdpital ? Elle peut
comme toute personne non handicapée atteinte dmdeathronique étre soignée
sur son lieu de vie.

Yves et Sylvaine, parents d’'une fille atteinte deomie 21 adulte m'ont dit:
«Attention, il ne faut pas créer 'HAD car on a dép@aucoup de mal a faire
accepter Nathalie a I'népital, car les médecins m'geulent pas c’est trop
difficile. Si 'HAD existe, alors les hépitaux refront toujours I'admission des
personnes handicapées Et quand, je leur ai répondu Eksi I'hdpital venait a

Nathalie dans son centre de vie 2eur réaction a été : &e serait formidable

mais vous croyez que c’est possible ?

c. Du point de vue du milieu hospitalier
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L’ensemble des acteurs du monde hospitalier pulliqrivé partage l'idée de
utilité d'une filiere de soins identifice et filiseée permettant le bon
accompagnement et la garantie de la continuité&oies adaptés et de qualité pour
les personnes handicapées.

Le fonctionnement d’'une structure de soins ne petiellement s’envisager de
facon isolée et doit s’'intégrer dans une filieresdas identifiée. Cela permet une
meilleure adéquation de I'offre de soins aux besdi@ chaque patient et donc une
meilleure qualité des soins, tout en améliorandeinence médico-économique.
Dans ce cadre il apparait donc opportun et urgentlever les barrieres
reglementaires entretenant un trop fort cloisonmgreatre les secteurs sanitaires
et médico-sociaux.

La régulation des établissements hospitaliers ecéde par le biais d’outils dont
I'objectif premier n’est pas forcément la diminutides dépenses, mais plutét la
cohérence des soins et la qualité, en favorisaatr@partition harmonieuse des
structures de production de soins sur le territodDa rejette actuellement les
patients vers un secteur ambulatoire déficienttpaurs coordonné, au risque de
laisser ces patients sans soins appropriés etirdeefa urgence des réadmissions
qui conduisent a facturer de nouveaux séjours.nh@gades ages et les personnes
polyhandicapées, plus fragiles et souvent isoléasIes premiers a patir de cette
logique. Dans certains pays on les appelle « bedtkbls ». Tout médecin
hospitalier est régulierement confronté a de tefliégations ou I'état médical
stable de patients ne légitime plus la poursuitéede hospitalisation alors que la
charge en soins empéche leur sortie. A cela s®@jleupression économique liée a
des patients qui, par la durée de leur séjour,emtedesperformancesiu service et
empéchenfadmission d’autres patients en « bloquant »ddiis. En raison de la
méconnaissance des possibilités de prise en ckarguilieu de vie habituel et du
mangue de coordination, dans des filieres de soors formalisées, entre les
différents dispositifs et structures (SSIADHAD, structures d’hébergement
médico-sociales, consultations avancées...), I'égagspitaliere ne parvient pas a
organiser la continuité de la prise en charge aous de I'hospitalisation.

L'HAD a bien évidemment un réle a jouer dans le deodu handicap : il n'y a
aucune raison que les personnes handicapées nseptiisas bénéficier de prises
en charges en HAD sur leur lieu de vie, comme rontgpquel usager du systeme
de santé. Pourvu que ces prises en charge reldientd’'une hospitalisation a
domicile et soient faites en respectant les comulitide qualité et de sécurité qui
s’'imposent a elle et que nous nous devons d'app@rtaos patients. Pourvu
egalement que cette activité soit reconnue et isdera sa juste valeur.

Elisabeth Hubert, Présidente de la Fédération Nadie des Etablissements
d’Hospitalisation a Domicile (FNEHAD)

d. Du point de vue des établissements sociaux et méamisociaux

7 Services de soins infirmiers a domicile.
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Les établissements sociaux et médico-sociaux sdimtisl par I'article L.312-1 du
code de l'action sociale et des familles et, ddait soumis a I'ensemble des
obligations issues notamment des lois 2002-2 dangi¢r 2002 et du 11 février
2005.

Les dispositions Iégales et réglementaires conoéettdAD, en visant explicitant
cet article L.312-1, s’appliqguent a I'ensemble d#ablissements et services
sociaux et médico-sociaux, sans distinction. Cependeu égard a la nature de
'HAD, on peut penser que les établissements qaueitient les personnes les
plus handicapées sont ceux qui seront de faitllessqoncernées par cette mesure,
soit les établissements pour jeunes handicapédZi1®) et les établissements
pour adultes (L.312-1,7), en particulier les Ingtit médico-éducatifs (IME),
Foyers d’accueil médicalisé (FAM) et Maison d’adtepécialisé (MAS).

Les IME accueillent des enfants et jeunes aduléemdins de 20 ans atteints de
handicaps divers, en régime d’internat ou de saternat. Selon les types de
handicap, la part des soins est plus ou moins irapte:.

Les FAM accueillent des adultes handicapés dotdtlge santé requiert, en plus
de la prestation d’hébergement (prix de journéeadémental), des soins
permanents financés par I'assurance maladie.

Les MAS accueillent des résidents ayant perdu uaedg part de leur autonomie
et nécessitant « une surveillance médicale etalas sonstanfs».

« Comme tout le monde, pas comme les autres... »
Le vieillissement des personnes souffrant de symer@utistigue ou de
troubles envahissant du développement qui vivens detre établissement
entraine une augmentation normale et notable desurnges
d’hospitalisation (huit fois plus en 2010 qu'en 200La perspective des
accompagnements de fin de vie prises en chargéepanédecins inquiete nps
salariés.
Ces expertises médicales et soins hospitaliersrpates problémes concrets
d’acces a l'espace public des hoépitaux pour lesspenes handicapées
mentales, et d’accueil de salariés et de leursiguass hospitalieres dans notfe
établissement. A I'hopital, nos résidents sont perddans notre foyer, les
soignants ambulatoires et hospitaliers sont débalgss..
Si des conventions ont bien été signées avec tdlahi secteur géographigye
pour prévoir des formations croisées entre les pengls sanitaires et médicop-
sociaux, dans les faits, le paradoxe des droitsaagip simplement : les
praticiens hospitaliers nous disent « nous accaedllvos résidents comme tout
le monde ». Or, nos résidents ne sont pas comntdetauonde et le servige
hospitalier qui les accueille a tot fait de nouspafer pour nous signaler lgs
troubles de la conduite de ces personnes, incofipatavec la bonne marche
du service.
Dans les faits, nous passons a l'acte en nous raigmsser pour des
accompagnants comme il peut en exister pour toumdede (famille, amis,
voisins...). Mais nos salariés ont des horaires etvoent des besoins de notre

8 Art. R 344-1 du Code de l'action sociale et des familles.
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établissement. Les familles prennent le relais desenémes difficultés (quand
la famille existe).

L’accessibilité n'est pas une compensation physique’est un
accompagnement spécialisé qui devrait étre « eatisg» en milieu
hospitalier.

De la méme facon, notre établissement ne sait paseidllir la pratique du
soin: l'acte médical est pour notre secteur pergEmme une pratique
détachée du relationnel, aussi violente que paut tun chacun. C'est
l'accident médical. Nous devons apprendre a le meeitre comme
professionnel, différent et nécessaire. Nos médesalariés, eux aussi
confrontés a cette césure renouent avec leurs emdren sautant par-dessus
le trait d’'union de médico-social.

Nous ne préparons pas davantage l'accueil des pewds : un médeci
pompier intervenant dans notre établissement gresivé confronté a I'effet
sidérant d’'une perte de repeére : trois personnescbées sur le sol, laquelle
faut-il secourir ? La « normalité » n’est plus la&éme...Le conventionnement
d’'une Hospitalisation & Domicile non seulement mig@it & des droits de
dignité des personnes handicapées mais ne laissgasi d’autre choix aux
acteurs du sanitaire et du médicosocial que ceduirdvailler ensemble afin de
rendre possible I'acces aux soins.
Echanges, découverte de savoirs et de pratiguennrmaissance mutuelle
doivent se mettre en place.
Claude Diaz, directeur (FAM le Mascaret, Serviceeaompagnement [a
domicile, Centre occupationnel de jour, Bégles)

=)

e. Intéréts de 'HAD en ESMS

L’'extension du bénéfice de 'HAD aux personnes leamktes notamment
lorsqu’elles sont accueillies dans un établissermétlico-social présente de
nombreux avantages tant au point de vue de I'éthique de I'amélioration de
laccés aux soins. Elle présente aussi l'intérét fdeoriser une meilleure
coopération entre les systémes sanitaire et méuiciad et I'amélioration
générale des pratiques professionnelles

La prise en charge des personnes en situation deica@ sévere en milieu
hospitalier ordinaire impose aux professionnelsséeconfronter aux limites de
I'exercice du « tout inclus » dont ils sont familieEn effet, la méconnaissance
des caractéristiques de la prise en charge deéretits handicaps par les
professionnels du soin, en limitant 'appréhengieria complexité de la situation
globale de la personne, est un facteur de risgpertant de déstabilisation de son
état de santé.

En milieu ordinaire, la compensation du handicapdég organisée autour de la
personne. La priver de cet entourage a I'occasionmedhospitalisation, alors que
le maintien a domicile, dans les conditions auxgsetlle est habituée pour la
préservation de sa qualité de vie optimale, sepaissible, peut s’avérer
particulierement dommageable.

L’hospitalisation a domicile permet au meédecin prggeur de réaliser cette
hospitalisation en limitant le risque de dégradatsupplémentaire. Ce risque
dans certains cas fait renoncer a des soins détéjggii ne permettent pas la
préservation des particularités de ['organisatioruotmlienne dont a
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impérativement besoin la personne handicapée etlguie fait, se trouve limitée
dans ses droits d’acceés aux soins.

C’est pourquoi, en un certain sens, le recourdaspitalisation a domicile, en
particulier pour les personnes en situation de icapdsévére, apparait comme
une des réponses adaptées a l'exigence éthiquémguise de leur garantir,
comme a tout citoyen, I'accés aux soins hospigtient elles ont besdin

Par ailleurs, le savoir-faire des équipes d’ho$ipation a domicile en matiére de
coordination des prises en charges et de déclasoant des pratiques
professionnelles est un atout supplémentaire powyuhblité des soins dispensés
dans un environnement adapte.

En effet, la coopération indispensable entre leéegsionnels du champ médico-
social et du champ sanitaire favorise 'améliomatiéciproque des compétences.
La mise en ceuvre des transmissions d’informatidgitssuentre les acteurs de la
prise en charge, en particulier, contribue a laonsdhtion des identités
professionnelles ainsi qu’a la reconnaissance asrsfaire. Ce faisant, les réles
propres et la valeur ajoutée de chacun sont meconnus.

On peut penser également que ce contexte est ae @atavoriser durablement la
gualité de vie des personnes accueillies, en feaotila concertation autour de
pratiques professionnelles élaborées en concertaptacées sous le regard
d’autres professionnels et, si possible, évalugemmun.

Sur le plan économique, il est difficile de mesueactement I'impact de
I'ouverture du périmetre de 'HAD a I'ensemble ésictures médico-sociales.
Une telle extension aura nécessairement pour @fietaugmentation de I'activité
globale de 'HAD, comparable a ce qui s’est produitsein des établissements
d’hébergement pour personnes agées (EHPA).

On peut toutefois penser que le recours a I'HAD rptas établissements
accueillant des personnes handicapées se fera mapglement et plus
massivement que ce qui a été observé pour les EldRAait de I'expérience
acquise et en raison de I'attente importante desopees handicapéés

Le nombre de journées projeté dans I'estimatiotlesisous se base sur une durée
moyenne de prise en charge de 31 jours, conformellé observée dans les
EHPA en 2011. Il en va de méme pour le colt moyenedjournée, évalué a 180
€ bruts, hors modification de tarifs sur la péridte

2012 2013 2014

Nombre de patients 450 1200 2 500
Nombre de journées 1400( 37 200 77 500
Valorisation € 2 520 00¢ 6 696 000 13 950 000

Enfin, on peut penser que I'HAD pour les personeessituation de handicap
sévere pourra générer un eféet ciseauxsoit augmenter les dépenses de soins

® Conformément a I'esprit et & la lettre de la loi du 11 février 2005.

10 A titre indicatif, une enquéte récente, a prendre avec les réserves d’usage, a été réalisée en ile de France
par des associations d'usagers qui ont comptabilisé actuellement environ 3 000 personnes hospitalisées
dans le secteur conventionnel et susceptibles de trouver un réel bénéfice aux modalités de 'HAD.

11 Compte tenu des délais de publication des textes, I'estimation pour 2012 ne se fait pas en année pleine.
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tout en réduisant le codt global de la prise ergdhau fait de la limitation des
effets potentiellement induits par I'hospitalisati@onventionnelle (infections
nosocomiales, perte d’autonomie, mise en suspemsajet de vie...) et de leurs
codts.

f. Lavision des professionnels (hospitaliers, médicsmciaux, libéraux)

I. Infirmiers et aides-soignants

Les professionnels du soin sont plutét favorablesi@eloppement de 'HAD
en milieu médico-social car ceux qui en ont I'ex@dce constatent les
avantages du fait de soigner quelgu’'un dans somecdd vie plutét qu'a
I'hGpital.

Anne-Marie, infirmiére cadre supérieur HAD du centiospitalier de Coubert
nous disait « Romain avait completement changé de figure, atdsqu’il est
rentré chez lui, sans qu’on n’ait rien changé a s@itement. C’était vraiment
formidable et plein d’espois. Anne-Marie avait vu Romain a I'hdpital avant
la mise en place de I'HAD de fagon a bien prépacer retour dans sa maison
d’accueil spécialisée. Une réeunion entre les égugeela MAS et de 'HAD a
été organisée en vue de la répartition des réleaglen a ce que chacun
dispose de consignes précises. Les aides soigmaaisnt apprécié cette
démarche et se sont senti valorisés dans leur maAtexandre disait : ©n va
I'aider et on va réussir ensembie et aussi : €e fut I'occasion pour nous de
mieux comprendre I'épilepsie, de regarder commestitfirmiéres de 'HAD
s’y prenaient poupasser les médicaments par la sonde gastrotomigpaie
reprendre le travail en étant guidé

Les infirmieres de la maison d’accueil spécialia8sociées au projet se sont
treés vite engagées aupres de Romain et s’estléestahe véritable chaine de
soins et d’'accompagnement qui ne pouvait que néosdgre I'aggravation de
la santé de Romain.

En relais avec 'action de I'hdpital et en conceoia avec les professionnels
des établissements médico-sociaux, 'HAD devenaitmoyen de valoriser
tous les professionnels de toutes les partiesGpital (expert médical),
I'établissement médico-social (son accompagnenaitHAD (prestataire de
soins et initiateur des bonnes pratiques). L'apissage de I'autonomie
reprenait en méme temps que les soins. Les équigesééducation :
orthophonie, kinésithérapie, ergothérapie se passk relais avec I'HAD et
les équipes de soins de I'établissement dans wedgrharmonie sous I'ceil
expert de I'hopital.

Si, bien souvent, la personne handicapée et makadtefaire peur aux équipes,
toutes les personnes associées a un projet HAD apuglit avoir trouve
beaucoup de satisfaction et de valorisation peedtnrau fait d'y avoir
participé.

Pour les équipes qui n'ont pas entendu parler gméaibilité de 'HAD dans
I'établissement ou elles travaillent, c’est un pestress et I'attente de voir ce
qui va se passer : en effet si les équipes nemminformées, elles peuvent
redouter le risque de se faire prendre tout ouepdd leur travail. Si 'on ne
prend pas la précaution d'organiser cette condéentgpréalable entre les
equipes et une certaine formalisation de leur cadjod, on court le risque de
voir apparaitre des tensions, des conflits et davddité. L'inquiétude légitime
des équipes (crainte de se voir disqualifié ou gldmé a moins compétent
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gue soi) exige une grande rigueur dans l'antiopmatisouvent avant méme
gu’'apparaisse un besoin précis d'une HAD dans abliésement medico-
social.

Les équipes dinfirmiéres rencontrées a l'occasience rapport et qui on
travaillé par dérogation en HAD auprés de persommaeslicapées confirment
que leurs premieres difficultés tenaient a lelatiee ignorance du handicap et
des besoins d’accompagnement occasionnant fréqueimdes attitudes et
comportements maladroits lors de premiéres renesntr

Blandine infirmiere HAD dans un centre APF a ewchoc en arrivant pour la
premiere fois dans le centre de vie. Elle disaéicabeaucoup d’émotion :Je
n'étais pas préparée au handicap, on ne m'a pregupe parlé du handicap
dans mon école : il faut nous former des I'écdl@ous faut nous familiariser
avec le handicap en nous proposant des stages damsétablissements
meédico-sociaux.

Souvent I'HAD fait appel a des équipes d'infirmierdibérales souvent
expérimentées et aguerries. Mais, elles aussi tdisenmanque d’expérience
face au handicap sévere. Ainsi, Francoise infirenidvérale intervenant en
HAD dit son désarroi a communiquer avec les perssmui n’ont pas acces a
la parole : &Nous avons I'habitude de mettre en confiance raigems en
parlant avec eux. Et c’est a partir de ce dialoggee nous adaptons nos
pratigues, nos gestes. Comment voulez-vous qulhe ©u ce patient qui ne
communique pas par la parole préfere que je luséasa piqlre ? Pour réussir
on a besoin de beaucoup plus de temps au début, quuuprendre notre
mission avec une personne handicapée ; le plus mhur nous, c'est
d’apprendre a vivre un moment avec le handicap alent psychique. On n'y
est pas du tout prépare

Une demande forte d'initiation et de formation aandlicap est formulée
unanimement par tous les professionnels du soin.

i Equipes éducatives

Les équipes eéducatives des structures médico-esciabnt constituées
principalement d’aides médico-psychologiques (AMP)Y’éducateurs
spécialisés et de moniteurs éducateurs, ces demniédss catégories de
personnel étant relativement peu présentes danstdddissements les plus
médicalisés (MAS, FAM) et leurs rdles encore ramimgpécifiés sur des
missions de coordinatidh

Leur vision de I'HAD est ambivalente :

D'une part, la présence de I'HAD est de nature @omére a des
problématiques de prises en charge pour lesqueblesducateurs sont souvent
démunis. Elle est donc de nature a simplifier Ghéédes équipes educatives ;
d’autre part, la présence de I'HAD est aussi udgsgnmce « extérieure » au sein
de l'établissement. Se posent inévitablement desstmns autour de la
répartition des missions entre 'HAD et I'établissnt, de la surveillance du
résident et du maintien ou non des activités édwesaen cas d’HAD.

12| est intéressant de noter a cet égard que certaines conventions collectives ne définissent pas de
réle de « coordination » dans les établissements
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Témoignage de Catherine LASSET, éducatrice en IME

Je me rappelle quand, aprés une intervention louRleest resté dans yn
centre hospitalier de rééducation plusieurs mois...
Pour maintenir les liens, on a « bidouillé » (téépe, visites, courriers). Tout
le monde était insatisfait :

- la famille qui, sans véhicule, ne pouvait pasréndre visite régulierement ;
- pour P., la perte de ses repéres doublé d’'unisemt d'étre abandonné de
tous !

- pour ses pairs, une insécurité extréme, la peunel pas le revoir ;
- pour les professionnels, le sentiment de makfawotre travail au moment qu
la perte de repéres, de liens, nécessite un plasdyaccompagnement !
Comment y remédier ?

iii. Rééducateurs

L’intérét de I'hospitalisation a domicile pour lgsersonnes accueillies en
établissement meédico-social et dont le handicap adele I'intervention
réguliere de rééducateurs (kinésithérapie, ergaftér orthophonie, orthoptie,
neuropsychologie, etc.) doit étre considére.

Tout d’abord une telle hospitalisation doit étreeveomme un élément d’'une
filiere comprenant le séjour meédico-social lui-mémkhospitalisation
conventionnelle ou en soins de suite et de réatlapSSR). Elle présente un
avantage évident de fluidification du parcours jpiggents et de préservation de
la continuité et de la qualité de leur accompagmemglle permettrait en
particulier pour les personnes requérant des stenseéducation spécifiques,
par exemple a la suite d'une intervention chirwatgc un transfert de
compétences efficace entre les médecins presargptias rééducateurs de la
période postopératoire et les équipes médicalespatmédicales de
I'établissement médico-social. La prise en charge mkrsonnes présentant des
déficiences motrices, associées a des déficiencegnitives et/ou
psychiatriques et comportementales est insuffisdat&ait de la spécialisation
des établissements. Dans ces cas, la combinaiaome ddrise en charge
médico-sociale et d'une hospitalisation a domicédel sein-méme de
I'établissement d’'accueil constituerait une solutipertinente pour cette
catégorie de public. Ceci s’applique particulieramaux adultes poly- ou
pluri-handicapés dont la prise en charge aujouid#itiapparaitre le manque
de formules de coopération interdisciplinaire étiimstitutionnelle.

La spécialisation de chaque service, dans tel duyfe de filiere de soinst,
garantit une meilleure technicité et une meilleeféicacite, mais rend de fai,
tres inégale la capacité des personnels et descemna soigner et encore plus
a accompagner lors des soins, les personnes p@@gedes associations de
plusieurs handicaps.

Dr Antoine Gastal — Médecine physique et de réaatapt, Hopital national
de Saint-Maurice.
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Iv. Personnels d’encadrement

La culture de I'ouverture et les habitudes de taltation qui sont nécessaires
a la mise en place de I'HAD dans les établissementservices médico-
sociaux demandent a étre développées. Les crgotésnt en particulier sur
les questions de responsabilité : comment consemverpleine responsabilité
vis-a-vis d’un résident dont une grande partieadprise en charge pendant la
période de I'HAD échappe a I'établissement ? Celarfait conduire certains
directeurs d'établissements médico-sociaux a giér I'hospitalisation
conventionnelle, malgré ses inconvénients.

Par ailleurs, des situations relativement rareswadjhui peuvent se présenter
plus fréquemment du fait de la mise en ceuvre d&DHn établissement
meédico-social. Par exemple la question de 'acc@nement de résidents en
fin de vie au sein de I'établissement mérite utlexén particuliere quant a la
responsabilité des professionnels a I'égard desheode la personne et des
autres résidents.

« Les hospitalisations réalisées actuellement sénties douloureusement par
les résidents (stress, angoisse dus au fait deawrdehors du cadre familier
avec des inconnus sans capacité de comprendre tlatisin) par les
professionnels de la MAS (sentiment « d’abandores :budgets contrain
limitent les possibilités d’accompagnement), pas personnels hospitaliers
(impossibilité d’entrer en relation avec le résitlenalade) et enfin par le
familles (sentiment de culpabilité, d’abandon egdende solitude).
Il est donc certain que I'HAD pourra apporter unéponse a certaines de ces
situations sans pour autant les régler toutes, cde nombreuse
hospitalisations resteront inévitables comme pagnggle pour les examens
(imagerie médicale nécessitant tres souvent unsthésie pour étre réalisée
dans de bonnes conditions) le probleme n’est doecpartiellement réglé.

Avec la possibilité de I'HAD en institution née umdre interrogation, celle d
comment gérer en interne un événement trés pemtiaur I'unité de vie o
réside celui pour qui est destiné 'HAD. Une équileesoignant (I’hopital) v
investir les lieux avec des matériels, des professls inconnus de tous, des
comportements, des gestes techniques, une termi@ola...sont-ils prét
nous écouter, a comprendre I'histoire de la persgnié apprendre comment
elle fonctionne, ce qu’elle peut faire, ce qu'elepeut pas supporter..... ?
Deés lors des questions se posent : Que peut-o@ Yaire aux autres résidents
de l'unité de vie qui partagent les mémes locaux cpux du résident pour qui
I'HAD est destinée ? Comment gérer le stress aigiasse que 'HAD v
générer chez eux ? Il faut préciser que dans aee®iMAS dont celle que |e
dirige, certains résidents partagent leur chambree@ une autre personne
(chambre double) ainsi que leur salle de bain. Dam€as nous serons obliges
de déménager le second résident dans les partrasncmes de l'unité....
Les solutions qui semblent trouver un consensusiplas professionnels de |a
MAS qui ont participé a la réflexion seraient: deéer un lieu dan
I'institution, dédié aux soins hospitalier, soingatisés conjointement par les
professionnels de I'h6pital mais aussi et en refzas le personnel médical
la MAS (infirmieres et aides soignant) ce qui raggirerait le personnel degs
deux institutions, ils auraient a partager et a stvaire ensemble les actes de
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soin. Une chambre médicalisée proche du servicacaléde I'établissemen
ou le personnel d’accompagnement de l'unité de le,autres résidents, |
famille pourraient rendre visite au résident béaoigire de 'HAD. Ainsi serai
préservé le cadre de vie familier pour le résidentitant la charg
émotionnelle évoquée précédemment. Une grandeepdutimatériel médical
resterait sur place ce qui éviterait beaucoup deps d’installation a chaqu
HAD (lit médicalisé, oxygene, systeme d'alerte... médecin d
I'établissement lorsqu’il existe pourrait assurea koordination entre le
professionnels de la MAS qu'il connait bien et liggp soignante de I'hopital
par sa compétence de médecin. Pour autant nouskedtre vigilants a n
pas confondre HAD et soins palliatifs de fin de p@air ne pas dénaturer ge
projet.

Verbatim de l'audition du 11 janvier 2012, par Leat Gambaro, directeur
d’établissement.

V. Médecins

Il est frappant de constater la cohérence sinarahimité des attentes du corps
médical hospitalier vis-a-vis de I'HAD. Les médexi@voquent la pertinence
de construire une véritable cohérence entre sdinaceompagnement, en
particulier pour les patients en situation de radtndicap. On déplore la
méconnaissance réciproque entre les structuretaisagiet meédico-sociales,
entre culture du soin et de 'accompagnement. Bousaitent la mise en place
d'une coordination afin de fluidifier le fonctionment de cette filiere,
améliorer I'adéquation et la précision des soinglifuser avec clarté les
protocoles spécialisés.

Plusieurs témoignages nous apportent confirmatoced attentes :

Selon le Pr Louis Vallé2 on doit retenir I'hospitalisation conventionnelle
dans deux cas de figure :

- L'hospitalisation pour bilan étiologique a la rechbke de l'origine du
polyhandicap, hospitalisation programmée en un euxdemps ;

- L’hospitalisation pour la gestion des complicatioégolutives et des
problemes liés a la comorbidité (épilepsies, coogpions orthopédiques
d'origine neurologique, complications liées a lautbur, altération de I'état
général, problémes nutritionnels, complications ediives, syndromes
psychiatriques primitifs ou secondaires).

L'HAD, elle, se justifierait alors dans 2 situat®n

- La période intermédiaire entre I'hospitalisationne@ntionnelle et un
retour a une vie a domicile comparable a ce qusixi avant I'hospitalisation.
A ce titre 'HAD peut étre un moyen extrémementpdaour éviter une
prolongation excessive du séjour.

- La substitution a [I'hospitalisation conventionnellpour éviter
d'adresser I'enfant en milieu hospitalier a la i complication, en
articulation avec les consultations spécialiséesitalieres. Cela limiterait
par exemple les passages aux urgences ou la perspoiyhandicapée,
accueillie par des professionnels insuffisammentinés, fait peur car elle
renvoie aux angoisses archaiques du médecin, atlamd'échec médical.

13 Chef du service de neuropédiatrie, CHRU de Lille.
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Selon le Dr Le Bourgedis:

L’hospitalisation conventionnelle de patients résitt d’'une MAS ou d’un
FAM pose des problemes particuliers : séparatioavdt leurs structures
d’accueil habituel, rupture de leur suivi, suspemside soins spécifiques
donnés par un personnel familiarisé et spécialiicultés comportementales
éventuelles dans un service hospitalier inadapté. fevanche I'HAD
permettrait la préparation a domicile de certainsagens réalisables alors en
hopital de jour.

Selon le Dr Delaubiér, 'HAD peut constituer une réponse aux aggravation
temporaires ou définitives de la santé de nombesltes handicapés et a la
question de leur retour dans leur structure d’onigiapres une hospitalisation.
Le risque existe, notamment lorsqu’on craint qéeablissement médico-social
ne dispose pas de I'environnement médical ou padaraknécessaire, de faire
échouer le projet de sortie.

L’allongement de la vie des personnes handicapagsobablement accentuer
la frequence de ces situations.

L'HAD peut également permettre I'évaluation de aBgrs patients trés
dépendants qui supportent tres mal un séjour mémef & [I'hopital
(consultation ou hoépital de jour). Dans le cas paulier de I'adaptation des
appareillages et aides techniques, 'HAD permettrBappréciation des
besoins du résident dans son environnement ainsinguconcertation sur
place avec l'orthoprothésiste, tout en évitant lépldcement toujours
problématique de la personne.

Enfin, ’THAD pourrait permettre un passage de rslgour le patient d’'un
service hospitalier nouvellement admis en structuédico-sociale, limitant
ainsi I'impression « d’abandon » souvent décriter pas patients et leur
entourage.

Chez les enfants porteurs de pathologies tres caxap| une telle transition
servirait utilement a familiariser le personnel ngmsocial et a prévenir les
complications comme par exemple les fractures d&sogeneses imparfaites,
ou la fragilité respiratoire des amyotrophies sgem

14 Gastro-entérologue, Fondation Hopital Saint-Joseph de Paris.
15 Service de Médecine physique et de réadaptation, CHU de Poitiers.
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3. L'expérience de 'HAD en EHPAD'*

L'idée de faire intervenir I'ndpital au chevet désidents en EHPAD plutét que de
les transporter a I'h6pital a conduit en 2007 aradr l'intervention de 'HAD dans
cette catégorie d'établissem¥ht

Depuis cette date, une enqdétmontre que 63% des établissements ont eu recaurs a

moins une fois a cette possibilité. Dans la mémegé, les résidents d'EHPAD ne

représentent que 4,15% des patients de I'HAD aibmerve de trés grandes disparités
entre les régions.

Apres quatre années d’expérience, on peut fornkederbservations suivantes :

- la définition en amont d'un cadre trés, voire trpgecis et percu comme
excessivement restrictif (indications médicalesitenus et conditions de prise en
charge) a produit un effet de limitation a priogiptrainant un sentiment de
dépossession de leur réle par les équipes d’'EHPAD ;

- les régions ou l'effet a été le plus concluant sceltes ou les établissements
d’HAD ont fourni un effort de communication trelé en direction des EHPAD ;

- un manque de temps et de moyens pour organisegépanation, la coordination et
la concertation nécessaires entres les eéquipes'etA'EHPAD ;

- la tentation pour certains EHPAD de pallier parbéas l'insuffisance de leurs
moyens en personnel, notamment la nuit ;

- des difficultés techniques, notamment en ce quiceore la cotation des actes
revenant a I'un ou l'autre des partenaires.

Les enseignements a tirer de cette expériencediendre la possibilité pour tous les

établissements médico-sociaux sont de :

- définir de fagon moins stricte les conditions téivention de 'HAD sans exclure
d’indication ;

- favoriser les conditions de préparation, de coatert et de formation des
personnels des deux types d'établissements.

4. Dans quels cas a-t-on besoin d’'HAD
pour des personnes handicapées accueillies en ESNi®tamment
MAS ou FAM) ? Exemples et typologie clinique.

Il semble donc maintenant acquis que la possibilig&oir recours aux services d’'une

structure d’HAD est de nature a améliorer le parsale soins tant dans sa fluidité que
dans son efficience médicale. Il est donc importntiéterminer les situations théoriques
précises dans lesquelles on pourra légitimemensager son intervention.

16 Chapitre rédigé avec la participation de la FEHAP.

7 Etablissement d’hébergement pour personnes agées (dépendantes).

'® Décret du 22 février 2007 - Arrété du 24 Mars 2009 - Arrété du 25 Avril 2007 - Décret du 30 avril
2007

¥ Source : FEHAP.
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En complément, un exemple pratique illustrera ¢asiai mise en ceuvre d’'une de ces
situations.

5. Situations théoriques :

i) En réduction de la durée d’'une hospitalisation
i) En substitution a une hospitalisation conventiolenel
- Sur prescription du médecin traitant ou médeeiiétablissement
- Sur prescription d’'un médecin hospitalier coresutlt
- A la suite d’une situation d’urgence (SAMU, seesd’urgences)
iii) En cas de décompensation d’'une maladie chroniquedewsurvenue d'une
comorbidité®

iv) En poursuite d’'une hospitalisation déja engagégamicile personnel au moment
ou le patient est admis en établissement médicalsoc

6. Exemple concret : mise en place
expérimentale d’'une HAD pour un jeune adulte polyhadicapé
résidant en MAS.

R. (25 ans) présente un polyhandicap d’origine tigne indéterminée avec une épilepsie
dont la décompensation, partiellement contrdlée yrag callosotomie, a entrainé des
comorbidités, une augmentation de la charge enssetnune augmentation de la
dépendance dans un contexte de persistance d’andegfragilité sur le plan médical. Si
on reprend les comptes rendus d’hospitalisatiornt&cde méme que les prescriptions
meédicales il apparait que la situation de R. rettdu a fait dans ce qui est prévu pour
déclencher une prise en charge en HAD...s'il étalEEIPAD médicalisé.

En effet, I'Arrété du 24 mars 2009 fixe les corahts de prise en charge pour 'admission
en HAD d’'un résident d’EHPAD. Ci-apres les modespdse en charge réglementaires
pouvant s’appliqguer a Romain et extraits de 'Amnéxle cet arrétéconditions de prise
en charge pour I'admission en hospitalisation a wile d'un résident d'établissement
d'hébergement pour personnes agées :

20 Voir texte FEHAP en annexe
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NUMERO CONDITIONS DE PRISE

PRISE EN ' du mode - EN CHARGE
CHARGE de prise DEFINITION pour lI'admission en HAD
en charge d'un résident d'EHPA

Ce mode de prise en charge concerne

des patients porteurs de sondes |La nutrition entérale peut
nasogastriques, de gastrostomie o étre assurée par la structure
jéjunostomie et dont les produits |d'HAD en EHPA

Nutr,ltlon 06 spécifiques sont fournis par 'HAD. Uiniquement si elle est
enterale. . . - y
comporte une surveillance du patieagsociée en complément
la maintenance des pompes et d'une prise en charge
I'éducation du patient et de son  |principale.
entourage.
Ces interventions peuvent
Il s'agit de prise en charge de patierél £ assurees par une
. : S . structure d'HAD en EHPA
Autres nécessitant un suivi médico-soignan
: 08 e . sl elles sont
traitements. spécifique pour des traitements :
; . exceptionnelles et
exceptionnels ou peu fréquents. R
correspondent a des
pratiques documentées.
La rééducation
Le projet thérapeutique nécessite uneurologique peut étre
forte implication de I'équipe de assureée par la structure
Rééducation 12 kinésithérapie avec élaboration d'ud'HAD en EHPA
neurologique. projet de rééducation spécifiqgue auuniquement si elle est
patient et a sa pathologie associée en complément
neurologique. d'une prise en charge
principale.
. Les soins de nursing lourds
Ce mode comporte une prise en - .
. charge quotidienne au total peuvent étre assures par la
Soins de 2. R s ... structure d'HAD en EHPA
- supérieure a deux heures, a raison’ . -
nursing 14 , : ~~ uniguement s’ils sont
d'au moins deux passages par jour _, .
lourds. associés en complément

chez des malades trés dépendants

(Karnofsky 50 %). d'une prise en charge

principale.

Le choix de I'exemple de R. tend a démontrer ldipemce de I'hospitalisation a domicile
pour des situations particulierement lourdes etpleres, du fait de l'intensité de la charge
en soins (temps quotidien), de la pluridiscipliteagt du haut degré de technicité.

Evaluation de la charge en soins de R.: la sdnagictuelle de ce jeune homme nécessite
'ensemble des interventions présentées dans lkeaialoi-dessous :
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Evaluation de la charge en soins de R.

SURVEILLANCE
MEDICALE

3 fois par semaine

Surveillance de I'état neurologique
(conscience, communication,
fréquence et type des crises)

Surveillance de I'état respiratoire
(fausses routes)

Surveillance de I'état cutané

Surveillance des constantes physiologiques

Nutrition, hydratation et passage des
médicaments par sonde de gastrostomie

Traitement anti épileptique :

- Lamictal 100mg matin et

Nutrition entérale

Faire pratiquer par une IDE _7_jours/7 (y compris week-ends et jours fériés) :

- Spas,fon t2cpx4fj . 39" . . 1/ le branchement de la nutrition entérale sur sonde de gastrostomie par pompe ambulatoire
- Debridat : 1 sachet x 3 /j - Micropakine 1250mg matin (forfait II) 4 6 H du matin en position ASSISE, (au lit ou au fauteuil)
- Inexium 40 : 1cp le matin et le et 1500mg soir De type : SONDALIS 1.5 : alimentation au moins 750 ml /jour objectif : 1000 mV/ jour
sor , . N . In(?velon 700mg matin et 2/ la surveillance du passage de la nutrition entérale a un débit constant de :
- Erythromycine 125 : 1 sachet & SC’)II’ ) 50ml/h pour un volume de 750 ml (débit & diminuer a 45 ml/h si présence de nausées),
8h-12h-18h - Dihydan 100 %2 cp matin et Objectif : monter progressivement le débit (en fonction de la tolérance) a2 65 ml/h pour un
SOINS INFIRMIERS - Motilium : 1cp x 3 Jj soir volume de 1000 ml/jour.
. - f’:OI’/ ax : 2 sachets/j le matin en B Zogegran 125mg matin et 3/ le branchement en Y de la nutrition entérale sur 6 heures I’aprés midi de 500ml d’EAU
7 jours sur 7 I'absence de selle soir
- Rivotril 0.4 mg matin, midi 4/ le débranchement et le ringage de la sonde de gastrostomie avec 20 ml d’eau
et soir 5/ le pansement de la sonde de gastrostomie : 1 pansement / jour le matin (pansement sec)
Le temps de passage de la nutrition entérale est de 15 heures.
Bien rincer la sonde avec 20 ml d’eau Pas d’alimentation la nuit (aprés 21lheures) en raison du risque de crise nocturne et donc de
R pneumopathie d’inhalation.
aprés chaque passage de
médicaments En cas de nausées ou vomissements suspendre 1’alimentation entérale, vérifier qu’il y ait eu un
transit et la reprendre aprés quelques heures en réaugmentant progressivement le débit.
Installation au lit Installation assise Hygiéne, élimination
- Lit médicalisé avec potence - Augmentation progressive de la durée de station - Changes complets
SOINS DE NURSING et barriére de sécurité assise - Mise en place de « Penilexe » afin d'éviter la macération et
- Matelas de préventionanti - Installation sur fauteuil roulant manuel confort les risques cutanés
7 jours sur 7 escarre de type « Cliniplot » avec bascule d'assise, puis progressivement - Massage abdominal par kinésithérapeute, surveillance et
ou matelas @ mémoire de réutilisation de son ancien matériel (fauteuil éventuellement élimination des fécalomes par suppositoire
forme. roulant classique et assise moulée) « éductyl »
SOINS DE Renforcement de la Controle et renforcement de I'équilibre . Réorientation . . . .
e ; . . - Dans un deuxiéme temps, . Prise en charge en orthophonie (2 fois par semaine)
REEDUCATION motricité volontaire et de la station assise, utilisation de : " de la prise en > ! T,
. / . réflexe. par incitation I'ancienne assise moulée et reprise de la marche guidée charde kiné - Rééducation des troubles de la déglutition
° fois par semaire, eqtretlen imitatic;npet médiation‘ surveillance de 'adéquation de cet et si possible uilisation du res i?atoire Si - Reééducation des praxies orofaciales
des amplitudes articulaires des . . > 1806 déambulateur spirato - Rééducation du langage oral
4 membres et du tronc parle jeu ancien appareillage (2010) nécessaire
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Une dérogation de la Secrétaire d’Etat chargéeadsahté et du directeur de I’Agence
régionale de santé a permis de mettre en placeaordination de soins entre la MAS, lieu de
résidence de R., une structure d’'HAD formée auxssdies polyhandicaps et les différents
intervenants médicaux hospitaliers. Cette orgaoisa permis de mettre fin a une période de
sept mois d’hospitalisation et la poursuite desisoequis sur le lieu de vie, que la MAS,
seule, n'aurait pu assumer.

Apres plusieurs semaines de recul, la situatiomi@iptout a fait satisfaisante :

- R. a réintégré son « domicile » et son entouragec ain impact formidable sur son
humeur sur sa récupération fonctionnelle et smteﬂailité médicale ;

- le partenariat entre 'HAD et la MAS est absolumesryhergique avec une grande
satisfaction réciproque ;

- le personnel de la MAS a conscience que seulsailrait pas pu accueillir R. dans de
bonnes conditions de sécurité et d’exhaustivitésoass ;

- les compétences propres de 'HAD ont permis laisatibn de tous les soins dans ce
contexte de polyhandicap et de polypathologie.

Au total, cet exemple illustre, s’il en était besoile bien fondé et la faisabilité du
décloisonnement, grace au recours a I'HAD, descttras d’accompagnement et des
structures de soin au grand bénéfice des patientemés.

7. Schémas types d’une intervention de
I'HAD depuis la demande jusqu’a la réalisation de’hcte en
établissement : contraintes et exemples

Une intervention en HAD dans le Médico-social doibir donné lieu a une préparation entre
'HAD et I'établissement, cette préparation sera@rilé ultérieurement. Avant de mettre en
place il est tres important de bien identifierdeseurs de cette intervention.
Qui sont ces acteurs ? Les premiers acteurs esrgXperts, ils peuvent étre : des services
hospitalier, des médecins consultant a I'hépitag thédecins de villes, de médecin MPR, des
médecins attaché a la structure HAD, des médetiash& aux médico-social. Quel est leur
réle ? Leur role est d’établir selon leur spédtalgs protocoles nécessaires aux soins de la
personne handicapée. Il peut y avoir autant deopoté qu’il est connu de pathologie
nécessitant des soins spécifique, auquel il faajoater systématiquement un protocole
urgentiste, indispensable protocole permettantéguipes a quel moment elle doive passer la
main aux pompiers, au SAMU, aux services qui oihida protocoles. Ces protocoles doivent
étre transmis a I'équipe de 'HAD qui se réunir@@Véquipe du médico-social pour analyse
des soins a faire et leur répartition selon lebhtes équipes. Un dialogue question réponse
doit s’instaurer entre 'HAD et les experts, etreltHAD et I'établissement médico-social.
Les équipes HAD peuvent avoir recours aux équipespdrts et si besoin demander le
retour & I’h6pital si le besoin I'obligeait.
L’équipe d’HAD déterminera les besoins d’équipemembbilier (lit médicalisé par
exemple) avec I'équipe de I'établissement. Un plaguaes horaires selon chaque type de
soins sera établi, avec les différents participahtsera mis en premiere page du dossier
de suivi, chaque intervenant devant inscrire latervention dans ce dossier en y faisant
les observations intéressantes pour les autreyémants.
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Un rapport sera fait de maniére soit hebdomadaiteasla fin de chaque mission, il sera
transmis a la famille aux tuteurs, et aux méde@férent ainsi qu’a chaque expert qui ont
rédigé les protocoles.

a. Le mandat territorial des établissements d’hospitdsation & domicile*
Le développement, ces dernieres années, des atitmis dimplantation des
établissements d’hospitalisation a domicile a pisskx croire a la couverture
complete du territoire métropolitain. En effet, lsgorisations d’HAD comportent la
définition d’'une zone géographique de dessertenegénéral les autorités ont pris
soin de faire couvrir les zones non desservieséeitdr les mises en concurrence sur
un méme territoire.
L’analyse des recours effectifs a 'HAD montre &fois que les résultats varient
considérablement d’une zone a une autre.
Il serait donc nécessaire de considérer que laitdéh d'une zone de desserte vaut,
pour chacun des établissements d’'HAD, responsakldlianimation territoriale, de
pédagogie et d’explicitation concrete des poss#isilde substitution d’'une HAD a une
hospitalisation conventionnelle. Ses modalités tdivention doivent faire I'objet
d’'une présentation aux meédecins traitants et halggpis, comme aux responsables des
établissements sociaux et médico-sociaux et aueanggintervenant en leur sein.
La prise de contact préalable par I'établissemehAD avec I'ensemble des
établissements situés dans sa zone de dessatesein desquels il peut étre appelé a
intervenir, pourrait étre considérée comme impeeaten contrepartie notamment de
la forme d’exclusivité territoriale dont il bénéfic De telles initiatives auraient
egalement pour mérite de valoriser les compétemoges de 'HAD, au confluent de
I'hospitalisation et de soins au domicile pilotés & médecin traitant.
Ce travail serait aussi de nature a favoriser uaidlenre connaissance des avantages
mais également des limites de 'HAD, dans l'intédés assurés sociaux comme des
finances sociales. Il peut prendre la forme deeuritions institutionnelles ou de cas
cliniques dans le cadre des séances des conférdecésritoire, ou de réunions
dédiées avec les partenaires et professionnelsnié. s

b. Les contraintes a lever afin de permettre l'intervation de 'lHAD en ESMS
i. La connaissance précise de la situation médicale
L’intervention de 'HAD en établissement médicoisbmeécessite le partage du
dossier médical entre les différents intervenalhtest indispensable de prévoir
pour toute intervention de I'HAD :
- la signature préalable d’un accord cadre entrstlestures
- au moins une rencontre entre les équipes
- la rédaction précise des protocoles de soins
- la rédaction des protocoles de conduite a tenitasnd’urgence (avec ou sans
hospitalisation)
- une coordination rigoureuse entre les différensrienants
- la possibilité éventuelle de retour dans les sebvig experts » sans passage
systématique par les urgences.

L paragraphe rédigé avec la participation de la FEHAP.
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La présence meédicale et paramédicale

La mise en place de 'HAD dans les établissemeréditn-sociaux conduira a

guestionner la forme de la médicalisation de caisliésements :

- Pour les établissements en principe médicalises§MAM), la question de
I'effectivité de cette médicalisation se pose : 88%ntres eux n'ont pas de
meédecin salarié et doivent recourir a des vacatiengraticiens libéraux avec
les difficultés de disponibilité et de colt quiagcoulent.

- Cette realité est de nature a poser probléme bia chise en place de 'HAD
du fait de la présence médicale trés discontinnes tks établissements.

- Pour les établissements non médicalisés (en pketidoyer occupationnel),
c’est la question de I'entrée de I'hopital dans strecture ou seuls jusqu’a
présent les soins de ville réglaient la situatiinest important que les
financeurs exclusifs de ces structures (les Cangeéihéraux) soient associes
a cette démarche.

La formation des professionnels

Le cloisonnement des cultures professionnellesedets acteurs du soin et de
'action éducative — travailleurs sociaux, éduceteau sens large- est trés
frequemment invoqué tant par les usagers que pgrrtdessionnels eux-mémes
comme la cause de dysfonctionnements et d’obstaclesganisation et la mise
en ceuvre d’'un accompagnement fluide, coordonnérmsbpnalisé des personnes
en situation de handicap.

Du coté des personnels médicaux, soignants et pdiaaux, la technicité des
pratiques strictement encadrée par la réglementatiol’exercice professionnel
peut conduire a un centrage trop exclusif sur leesaau détriment d'une
approche plus compréhensive ou plus globale deropne, de sa situation et de
son entourage.

Du c6té des équipes socio-éducatives, I'absenae télucadre et I'histoire méme
des métiers favorise des attitudes et des comperntsmplus variables d’un
établissement a l'autre et marqués par des traditithéoriques devenues
traditionnelles (comme la psychanalyse chez lesaidurs).

A ce cloisonnement des métiers s’ajoute la trésidgadifférence des statuts,
modes d'organisation et systemes de financementdet contrble des
établissements et services selon qu'ils ressontisgae champ sanitaire ou médico-
social et ce malgré le fait que les uns et leseause trouvent désormais placés
sous la tutelle de la méme autorité : I'Agenceaigle de santé (ARS) instituée
par la loi en 20009.

De toutes ces différences peuvent naitre des in@mpsions, des incohérences,
des disparités de méthodes, voire des conflitgé&i@n économique ou de territoire
toujours préjudiciables aux usagers.

Pour remédier a ces obstacles susceptibles d’enttavréalisation d’action de
collaboration notamment entre personnels d’étadtiets et services médico-
sociaux et d’établissements et services hospisaliesus formulons ci-apres des
propositions d’actions de formation qui ont commnaactére commun de se
placer dans un cadre interprofessionnel et inteiti®nnel.

équipes opérationnelles : études de cas compledesssitant des coopérations
pluridisciplinaires

cadres et directeurs : information réciproque sarfbrmes juridiques, financiéres
et managériales, stages pratiques croisés
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- équipes médicales : études de cas, approches catiapay stages pratiques
croises
Des contenus méthodologiques susceptibles de profemliser les techniques de
coopération semblent également indiqués a propasmTjointement aux
professionnels des deux secteurs: communicatiafe @t écrite, conduite de
réunion, rédaction de syntheses pluridisciplinaifeshniques d’entretiens, etc.

c. La préparation
i. L’élaboration d’'une convention cadre

Les établissements d’HAD recoivent une autorisatemitorialisée. Toutes ces
dernieres années, les efforts des autorités aginte but fixé d’une couverture
nationale intégrale. Méme si cette couverture esbee actuellement inégale, tant
au plan de l'effectivité géographique que de laypalence des prises en charges
proposeées, les établissements doivent tendre eersbjectif. Cette autorisation
leur confére d'une certaine maniére une respongabierritoriale, voire
populationnelle, et une partie de leur missiondéstganiser leur développement
programmeé sur le bassin qui leur a été dévolu.
« L’approche populationnelle releve d'une logiquesttant I'accent sur la
demande dans le but d’adapter les soins et seraagdesoins de la population.
L’'approche institutionnelle adopte une logique agéeloffre et vise a améliorer
I'offre de soins et services en fonction des ceisétle qualité et d’efficacité?
Compte tenu des enjeux qui S’attachent a la réusist 'THAD en structure
médico-sociale pour la qualité de vie des persoraresituation de handicap
sévere, il parait lIégitime de les inciter a engayec leurs partenaires territoriaux
de ce champ un maillage partenarial conclu bieansont de leurs interventions.
La préparation de conventions cadres systématiqueggant les principes
généraux du partenariat entre les structures, amfgmment des situations
cliniques particulieres, présente de nombreux agpaH :
* La mise en lien préalable entre structures quieneosinaissent pas mais vont
devoir travailler ensemble
* La définition concertée des situations justifiantécours a I'HAD
* La négociation partenariale des modalités pratiqdéstervention dans
I'établissement médico-social pour 'HAD, et desdalités d’accueil de 'HAD
par I'établissement de résidence
» La fixation d'un cadre général permanent de priseckkarge commune des
résidents/patients : principe de rédaction de paé&s, répartition des missions et
responsabilités, gestion du médicament et du neatdrédical, alimentation du
dossier de soins, modalités d’évaluation du parigna
Le terrain ainsi préparé facilite la mise en plae I'HAD le jour venu, en
autorisant les personnels des deux établissemesgscancentrer exclusivement
sur les particularités liées a I'état de santé lat situation spécifique de handicap
de la personne concernée par l'intervention, awgrgmdit sur leur coeur de métier.
Le schéma ci-dessous illustre le positionnement aeque partenaire
indispensable a la prise en compte de lintégralés besoins médicaux des
personnes hospitalisées.

22 Sossa O, Champagne F, Leduc N, « lllustration d’'une expérience d’intégration régionale des soins
basée sur une approche populationnelle » in Pratiques et Organisation des Soins volume 42 n°4 /
octobre-décembre 2011
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COORDONNATEUR MEDICAL DE L'HAD

\ 4
ETABLISSEMENT D'HAD

ETABLISSEMENT D'HEBERGEMENT SOCIAL OU MEDICO-SOCIAL

La rédaction des protocoles de soins

La possibilité d’'intervention d’'une structure d’'HABouhaitée par 'ensemble des

acteurs de la santé, devrait étre possible degjidume coordination aura été mise

en place a l'initiative du prescripteur (le plusugent, le service dans lequel la

personne est hospitalisée a ce moment), dans ke aldne filiere de soins

identifiée. Cela requiert I'élaboration d’un protde de soins souvent complexe et

pluridisciplinaire faisant intervenir différentepézialités médicales et différents

professionnels de santé.

Lorsque la situation médicale d'une personne edilstée, que sa sortie du

service hospitalier de soins aigus est possibles mae son état nécessite la

poursuite de soins complexes non dispensablesrdcture médico-sociale, le

process doit prévoir les phases suivantes :

- contact entre la structure médico-sociale et leviser hospitalier pour
déterminer la HAD a solliciter

- contact de la structure d’'HAD

- rédaction précise par le (les) service(s) hospit@) des protocoles de soins
(nutrition entérale, soins d’escarre, stratégie in@denteuse, ventilation,
soins de canule, soins de rééducation,...) et désquies d’'urgence

- Visite de I'HAD (valorisée comme une premiere imtartion) dans le service
hospitalier pour échange sur les protocoles ave@dpiipes hospitaliéres et
coordination de la stratégie d’aval

- Rencontre entre 'HAD et 'ESMS pour rédaction d'aahier des charges,
organisation et répartition des taches et signatumge convention

- Retour du patient dans sa structure et début dvietgion de 'HAD
Il apparait opportun, afin de conserver toute gtiféité a l'intervention
d'une HAD de respecter les indicateurs suivants pouirront permettre
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également de constituer des critéres d’'arrét dADHet d’évaluer son action
et sa valorisation :
- temps quotidien d’intervention de 'HAD
- technicité et nombre de protocoles de soins
- dispositifs médicaux éventuels
- pluridisciplinarité (IDE, AS, kiné, ergo,...)
- fréquence des aléas (caractére non routinier deiersoins liés a la gestion
de situations d’'urgence)
Par ailleurs, la mise en place de I'HAD en établissnt suppose, quand la nature
et la durée de I'hospitalisation le justifient, faise en place d'un avenant
temporaire au contrat de séjour permettant uneexiéfh pluridisciplinaire
(pouvant associer I'équipe de I'HAD) sur les ad@ési nécessaires a maintenir,
celles qu’il faut suspendre, voire celles qui snétessaires a mettre en ceuvre.
Cet avenant peut paraitre lourd mais il est largg&ue le projet personnalisé est
réellement un objet vivant, évoluant au gré desnéwients de la personne
accueillie au sein de I'établissement médico-social

d. Le fonctionnement

i. La répartition des taches entre I'HAD et la structue d’accueif®

L'intervention de 'HAD dans une structure médioetale implique de définir au
préalable de facon précise les taches et respditsmhbiespectives. Cela est
d'autant plus vrai que la structure d'accueil esdicalisée et que deux équipes de
soins vont devoir se relayer et se coordonner aupil&ne personne
("résident/patient"), en partageant des outils esl procédures issus de pratiques
et cultures sensiblement différentes.

Les enjeux concernent notamment :

- L'information et I'accord du résident/patient ;
- La délimitation précise du champ d'intervention dela des indications
générales légitimant l'intervention HA ;

- L'inscription des différentes interventions dansplan de soins coordonnés
(planning, durée prévisionnelle, etc.), en lien cades autres intervenants
eventuels (médecin traitant, libéraux) ;

- Le partage des informations indispensables : treassoms d'une équipe a
lautre, acces aux informations de santé (au dossigacabilité des
interventions...

- La sécurisation des conditions d'exercice et ladination du projet de soins :
élaboration et modifications des prescriptions abtqroles, assurances
professionnelles, etc.

- L'utilisation des moyens matériels inhérents aurssdeur stérilisation ou leur
élimination éventuelle (DASKE)),

- La répartition des charges et des obligations coace le circuit du
médicament (approvisionnement et colt, dispensatjon

23 Paragraphe rédigé a partir d'une contribution du Dr Michel Delcey (APF).
24 Déchets d’activité de soins a risque infectieux.
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C'est a l'occasion de la contractualisation deéebiention que ces éléments de
partage des taches sont définis et précisés. liexjgé des interventions de
I'HAD en établissement médico-social (personnesesigéu en situation de

handicap) suggere fortement que la procédure la efficiente implique dans

l'idéal :

- L'établissement d'une convention de partenariategtablissements (HAD /

médico-social). Cette convention peut, le cas uhétre la déclinaison d'un
accord cadre entre les organismes gestionnairegslétablissements, mais
celui-ci ne peut que faciliter la nécessaire prid® contact et a la
personnalisation de la collaboration entre étadfiemnts, sans s'y substituer ;

- Des annexes de deux types a cette convention tenpsaat :

= Un protocole d'accord nominatif : support de laggment des parties pour
chaque intervention décidée pour un résident/patienné dans le cadre du
partenariat,

= Des annexes techniques précisant de fagon pets@®éau cas par cas) les
points de collaboration ci-dessus pour chaquevatgron ;

Les points clés de la répartition des taches somplement listés dans la
convention de partenariat, pour ne pas alourdile-@®| avec renvoi aux

annexes techniques personnalisées qui en prétéseahtenu sous forme de
documents professionnels directement utilisables Ides interventions

soignantes et au protocole d'accord nominatitefention (modéle annexé
a la convention) dont l'acceptation implique l'asib@ a I'ensemble des
éléments de la convention de partenariat. Cesgoiés sont les suivants :

- Cadrage de l'intervention HAD : se mettre d'acceud le motif d'appel a

I'HAD, qui ne doit ni étre un forme de substitutianx moyens propres que
I'établissement médico-social (EMS) est censé assar déborder du cadre
meédico-administratif de I'HAD. L'EMS, lorsqu'il rse sur une durée
déterminée pas en mesure de répondre aux besoswnsnd’'un résident, en
raison de leur technicité ou de leur intensité) dfeviter une hospitalisation
compléte ou de I'écourter et de permettre ainsndéntien ou le retour plus
rapide de la personne sur son lieu de vie, faipelag 'HAD qui se porte

partenaire de la prise en charge pour des soiHisjpés.

Décision d'admission sur prescription meédicale (@oéd traitant, autre

médecin par défaut) : elle est prise par décisaliégiale des deux directions
(HAD, EMS) apres avis du médecin coordonnateurtd&D et du médecin
(coordonnateur le cas échéant) de 'EMS. La proeéde pré-admission doit
étre définie (ex : visite préalable de l'infirmi@®ordinatrice de 'HAD, etc.).

Modalités de prise en charge : date de début, dpréeisionnelle, mode

d'élaboration du projet de soins, procédure de fication (qui décide, qui
informe et comment, etc.) des modalités de prisehamge, coordination et
décisions médicales (répartition des taches médestant, HAD, EMS)...

Modalités de prise en charge "en urgence" sur slélaurts. L'intervention de

'HAD en EMS peut notamment étre motivée par unsage aigu
(complication, décompensation) imprévisible. Ences, un circuit court de
décision et d'intervention doit étre anticipé deofa & permettre dans les
meilleurs délais les soins requis, la régularisatamntractuelle s'opérant
ensuite rapidement dans le cadre prévu par la obiovede partenariat.

Assurance responsabilité civile garanties par ceamoployeur ;
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- Définition des grandes lignes (constantes) de llalmaration :

= Professionnels référents pour chaque structureidxmiere coordinatrice,
chef de service soins) de la coordination pour abagtervention, procédure
d'appels et de concertation...

= Gestion du circuit du médicament (le cas échéastdispositifs médicaux).
La répartition logique est la prise en charge p#4D des seuls médicaments
et dispositifs médicaux liés a I'épisode (compiarataffection intercurrente,
etc.) ayant motivé l'intervention, tandis que I'EM@serve a sa charge les
traitements habituels en lien avec le handicap tayertivé I'admission dans
I'établissement (les autres traitements sont encipe a la charge du
résident).

= Organisation du partage et de la transmissionimfesmations : dossier
médical et de soins, accés, transmissions cibtésgbilité et conservation
des interventions...

= Recours, utilisation et entretien du matériel regbe.

- Modalités de suivi et d'évaluation de la conventidarée, renouvellement,

litiges, etc.

Le protocole d'accord nominatif précise au cas qa l'identification du
résident/patient, date d'effet, le cas échéantedprévisionnelle, information
et accord de lintéressé, identification du médegrescripteur de
l'intervention, indication (générale) de l'intertien HAD...

Les annexes techniques précisent la répartitiont&@ldes et responsabilités
pour une intervention donnée :

Le type de soins effectués par les personnels dguehstructure (sous forme

de tableau synoptique : infirmiers, aides-soignangdes meédico-
psychologiques, autres) et la qualification desrirgnants requis cé6té HAD
(infirmier, aide-soignant, ergothérapeute, psychon..) ;

Le planning des interventions et des temps de amatidn pour cette prise en

charge ;

La gestion du circuit du médicament (le cas échdastdispositifs médicaux):

prescriptions nominatives détaillées avec répartitisynoptique des
attributions HAD/EMS (prise en charge, approvisiement, etc.) et
définition des taches pour la préparation des daseadministrer, la
distribution, I'aide a la prise ou I'administrati¢entracabilité des (non) prises.

Le cas échéant, les éléments de personnalisatiprojit de soin, des prises de

décision (ex : absence du médecin traitant), deotrdination au cas par
cas...

42



Exemples de répartition des taches (annexe a uneigtion d'intervention) :

ANNEXE A UNE CONVENTION D'INTERVENTION
PARTAGE DES MISSIONS COMMUNES ENTRE L'HAD ET L'EMS

Désignations

Modalités de partage entre les deugtstes

Mise en place d’'une fiche-
type de prise en charge
conjointe

Cf. Annexe WWW

Visite de pré-admission
HAD

Elle est demandée par I'ES au secrétariat de I''daDéléphone.
Elle est réalisée par IDE coordinatrice et/ou um@cin
coordonnateur, dans les 24 h suivant la demands, |#aMS
L'accés au dossier administratif, médical et inigmau
résident/patient est facilité lors de la visiteditassion.
L'évaluation de la demande est réalisée conjoimnemec
l'infirmier référent et/ou le médecin coordonnatdel'EMS.
Une réponse sur I'accord ou le refus de prise angehest
fournie.

Analyse des services et
moyens necessaires pour
répondre aux besoins du
patient/résident

Lors de la visite pré-admission, une analyse desibg en soins
en matériel médical et des médicaments du résjuient est
réalisée par I'IDE coordinatrice de 'HAD. Elletféobjet d'une
concertation avec la référente EMS notamment sguégtion
des médicaments

Détermination du projet
de soins

Elle est réfléchie conjointement avec le médeditant et les
meédecins coordonnateurs, le médecin traitant relganédecin
validant ce projet avec I'accord du patient/rédiden

Le projet s'écrit pour chaque résident/patient tterda prise en
charge.

Elaboration et tenue du
dossier de soins et du
dossier médical

Utilisation du dossier de soins de I'établissendentEMS

* Acces donné aux soignants de I'HAD. L'usageest
informé et ne s'y oppose pas
A la fin de la prise en charge :

* 'EMS conserve le dossier de soins ; une e
traitement, de son suivi et des transmissionsaéstpour le
dossier de I'HAD

* 'HAD donne une copie papier de son dossiéoimatique 3
I'EMS
Le dossier médical du résident/patient reste aASM
Les médecins traitant, coordonnateur de la MASedtHAD y
ont acces et peuvent I'enrichir d’informations.

Elaboration d'un dossier
transmissions

le

Il fait partie du dossier de soins
Il est accessible aux soignants des deux structures

Saisie des soins effectués

L'annexe TTT définit la répartition des soins emdesoignants
de chaque structure.

Apres chaque soin réalisé auprés du résident/paliesoignant
le consigne dans le dossier de soins et signecsies. €

NB : les soignants de I'HAD utilisent soit leurrsagure, soit un
trigramme qui leur est propre.
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Saisie des informations
nécessaires a la bonne pris
en charge (changement de
traitement, état du patient,
ré-hospitalisation)

La saisie des informations doit étre réalisée dmnossier de
soins du patient qui reste l'outil qui les censeli

Actions sur le protocole
de soins

La modification du protocole de soins (que ce kaitét ou le
début d’'un médicament) se réalise par une pregmmiptédicale
clairement écrite, datée, signée.

Il est mis a jour par les soignants de 'HAD.

Les soignants des deux structures sont informésude
modification du protocole de soins par une presiompmédicale
Le protocole de soins est mis a jour par les iriérfe)s de
I'HAD qui le notifient dans le dossier de soins.rmise a jour se
fera en partenariat avec un IDE de 'EMS des laeslg
changement peut avoir des répercussions sur legpbgn de
soin de celui-ci

Respect du secret médical

Tous les intervenants de 'HAD sont soumis au reghe secret
médical. L'échange d'informations médicales emisashuipes
est autorisé des lors que le résident/patient @pa€da prise en
charge HAD dans le cadre de la réglementation (Q¥Ldlu
CSP).

Détermination des moyens
nécessaires (humains,

techniques, administratifs e

de communication)

Pour le matériel technique :

I'HAD se charge de livrer, d'entretenir le matépat
I'intermédiaire de prestataires

I'HAD partagera son savoir quant a l'utilisationrdatériel
spécifique

I'HAD répondra et/ou se déplacera pour gérer leblpmes
d'alarme ou de dysfonctionnement du matériel siopef

Pour les moyens humains :

la répartition des moyens humains est définiederta visite de
pré-admission dans I'annexe 2

Pour les moyens administratifs et de communications

des transmissions inter-équipes au sein de 'EM$Spmussibles
une infirmiere de I'HAD est joignable 24 h/ 24 exs de
probleme

le FAX (ou I'e-mail) peut étre le lien écrit entlEMS et I'HAD
* la programmation et l'organisation des rendezsvodicaux
extérieurs liés a la prise en charge sont orgapaésHAD ou
par I'EMS en concertation avec le partenaire

Saisie des commandes de
consommables

Les soignants de 'HAD se chargent des commandiss latrer
les consommables dont ils ont besoin pour la @seharge.

Coordination des acteurs d
2 structures (soignants,
meédico-sociaux, sociaux) €
appel a des prestations

es

—

spécifigues HAD

Elle est définie pour chaque patient (annexe 2).

L'HAD peut déléguer une assistante sociale, unhdggue, un
ergothérapeute et une diététicienne si le besbimissen avant
au moment des transmissions inter-équipes.

+ un kinésithérapeute pour les HAD disposant d'uné k
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Le médecin traitant reste le référent principatékident/patient
Le médecin coordonnateur de I'HAD fait le lien enlie médecin
traitant et le médecin coordonnateur de I'EMS.

Le médecin coordonnateur de I'HAD peut avoir ue d#
conseil pour adapter des traitements spécifiquaslpalouleur,
les pansements et en terme de soins palliatifexgmple.

Si un des médecins change le protocole de soies,iiifforme
obligatoirement ses collegues.

Le médecin coordonnateur de 'HAD est le garantsbéss
infirmiers effectués par le personnel soignantidéD.

Le médecin coordonnateur de I'EMS est le garansdies
infirmiers effectués par le personnel soignantEmb.

Prise de décision médicale

Des transmissions inter-équipes dans la MAS sayarisées
* A chaque changement important dans I'étataaiées dans le

Gestion du temps de protocole de soins ou le suivi du résident/patilstsoignants
transmission et qui sont les premiers détenteurs de ces informaitiimivent en
d'information entre informer par écrit sur le dossier de soins et onalet ou
professionnels téléphoniquement les membres de l'autre équip@anig

* Chaque équipe doit prendre connaissance dasrtrissions
du dossier de soins avant d'effectuer un soin

Une réunion de coordination de I'évaluation deeg(prise(s) en
charge conjointe(s) est programmeée régulieremerg &n
meédecin traitant, le médecin coordonnateur de I'HIBD
médecin coordinateur de la MAS et les infirmiersrdinateurs
de chaque structure.

Un compte rendu de chaque réunion est réalisé.

Réunion de coordination

Chaque soignant est responsable des soins qpérdie au
regard des bonnes pratiques et les protocolesine définis.
Chaque structure employeur s’engage a prendressesances
responsabilité civile nécessaires

Responsabilités pour les
actes effectués par les
salariés respectifs

ii. La coordination des soins
1. Le médecin coordonnateur et I'équipe de coordimatio
La coordination est au coeur du métier de I'HAD. rhédecin coordonnateur et son
équipe dédiée ont un rble clé dans le succes tmwemtions, au démarrage, pendant la
prise en charge, et pour le bon achevement deriesion.
Au démarrage, le médecin coordonnateur est fond@amnpour la mise en place des
protocoles de soins. Il s’assure que I'ensembledigsositions médicales a prendre y
figure, couvrant tous les besoins de la persorares emettre le protocole de recours a
'urgence. On rappellera utilement a ce propos cgigrotocole est considéré par la
Haute Autorité de Santé comme une pratique exigibteitaire pour les établissements
d’hospitalisation a domicile.
Sa mission consiste également a s’assurer de kErexate de ces protocoles entre eux.
Et dans le cadre d'interventions en établissem&dgbergement, il veille a leur lisibilité
pour les professionnels de la structure d’accueil,tenant compte de l'organisation
disponible sur place. D’'une maniere générale, li@atoon qu'il effectue 'améne a
penser a la bonne adéquation des personnes imgdigu& missions a effectuer.
Pendant la prise en charge, I'équipe de coordinaipour principale mission d’assurer
la coordination et la continuité des soins entsediéférents intervenants. Cette pratique
nécessaire garantit le reporting des informaticant, tle cas échéant, vers I'expert
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hospitalier que vers les soignants au domiciley fpe@ionne adaptation, si nécessaires,
des protocoles. Le médecin coordonnateur défimjtleme de ce reporting.

Par ailleurs, il s’assure de la qualité et de é&efivité des transmissions au sein du
dossier médical. Ce travail lui sera utile lorsldesaisie des informations médicales
dans le PMSI, gu’il assure souvent personnelleroerit laquelle il contribue.

Enfin, l'impératif de coordination est tout aussiudal lorsque I'HAD s’arréte.
L’équipe s’assure, avant de mettre fin a I'inteti@m que les bonnes pratiques requises
par I'état de santé de la personne perdurent. falteen sorte que I'ensemble des
préconisations utiles pour sa qualité de vie samnoes de la personne et de son
entourage, familial et professionnel.

Le médecin coordonnateur doit enfin transmettrdetoues informations utiles aux
partenaires de la prise en charge : médecin ttama@decin hospitalier, médecin de la
structure d’hébergement...

2. Le médecin traitant

Il faut dans ce chapitre avant tout redire que IHést une activité prescrite, et qu'elle
se développera au bénéfice des personnes si mgdwspitaliers et médecins traitants
s’y engagent avec détermination. En tant que pidatsla prise en charge de leur
patientéle, les médecins traitants sont la cl€ateés des personnes hébergées a cette
modalité d’activité de soins. Les prescriptions ro&chenteuses et de dispositifs
médicalisés leur incombent, ainsi que leur adaptatn tant que de besoin, ils doivent
pouvoir s’appuyer sur I'expertise hospitaliere.

En tant qu’acteur des soins en particulier desgmerss handicapées sur leur lieu de vie,
le médecin traitant est impliqué avant, pendaapeés I'HAD. Cette implication doit le
conduire a user de tous les atouts de 'HAD popomnéire aux attentes des personnes,
notamment pour éviter la rupture de l'accompagnentemt elles ont besoin au
quotidien.

Enfin, le médecin traitant est nécessairement goglidans la décision de mettre fin a
I'HAD.

Le suivi, les ajustements, le passage de relaida&fin de la prise en charge
La sortie de I' HAD doit impérativement faire partdes objectifs poursuivis dés le
début de la prise en charge.
Elle sera validée par le médecin traitant, réfémenta prise en charge en HAD, et le
médecin coordinateur du service HAD.
Cette sortie doit articuler la fin du projet dersopluridisciplinaires et la mise en place
des relais (équipe MAS-FAM, libéraux, SSIAD, médegénéraliste) qui en liaison
avec le patient et sa famille garantiront la cantén de 'accompagnement. Le réle
spécifiqgue de I'équipe de 'HAD est d'informer et dormer ces relais pour une
adaptation optimale a la situation de handicap elemwent stabilisée. Cela peut
comporter une aide spécifique via I'assistanteaeat/ou I'ergothérapeute du service
pour ajuster le plan de compensation et organgspolirsuite des soins.
Une rencontre pluridisciplinaire est recommandéeviea de la présentation du PlIIl
(Plan d’intervention interdisciplinaire individuaé) qui constitue l'outil de suivi de
l'intervention de I'HAD. Le but de cette réuniont @organiser la continuité du projet
de soins global, dans lequel la personne et samurge, informés, doivent garder une
place d’acteur.
Au moment de la sortie, une fiche de sortie esigé®] mentionnant les différents
correspondants et précisant la situation actuadldadpersonne : soins, rééducations,
démarches administratives en cours, moyens de cwapen necessaires. Cette fiche
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est adressée a la personne handicapée, a sonagi@oainsi qu'aux différents relais et
correspondants.

Une attention particuliere doit étre portée lorslaesortie aux éléments matériels de
compensation qui étaient inclus dans la prestat®mtiHAD et qui devront désormais
étre fournis par ailleurs (moyens de financement).

8. Conditions de pérennisation
a. Les besoins de formation

Le cloisonnement des cultures professionnellesedafr acteurs du soin et de l'action
éducative — travailleurs sociaux, éducateurs as lsgge- est tres fréquemment invoqué
tant par les usagers que par les professionnelsméaxes comme la cause de
dysfonctionnements et d’obstacles a l'organisatiein la mise en ceuvre d'un
accompagnement fluide, coordonné et personnalise pgesonnes en situation de
handicap.

Du c6té des personnels médicaux, soignants et pdiaaux, la technicité des pratiques
strictement encadrée par la réglementation de fgce professionnel peut conduire a
un centrage trop exclusif sur les actes au déttideme approche plus compréhensive
ou plus globale de la personne, de sa situatide sbn entourage.

Du c6té des équipes socio-éducatives, I'absenae @lucadre et I'histoire méme des
meétiers favorise des attitudes et des comportenpnésvariables d’'un établissement a
lautre et marqués par des références théoriquesndes traditionnelles (comme la
psychanalyse chez les éducateurs).

A ce cloisonnement des métiers s'ajoute la trésdgadifférence des statuts, modes
d’organisation et systémes de financement et ded@erdes établissements et services
selon qu'ils ressortissent au champ sanitaire odicoésocial et ce malgré le fait que
les uns et les autres se trouvent désormais ptmesla tutelle de la méme autorité :
I’Agence régionale de santé (ARS) instituée paoil@n 2009.

De toutes ces différences peuvent naitre des in@grapsions, des incohérences, des
disparités de méthodes, voire des conflits d’intéodnomique ou de territoire toujours
préjudiciables aux usagers.

Pour remédier a ces obstacles susceptibles d'emtrkv réalisation d’action de
collaboration notamment entre personnels d’étadtients et services medico-sociaux
et d'établissements et services hospitaliers, rfouaulons ci-apres des propositions
d’actions de formation qui ont comme caractere cammde se placer dans un cadre
interprofessionnel et interinstitutionnel.

- équipes opérationnelles : études de cas complexesssitant des coopérations
pluridisciplinaires

- cadres et directeurs : information réciproque ssrformes juridiques, financiéeres et
manageériales, stages pratiques croisés

- équipes médicales : études de cas, approches catiupay stages pratiques croisés
Des contenus meéthodologiques susceptibles de profemliser les techniques de
coopération semblent également indiqués a propmsgointement aux professionnels
des deux secteurs : communication orale et éadrduite de réunion, rédaction de
synthéses pluridisciplinaires, techniques d’erdredj etc.
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b. Les colts

La question posée est simple : I'entrée de 'HADIées établissements sociaux et
meédico-sociaux va-t-elle générer un surcolt deepeis charge et donc pour la sécurité
sociale ?

Il faut, pour traiter cette question, déterminertigpes de surcolt envisageable :

- Un premier surcoQt viendrait de la présence dasstlablissements médicalisés de
personnels déja financés par I'Assurance maladiedagtt les compétences sont
comparables a celles que l'on trouve dans I'HADnfirinier, aide-soignant,
kinésithérapeute, médecin...

- Un deuxieme surco(t viendrait de la mise en pldbespitalisation la ou il n’y en
avait pas auparavant.

- Un troisieme surco(t viendrait aussi de l'impodgiid’hospitaliser in fine les
résidents concernés pour une meilleure surveillameepour complication ; ainsi
'environnement d’un établissement ne serait pasalere a éviter les hospitalisations.
En fait, il faut contre balancer ces surcolts pidésn d’économie engendrés par
I'existence de 'HAD :

- D’'une part, économies engendrées par les sortissppécoces d’hospitalisation ;

- D’autre part, économies engendreées par les engieégsardives en hospitalisation ;

- Economies engendrées par un taux moindre de réhlisgiion ;

D’autres économies sont a signaler, de naturemhmoéconomique. Deux exemples a
ce titre :

- 'existence de I'HAD va permettre une meilleure uendu dossier médical en
MAS/FAM et sa constitution dans les autres étabtisnts. Il s’agit la d’'une économie
de long terme sur les évolutions de santé desaidsidconcernés.

-La présence de 'HAD va permettre aussi de limless affections iatrogenes et
maladies nosocomiales en sortant les résidentsuderlilieu classique.

Le tableau ci-dessous récapitule les différentsiéfés de surcolt et d’économie :
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Surcodt (+)

Motifs \ Commentaires
Economie (-)
Tout dépend de la réduction effective de la
Durée moyenne de séjour DMS. Etant donné que les établissements de
hospitaliere en réduction | santé ne sont pas a l'aise avec
(sorties d’hospitalisation 'accompagnement des personnes, on peut
plus rapides) penser qu’il s’agit surtout d’une meilleure
prise en charge que d’une véritable économie
Durée moyenne de séjour Sur ce point, les effets sur le confort des
hospitaliere en réduction | différents acteurs (personne handicapée /
(entrées plus tardives en hopital, ...) sont majeurs. L'économie du calt
hospitalisation) complet du séjour est aussi plus importante
Les cas de ré hospitalisations des personnes
handicapés sont peu documentés ; cependant,
Ré hospitalisations i eu égard a la réticence des établissements|de
moindres santé a hospitaliser les personnes handicapées,
on peut penser que 'HAD permettra d’éviter
les ré hospitalisations de maniéere importante
Meilleure tenue du dossier . . .
- - Economie en termes de santé publique
meédical
Limitation des affections
iatrogenes et infections - Economie en termes de santé publique
nosocomiales
La question en termes de surco(t est de
L connaitre si ces hospitalisations sont abusiyves
Hospitalisations de : A
. o ou non. Si elles ne le sont pas, il s’agit d’'un
résidents non hospitalisés | + P : . .
surcolt économique nécessaire dans le cadre
auparavant ) . L :
d’'une meilleure continuité des soins des
résidents concernes.
La encore, le controle de la mise en place de
I'HAD vient la pour compenser ce surco(t ;
. I'HAD vient se substituer a I'hdpital et en
Double financement de NP .
, aucun cas a I'établissement, qui est dans un
personnels par I'assurance + N . e
maladie autre role_. Par allleu_rs, le personnel medlc_cl et
paramédical est toujours a temps tres partiel
dans les établissements, ce qui est contraire a
la nature méme de 'HAD.
Plus grand taux de ré Rien ne démontre ce point ; et il n’y a pas de
hospitalisation aprés I'HAD + raison pour qu’a priori les taux de ré
eu égard a la sévérité du hospitalisation soient plus importants pour des
handicap personnes en handicap sévere que les autres.
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C. Tarification

A l'instar de ce qui a été décidé pour les inteti#rs de 'HAD en EHPAD,
les textes autorisant cette activité dans I'enserdek établissements médico-
sociaux prévoient une minoration des tarifs factup@r les établissements
d’HAD, minoration actuellement fixée a 13 %.

Cette minoration est expliquée par le fait queskmance maladie, en financant
tout ou partie du fonctionnement de |'établissentéhébergement, ne saurait
payer deux fois pour la méme prestation.

Toutefois, certaines catégories d’établissements fimancées historiquement
par I'assurance maladie, sans que, pour autantatégories de professionnels
y exercant relevent de la fonction médicale ou rsmge. Dans ce cas, ces
équipes apparaissent peu susceptibles d’apponteicoars de la prise en
charge, le soutien aux activités de soins de I'H@AStifiant la minoration de
ses tarifs. Par ailleurs, a l'intérieur d’'une méoag¢égorie d’'établissements, le
degré de médicalisation des structures peut égaterager considérablement.
S’il n’existe a ce jour aucun consensus validé poaduler la minoration des
tarifs selon le degré de médicalisation des étsdiients d’hébergement
meédico-sociaux, il est impératif de prévoir, daes ¢onditions d’évaluation du
nouveau dispositif, un travail permettant de miapprécier la légitimité de la
réduction appliquée, voire d’en moduler le taux.

d. Modalités d’observation et de suivi de la période @l validation et
révision de la circulaire a court terme (12 a 15 ms)

Prendre le temps de bien observer pendant unedeédi® 12 a 18 mois le bon
fonctionnement de I'HAD en milieu médico-social ada garantie a terme de
construire avec du concret une circulaire efficeceterme de mission et
d’organisation mais aussi d’évaluer le juste cas dctes fait en HAD dans le
milieu médico-social et d’en établir une tarificatiqui permette de donner aux
personnes handicapées une qualité de vie mémesseht malade.
L’ensemble de ces informations doit étre le sodeptbgres du parcours de
soins des personnes handicapées construisant |bksunes directives aupres
des différents acteurs qui collaboreront ensembbe fanctionnements des
HAD en milieu du médico-social.

Une équipe doit étre mise en place dés la paruksola circulaire, comprenant
les parties prenante de 'HAD.
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OBJECTIF INDICATEUR MOYEN RILOTE
Evaluer la pertinence de |Recensement et analyse des questions sans répidise en  place  d'unDGOS
circulaire remontée d'infos
Evaluer la satisfaction des usagTaux de satisfaction usagers, familles, AQuestionnaires - groupgARS - DGOS
et professionnels EHAD, ESMS... pilote d'ARS
Valider la pertinence du charlCase-mix des modes de prise en charge PMSI HAD ADIBOS
d'activitées HAD en ESMS
Comprendre et analyser les colts  Nombre d'étabieses contribuant a 'ENCC ENCC ATIH
Evaluer la pertinence de I'HAD |Recensement et analyse des échecs Registre des évenemeFédérations - ARS - DGOS
ESMS évitables
Nombre d'établissements d'HAD intervenantPMSI HAD ATIH
ESMS
Nombre d'/ESMS consommateurs d'HAD PMSI HAD ATIH
Nombre de journées d'HAD en ESMS PMSI HAD ATIH
Nombre de patients concernés PMSI HAD ATIH
Durée moyenne de séjour PMSI HAD ATIH
nombre d'admissions en amont de I'hospitalisiPMSI HAD ATIH
conventionnelle
nombre d'admissions en aval de I'hospitalis{PMSI HAD ATIH
conventionnelle
Nombre d'admissions en urgence en ES PMSI HAD ATIH

Nature du handicap des personhespitalisées ¢
HAD

fédérations

Groupe pilote HAD-ARSFédérations - ARS - DGOS

Evaluer I'évolution des pratiques

Nombre d'action€ommunes HADESMS

(formation, analyse de pratiques...)

Groupe pilote d'ARS

ARS - DGOS
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Deuxieme partie : Lamélioration de I'accés aux sois des
personnes touchées par un handicap sévere, 12 pr@gmns

Il n'existe pas aujourd’hui de définition cliniqumi « administrative » du handicap que

nous appelons « sévere ». Néanmoins, lorsque nous tnouvons en présence d'une

personne qui manifeste a la fois un degré treséébtey dépendance physique et une
capacité réelle de participation a la vie sociatejs comprenons instantanément que, pour
elle plus que pour tout autre, les besoins de selirles besoins d’accompagnement ne
sont pas dissociables.

Etre atteint d’'un tel handicap dit « sévére » doud » c’est d’abord donner l'image

d'une grande fragilité et d'une grande dépendalais cette apparence ne doit pas
occulter la volonté de ces personnes tres déepesslaet vivre avec leur famille, dans le
monde de tous, et de considérer I'acceptation ddacglicap comme une richesse a
donner aux autres.

Mais cela impose d’apporter a ces personnes unopacde Soins approprié et un
accompagnement adapté a leurs choix et a leurttejeie malgré les difficultés qu’elles
ont a les exprimer.

Je proposerais quelques idées d’amélioration ded®aux soins des personnes ayant un
handicap sévere :

1. Définir le handicap séveére en le distinguant diylpahdicap ou du multi-handicap

2. Créer les moyens d’'une consultation et examenspdeiaistes au domicile, et/ou
dans le lieu d’accompagnement et de vie, que depsnides médecins spécialistes
hospitaliers ou exercant en ville.

3. Définir avec la personne, sa famille, tous leswastelu soin et de 'accompagnement
un projet de soins pour une meilleur qualité de prenant en compte, les ressentis
comme la douleur, les godts, les demandes, letpdejevie. Je pense que ce projet
pourrait s'appeler le « challenge », il sera le paymis entre le choix de risque et la
gualité de vie.

4. Avoir acces a la mobilité, et trouver tous les nmsyele se mouvoir dans de bonnes
conditions de sécurité, disposer des mémes atauis ygne vie sociale vacances,
culture, loisirs.

5. Mettre en place une organisation de soins dansdedm ordinaire qui limite au
maximum les obstacles pour les soins normaux deéelaesthétique, gynécologique,
sensoriel, buco faciale. Modéliser les bonnesiqueas et les disséminer a I'échelon
local dans tous les plateaux techniques d’accongagnt des collectivités
territoriales.
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6. Rendre gratuites pour la personne handicapée tdegeseéducations et éducations
thérapeutiques qui améliorent l'esthétique et laiovi de la personne, comme
I'orthophonie pour réduire les émissions de baweproe les soins de beauté et tant
d’autres, qui facilitent bien les contacts avecdeses.

7. Permettre dans tous les milieux hospitaliers depadisr d'une équipe
d’accompagnants aguerris aux methodes de commiamcapécifigue a chaque
handicap, comme la langue des signes, la maitriselad communication par
pictogrammes, la capacité de parler avec des pees@ourdes, aveugles et muettes.

8. Former tous les professionnels médicaux et du aoihandicaps lourds, pour une
meilleure prise en charge.

9. Limiter au maximum la notion de soin palliatif saes avoir bien expliqué la
démarche et le réle, aux personnes handicapéeseanhenr famille.

10.Avoir en permanence I'ambition d’un progreés, etecri@s conditions pour limiter aux
maximum les ruptures du parcours d’accompagnenentcréant entre le monde
meédical et le monde médico-social une sorte deegfé& la qualité de vie, capable
d’étre disponible pour apporter aux professionaebs personnes handicapées et a leur
famille les bonnes pratiques et les astuces quliar@ét les conditions de vie (créer
une banque des bonnes pratiques).

11.Redéfinir I'approche du soin d'urgence en prenant empte les difficultés
d’adaptation liées a un handicap lourd, par exerapfgprimer la ou cela est possible
le passage par les services d'urgence parfois gaeptés a prendre en compte les
personnes ayant un handicap sévere.

12.Utiliser au maximum la possibilité d’avoir recowasx services de I'hdpital a domicile
dans tous les lieux de vie.

Toutes ces idées pourraient étre reprises dansoupe de travail réunissant tous les acteurs
concernés. L'objectif sera de formuler leur corisedion aux pouvoirs publics et de
promouvoir leur déclinaison aupres des professignne

Cette mission pourrait étre préparée, construitanénée par des personnes ayant elles-
mémes un handicap sévere, avec leur famille eiearalvec le groupe de travail « accés aux
soins » du CNCPH.
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Conclusion

Un grand nombre de personnes ont, dans un déacdudrt, apporté leur concours a cette
réflexion et permis la rédaction de ce rapport.

L’expérience vécue avec mon fils Romain m’a apptatpreuve concréte de ce qui était
possible.

A lui seul, un rapport ne peut suffire & transformaeréalité :

Pour étre utile, ce travail doit se traduire encas concrétes. C’est ce qu’attendent avec
impatience, les personnes handicapées aujourd’lalades ou hospitalisées dans des
conditions peu adaptées. C’est ce qu’attendens leraches et tous les professionnels qui
ont le souci d’améliorer la qualité de vie des peres vivant avec un handicap séveére.

Le prolongement de ce travail doit, & mes yeuxpgme deux directions :

1. La mise en place d’'une équipe chargée du suivedtédaluation des conditions de
mise en place mise en place de 'HAD en milieu alogi médico-social en constitue la
suite logique : de I'observation de quelques giistes pendant une période de 15 a
18 mois résultera un ensemble d’observations stibtegp d’étre généralisées pour
améliorer I'efficacité du dispositif prévu par lauvelle réglementation.

2. Pour répondre completement aux termes de la léémmission qui m’'a été adressée,
une réflexion approfondie doit étre conduite suguestion de I'acces aux soins des
personnes vivant avec un handicap sévere, envisigeeun cadre plus large que le
seul aspect relatif a I’hospitalisation au domieiédico-social. Un groupe de travall
constitué sur cette question devra, a mon sensmemTer par proposer, avec les
personnes intéressées, une définition de cettemotéme de handicap « sévere », a la
fois évidente et complexe a délimiter. Les douzeppsitions formulées dans ce
rapport pourraient constituer I'ébauche de la fewle route d’un tel groupe de travail.

Ces deux axes de travail ne pourront porter lewissfque s’ils prennent appui, d’'une
part, sur une revue de littérature internationalele sujet et, d’autre part, sur les moyens
et les acteurs de la recherche scientifique, ucherehe largement pluridisciplinaire
permettant de disposer de méthodologies assuréks ddmarches rigoureuses. Ce n’est
gu’'a ce prix que I'on parviendra a mieux comprenidreéalité complexe de situations
impliquant une pluralité d’acteurs et a construes modéles d’actions plus efficaces et
plus respectueux des attentes légitimes des persdramdicapées.

Je mesure I'ambition de ses projets qui appellargftort important de rapprochement de
deux mondes aujourd’hui trop éloignés I'un de Fautle monde de I'hdpital et le monde
des établissements d’hébergement des personnesdyades. Mais je suis confiant car les
trés nombreuses rencontres effectuées a I'occasiarette mission m’ont convaincu que
tous, -personnes handicapées elles-mémes, menwieard familles, professionnels des
deux bords, représentants des administrations oodes- tous ont percu I'enjeu humain
que représente la mise en cohérence des parcoursoms et des parcours
d’accompagnement, c’est a dire la qualité mémedeel des personnes handicapées.
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SYNTHESE DU RAPPORT

| - CONSTRUIRE L'HOSPITALISATION AU DOMICILE SOCIAL  OU MEDICO-
SOCIAL

Ce rapport a pour ambition de contribuer a rendre possible un réve Celui d’'un monde
dans lequel la personne handicapée n’aurait pas aife I'impossible — I'impensable -
choix entre étre soignée et étre accompagnée.

Etre en situation de handicap ne signifie pas étatade. Et la personne handicapée doit
continuer d’étre prise en compte comme une persanpart entiere, méme quand, en plus
d’étre en situation de handicap, elle est malgm@ce que malade, elle est plus vulnérable.

1. Ce défi est un défi éthique, social, professionnel..I'amélioration de I'accés aux
soins des personnes les plus fragiles la prise en compte indispensable de I'apport
fourni par le savoir-faire des accompagnants.

Dans ce contexte, I'hospitalisation a domicile, mpi@lle est possible, apporte une véritable
plus-value pour le respect des besoins complémestale la personne en situation de
handicap.

2. Conjuguer le parcours de soins et le parcours d’acenpagnement de la personne
handicapée dans tous les lieux de vie et de soins.

Pour la personne soignée, la maladie, déja sows®uaffrance et d’angoisse, provoque alors
en outre le dépaysement, la perte des reperesubkbét I'éloignement des habitudes, qu'il
lui faut tenter de pallier en plus du reste. Devatles contraintes doivent étre subies, pour
des raisons souvent mal expliquées, générant tensia conflits. La rupture d’avec
'environnement accompagnant habituel suscite Denla peur, le sentiment d’inutilité, les
difficultés a communiquer... Ces troubles peuvent mamettre le bon déroulement des
soins et précipitent parfois un retour a domiciiénpaturé. Enfin, 'hospitalisation suspend de
fait le cours du projet de vie, compromet les asa@id I'école de I'autonomie. Et la personne
peut parfois vivre le paradoxe d’avoir été biengaée tout en ayant vu son état de santé
global se dégrader.

3. Associer les professionnels meédico-sociaux et leamilles dans la démarche
d’accompagnement pendant les soins et particuliereant en milieu hospitalier.

Les familles vivent souvent douloureusement I'htadigiation de leur proche, ne trouvent pas
facilement leur place a ses c6tés dans 'organsatiospitaliere, avec laquelle le lien est
difficile. Les contraintes internes au milieu hdapéer sont généralement en contradiction
avec le temps qu’il faut consacrer a la mise erémmite des soins en considération des
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contraintes propres a la personne handicapée. Cqouarda personne elle-méme, c’est aussi
le projet familial qui se trouve déstabilisé.

4. Le monde hospitalier est demandeur de moyens daampagnement, pour
concilier les contraintes paradoxales qui s’exercérsur ces situations cliniques
rendues plus complexes par le handicap.

Sa concentration croissante sur ses domaines dtesgeequiert qu’il puisse recourir a des
filieres de prise en charge diversifiees, qu’il pas forcément a sa disposition ou qu'il
connait parfois mal. La pression économique liéeamment aux durées des séjours,
'inadaptation du contexte hospitalier aux pers@nhandicapées, le manque de savoirs dont
les personnels soignants disent souffrir sur letiqodarités des handicaps, les troubles du
comportement comme expression de son mal-étre lah@arsonne accueillie, sont autant de
motifs d’insatisfaction fortement exprimés par pesfessionnels.

5. Pour leur part, les établissements d’hébergement fd face, en raison de
'allongement croissant de la durée de vie des ré&nts, a des augmentations
croissantes de leurs besoins en hospitalisation.

La médicalisation des structures, souvent aléapmre des raisons extérieures, peut étre un
facteur de renoncement a I'acces aux soins. Appasrhdétachée du relationnel, la pratique
hospitaliere se charge aussi parfois a leurs yeuredcertaine violence ; et certaines
expériences de retour de résidents tres dégradess®jour hospitalier ne favorisent pas la
prise de risque, méme dans l'intérét de la perseflaenéme.

6. L'HAD présente de nombreux atouts pour la cohérencedes soins et de
'accompagnement pour la personne handicapée.

Pour pallier son manque de moyens d’accompagnenibapital étend, par I'HAD, ses
services au domicile médico-social chaque foismpla est possible.

Cette compétence mixte fait de la cohérence glothates la prise en compte de la personne
handicapée malade le cceur de métier de I'HAD.

L’HAD est garante des soins définis par I'expertigspitaliere dans des protocoles de soins
guelle rend lisibles par les professionnels ded@mpagnement et compatibles avec les
contraintes de vie de la personne.

Elle apporte la sécurité des soins en assurargaiblrement la réponse aux urgences vitales,
et fait lien, si besoin, avec I'h6pital en cas d®ur en hospitalisation conventionnelle. Enfin,
le caractére temporaire de sa mission impliqueabsg@ge de relai aux structures d’accueil et
le travail en partenariat sur I'acquisition des thes pratigues de soins, tout en mettant en
ceuvre le décloisonnement entre les professionrmis @h a tant besoin pour garantir des
parcours de vie de qualité.

7. Pour réussir I'extension du champ d’intervention de’lHAD au sein du médico-
social doit en conséquence réunir plusieurs conditins.

En tout premier lieu, des textes sont attendus powtéfinir les modalités de mise en ceuvre :
» décrets pour en autoriser la possibilite
e arrété tarifaire pour en fixer les justes moyens
e circulaire d’accompagnement pour rechercher l'adégation du projet aux
objectifs poursuivis.
Les facteurs de succeés :
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* une rencontre entre hopital, établissement d’hébergemeénet HAD doit étre

suscitée
Elle doit s’organiser autour de concepts simples :

» responsabilité populationnelle de [I'HAD sur les tefitoires pertinents
d’intervention

* mise en lien systématique entre les acteurs coésern

e parcours de soins et daccompagnement indissociaBlea prendre en
considération dans un travail conjugué ensemble pales champs sanitaire et
medico-social.

* La mise en ceuvre de ce projet tres attendu parfgousa étre évaluée pendant 18
mois par l'observation de réalisations concretes, @urs d'un processus
volontairement tres participatif.

La sensibilisation des professionnels et I'évolutides pratiques seront ensuite le levier
principal du changement. Elles doivent étre promuast aupres des personnels
d’encadrement et médicaux que des équipes opématies, dans des cadres inter
institutionnels et inter professionnels.

I — AMELIORATION DE L'ACCES AU SOIN DES PERSONNE S TOUCHEES
PAR UN HANDICAP SEVERE

12 idées de progres figurent au sein de ce rapporpgour répondre a des objectifs
prioritaires :

1. Rechercher les réponses aux attentes de soingmiégitdes personnes ayant un
handicap sévere

2. Rapprocher le lieu d’expertise et de soins dudiewie

3. Associer les professionnels du soin a I'accompagménet les professionnels de
'accompagnement au soin

4. Construire pour chaque personne un projet de pansune meilleure qualité de vie

5. Permettre le dialogue, avec la personne, son egeurnes acteurs du soin et de
I'accompagnement, pour définir un projet de soiaspgend en compte le compromis
entre qualité de vie et risque.

En conclusion, le succes de ce projet dépendr&qligibres qui se créeront pour faire sortir
le médical de I'hopital et faire rentrer 'accompagent dans I'hépital. Le secteur médico-
social et I'hospitalier doivent réussir ensemble darcours de soins et le parcours
d’accompagnement pour la meilleure qualité de e gersonnes qui leur sont confiées.
« Seul on va plus vite, ensemble on va plus Ididicton africain).
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Liberté « Egalité « Fraternité

REPUBLIQUE FRANCAISE

MINISTERE DU TRAVAIL, DE L’EMPLOI ET DE LA SANTE
SECRETARIAT D’ETAT CHARGE DE LA SANTE

D% Cea"/’/@’/w/)-r'/a o g tet
PARIS, LE 25 NOV. 2011

Monsieur le Président,

Par lettre du 7 avril 2011, j’ai proposé un systéme dérogatoire pour que votre fils
Romain puisse bénéficier de I’intervention d’un service d’hospitalisation a domicile, en retour
de sa longue hospitalisation, au lieu ou il réside, I’établissement Passe R Aile.

Depuis lors, vous m’avez réguliérement tenu informée de 1’évolution de sa situation et
de I’évaluation de ce type d’intervention, qu’en faisaient les deux services concernés.

Pour vous, il a toujours été primordial que I’exemplarité d’une situation serve a
’ensemble des personnes qui sont susceptibles de se retrouver dans les mémes conditions.
C’est pourquoi lors de notre entretien du 17 novembre 2011, j’ai retenu le principe de faire
avancer cette question au travers de la mobilisation d’un groupe de travail.

J’ai donc décidé la création de ce groupe sur « ’accompagnement dans leurs besoins
de soins des personnes touchées par un handicap sévére » dont je vous confie la présidence
par la présente lettre de mission.

Il s’agira tout particulierement de dégager les conditions de [’intervention de
I"hospitalisation a domicile dans les établissements médico-sociaux accueillant des personnes
en situation de handicap, en complétant par une circulaire explicative le décret qui
réglementera son intervention.

Monsieur Pascal JACOB
Président

Association [=MC2

57, Rue Saint Jacques

75 005 PARIS

127, RUE DE GRENELLE — 75700 PARIS
TELEPHONE : O1 44 38 38 38 — TELECOPIE :0 44 3820 10
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Le projet de circulaire qui devra résulter des travaux de votre groupe s’attachera a définir :

- les situations de handicap susceptibles de bénéficier de cette modalité d’intervention,

- la méthodologie de travail permettant d’articuler, autour du projet de soins,
I’intervention des divers professionnels de santé, des établissements hospitaliers, des
services d’hospitalisation & domicile et des établissements médico-sociaux,

- Dintervention devra se situer dans une approche globale de la personne mettant en
évidence les problématiques d’accompagnement qu’elle va nécessiter,

- les besoins de formation spécifiques nécessaires pour permettre a toutes les parties
prenantes de se retrouver au travers de cette modalité globale d’accompagnement

- la structure des cofits tant pour les services d’HAD, que les établissements médico-
sociaux et les structures hospitaliéres.

Ces éléments ne sont pas limitatifs, vous aurez la faculté de les compléter par les
orientations dégagées par les travaux de votre groupe.

La composition de votre groupe devra mobiliser toutes les compétences utiles sur ce sujet
avec, entre autres :

- des organismes ayant déja expérimenté ce type d’intervention,

- les fédérations hospitalieres et les organismes gestionnaires d’établissements médico-
sociaux et des services d’hospitalisation a domicile,

- des experts des différents champs de compétences (médicales, rééducatives,
éducatives et formatives, associations de parents et de personnes en situation de
handicap, etc...) et procédera a toutes les auditions que vous jugerez nécessaires.

Outre la rédaction du rapport permettant de construire le projet de circulaire, je vous
demande de mettre en perspective, sur le simple plan des orientations a préconiser, les besoins
de soins des personnes atteintes d’un handicap sévére, en relais des préconisations de
I’audition publique de la Haute Autorité de Santé qui s’est tenue les 22 et 23 octobre 2008.

Vous pouvez compter sur I’entier soutien des départements ministériels concernés qui
vous accompagneront dans tous les aspects de la conduite de ce type de travail jusqu’a la
rédaction du rapport, que je souhaite que vous me remettiez début février 2012.

Connaissant votre totale implication et votre dynamisme pour faire émerger des solutions
concrétes et novatrices, je ne doute pas que ce travail marquera une étape importante pour
’amélioration de 1’accompagnement de tous nos concitoyens en situation de handicap
concernés.

Dans cette attente, je vous prie d’agréer, Monsieur le Président et cher ami, I’expression de
ma considération distinguée.

ora BERRA
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ANNEXE 2

Doctenr Philippe Le Bourgeois

Ancien Interne des Hopitaux de Paris

Ancien Chef de Clinigue a la Faculté Paris, le mercredi 18 janvier 2012
Assistant des Hopitaux de Paris

Chef de Service
Assistant de I'Hapital Saint Joseph

Hépato-gastro-entérologue

Hapital Saint Joseph
185, rue Raymond Losserand
75014 Pans
Endoscopies digestives
TR1503749 Monsieur Pascal Jacob
57. e Saint Jacques
75005 Pans

Monsieur,

En tant que médecin hospitalier vous m’avez demandé un avis concemant 'utilité de mettre
en place une HAD en MAS ou en FAM. Je peux vous apporter les informations suivantes -

Mon service hospitalier est spécialisé en gastro-entérologie et accueille dans ce registre des
patients hospitalisés pour des activitis de soins ou des explorations digestives
interventionnelles cu nom, avec ou sans anesthésie. I’hospitahisation peut se dérouler en
hospitalisation tradiionmelle ou en hospitalisation de jour. Le cntére de choix entre ces deux
modes d’hospitalisation est fonction -

- d’une possible préparation avant un geste techmique d’endoscopie, de la nécessité ou

non d’un swivi au décours d*un acte interventionnel ;
- de la nécessité d'une personne accompagnante en cas d’anesthésie ambulatoire.

Le séjour des patients résidants d une MAS ou d’un FAM pose des problémes parficuliers :
- séparation de leurs structures d”accueil habitue] ;
- rupture psychologique avec leur suivi ;
- suspension de soins spécifiques par un personnel familiarisé et spécialisé ;
- difficultés comportementales éventuelles dans un service de soins ;
- locaux hospitaliers inadaptés.

La bnéveté d'un séjour apparait done un élément déternunant tant sur le plan des soins que
sur le plan économigque.

La mise en route d'une HAD permetirait ansi de transformer un séjour & fins d’examens
diagnostiques ou thérapeutiques (endoscopie digestive sous anesthésie, Interventionnelle ou
non, gestes techmiques de radiclogie avec ou sans préparation) de ume ou deux nmits
(préparation la veille d'un examen éventuel suivi ou surveillance post anesthésique) en wmn
séjour d’hopital de jour.

L"HAD nécessite la mise en place de protocoles de soins spécifiques rédigés par les experts
hospitaliers de leuwr domaine spécifique afin de garder la direction des soins relevant de leur
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ANMNEXE 3

A propos de 'HAD et du secteur medico-social

Dr A Delaubier MPR Chu de Poitiers
Janvier 12

Trente ans d'exercice dans un service de Médecine Physique et Réadaptation
nous ont amenés 3 collaborer avec le secteur médico-social depuis toujours et, depuis sa
création, avec 'HAD.

L'apport de 'HAD dans la filiére de scins n'est plus 3 démontrer. Mais son action
se limitait jusque 13 au domicile du patient et maintenant aux EHPAD.
Actuellement, ses missions ne lui permettent pas d'agir au sein d'une structure médico-
sociale, adultes ou enfants. Le court exposé suivant est destiné 3 contribuer i une
meilleure connaissance des besoins en la matiére, 3 travers 'expérience acquise au fil
des ans,

Population adulte

- Les résidents de Foyers d'Accueil Médicalisés, de Maisons d'Accueil Spécialisées
ou de Foyers occupationnels, peuvent &tre victimes de maladie ou d’accidents, avec pour
corollaires une aggravation temporaire ou définitive de leur état de santé. Une fois
passées les phases aigué et sub-aigug, se pose la question du retour dans la structure
d'origine. L'équilibre parfois déja fragile avant la maladie, est alors remis en cause. Sile
handicap surajouté s'avére permanent et définitif, c'est une autre orientation qu'il
faudra déterminer par l'intermédiaire de la MDPH. Mais 'aggravation n'est parfois que
temporaire ou compatible avec un retour dans la structure initiale. Les difficultés sont
alors multiples, allant des conséquences matérielles lifes a la dépendance jusqu'a
I'insuffisance d'environnement médical ou paramédical spécialisés; ce qui fait trés
souvent échouer un projet de sortie malgré les bonnes volontés de part et d'autres.

Pour exemple, dans notre expérience, nous avons eu 3 plusieurs reprises 3 gérer
un retour en structure, de patients porteurs d'un handicap d'ordre cognitif, jusque 13
relativement modéré, brutalement aggravé par un accident vasculaire avec hémiplégie.
La rééducation intensive terminée, la sortie du service a été différée de plusieurs
semaines et méme mois, du fait des difficultés liées 3 l'inadaptation du foyer face a
I'évolution de I'état de santé du résident.
Si une HAD avait pu étre mise en place, dans I'idéal spécifique en réadaptation, le projet
de sortie aurait été plus précoce et plus pertinent. En effet, ce type de prise en charge
aurait donné accés 3 des soins sur place, un suivi médical spécialisé, un
accompagnement pratique (locations de matériels, transports etc...).

On peut penser que, de relativement rares dans le passé, ces situations vont
devenir plus fréquentes, du fait de I'allongement de la vie des personnes handicapées,
susceptible d'entrainer l'apparition de maladies, du vicillissement notamment.
Pathologies cardiaques, diab&te ou cancers sont ainsi traités couramment dans cette

66



AMNMEXE 4

Centre de réadaptation de Coubert
Departementale 46 - 77170 Coubert

Intervention HAD en structure médico-sociale

Motion de « handicap invisible » et intervention de I'HAD de rééducation-réadaptation

Lintervention de 'HAD de rééducation-réadaptation ne doit pas étre limitée a la
pathologie initiale ou la situation de handicap. En effet, son intervention est cenfrée
sur l'objectif de rééducation-réadaptation de la prise en charge. Ainsi, la prise en
charge en neurologie prend toute son importance, car elle permet d'évaluer les
capacités de la personne dans son environnement : cest-a-dire en situation
« écologique », en tenant compte des éléments technigues, humains et
architecturaux (quiks soient facilitateurs ou cbstacles par rapport au handicap).

Particuliérement pour la situation du handicap invisible, la pertinence de la prise en
charge dans le lieu de vie de la personne handicapée prend fout son intérét. Le
handicap invisible se caractérise par le handicap situationnel fondé sur les
troubles cognitifs ou du comportement suite & une Iésion cérébrale acquise -
traumatisme crénien, ftumeur cérébrale, accident wvasculaire cérébral, maladie
dégénérative cérébrale, sclérose en plague, difféerentes démences. ). Dans son
extréme, une personne cérébro-lésée peut ne présenter aucun handicap physique,
mais ne pas pouvoir acquerr une autonomie dans les activités les plus simples et
routinieres de son quofidien, en raison de ses troubles de la mémoire, de sa perte
d'initiative, de son anogognosie ou de ses troubles du comportement par exemple. |l
faut noter que ces troubles cognitifs peuvent passés inapergus dans les bilans
neuropsychologiques standardisés, réalisés dans un « bureau », alors quils sont
observés lors d’'une mise en situation concréte dans un environnement. De la méme
maniére, des troubles cognitifs ne peuvent pas prédire |a situation de handicap de la
personne replacée dans son environnement : car grice & des éléments
psychoaffectifs, des capacités d'utiliser des automatismes antérieurs a la lesion
cérébrale, ou la stimulation des aidants peuvent venir modifier la situation.

Ainsi, la personne cérébro-lésée va pouvoir développer un certain niveau
d'indépendance, lui permettant de rester vivre dans son lieu de vie, de maintenir
une qualité de vie en adéquation avec son projet de vie.

Dans les situations de handicap invisible, il faut également noter que celui ¢ peut
étre invisible pour la personne elle-méme owl/et son entourage. Mais dans tous
les cas, il doit étre évalué et pris en charge par I'équipe de rééducation-
réadaptation.

Ainzi, FHAD de rééducation-réadaptation pourra intervenir dans le domaine du
handicap invisible auprés de la personne cérébro-lésée, son entourage et ses aidants
par lintervention des  rééducateurs, formés dans ce  domaine
neuropsychologique. Les mises en situations concrétes, dans I'environnement
de vie de la personne, vont metire en avant les répercussions des troubles
cognitifs dans le quotidien, maiz aussi mettre l'accent sur les capacités de

Aline GUILLOT ET ANMNE MARIE FEREOL le 04,/01/2012 HAD en FAM et MAS
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ANNEXE 5

Contribution FEGAPEI

HAD dans les EMS accompagnant les
personnes handicapées

1. Les personnes handicapées doivent pouvoir recourir au dispositif de I'HAD
comme tous les citoyens, qu’elles soient a leur domicile ou hébergées au sein
d'un établissement médico-social (EMS).

Au sein des EMS, les personnes handicapées doivent donc pouvoir bénéficier
de I'HAD pour toutes les catégories de soins qui en relévent tels que :

= les soins ponctuels : techniques et complexes pour des personnes ayant une
pathologie non stabilisée avec une durée de prise en charge déterminée.

Ex : antibiotiques en perfusion intraveineuse, pansements complexes
d’escarres ou d’ulcéres, cure de chimiothérapie, nutrition entérale.

= Les soins continus : soins techniques complexes, soins de nursing pour des
personnes ayant une pathologie évolutive avec un pronostic réservé ; la durée
n’est pas déterminée et peut aller jusqu’au décés (soins palliatifs ; des décisions
éthiques de fin de vie).

= Les soins de réadaptation aprés la phase aigué d’une pathologie
neurologique, orthopédique, cardiologique ou une polypathologie
prédéterminée Exemple : fracture du col du fémur, un AVC, une rééducation
apres une insuffisance cardiague décompensée.

L’'HAD, dans ces cas-la, est un relais de I’hopital.

2. La réussite de 'HAD dans les EMS passe par la mise en place d’un dispositif
spécifique d’accompagnement seul garant de la complémentarité entre le soin
et le médico-social. Il s’agit de construire un réel réseau de soin médico-social
permettant une véritable coordination entre les professionnels du soin et les
professionnels du médico-social qui sont appelés a travailler en étroite
collaboration.

Ce dispositif d’accompagnement intervient notamment dans les domaines cités
ci-apres :

& un accompagnement de la personne handicapée et de sa famille dans la
préparation de I'HAD : une information conjointe doit étre réalisée par
les équipes de I'EMS et I'équipe de I'HAD ;

% un accompagnement des personnes handicapées qui vivent également
au sein de I'EMS bénéficiant de I'HAD afin de prévenir et d’atténuer les
facteurs de perturbation pour ces personnes : cet accompagnement est
effectué par I'équipe de I'EMS ;
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& un accompagnement de l'équipe de I'HAD afin d'expliquer et de
décrypter les appréhensions que peut avoir la personne handicapée
concernant certains actes de soin permettant ainsi d'orienter les équipes
de I'HAD vers les modalités de soins les plus appropriées a la situation de
la personne : cet accompagnement est réalisé par I'équipe de I'EMS ;

& un accompagnement de I'équipe de I'EMS pour comprendre ce
qgu'implique la mise en place de I'HAD et la juste coordination a trouver
avec |'équipe de I'HAD et plus particulierement dans le cadre des
structures médicalisées (MAS ;FAM...) : cet accompagnement est réalisé
par I'équipe de I'HAD.

3. Cet accompagnement spécifique a la mise en ceuvre de 'HAD en EMS
intervient au moment de la préparation de ’'HAD, lors de |'acte de soins et dans
le suivi de I'HAD. Il nécessite la désignation, au sein de I'équipe de 'EMS, d’un
réferent de I'accompagnement de la personne handicapée.

Ce référent de I'accompagnement assure ainsi un role d'interface entre les
différents acteurs, la personne handicapée et sa famille, ce
médiateur/coordinateur est la clé d'une HAD réussie au sein des EMS.

Cette fonction a forte valeur ajoutée doit étre prévue et valorisée dans le cadre
du budget des EMS par la majoration du prix de journée (de 10% par exemple)
lorsque cette derniere comprend une HAD. Cette majoration est fléchée en
ressource pour le budget des EMS.

4. Afin d’assurer une coordination efficace des équipes et une répartition des
roles, la mise en place de I’'HAD dans un EMS suit les étapes suivantes :

Médecin traitant
Etape 1 La demande de la personne
handicapée
Médecin référent
de 'EMS

La personne handicapée
+ la famille ou tuteur
+ experts de 'EMS

avis
coordonné




Etape 3 La décision

5. Un tel dispositif nécessite une formation ajustée des deux équipes :

- comprendre en quoi consiste une HAD en EMS et la coordination a
mettre en ceuvre (formation de I'équipe de 'EMS);

- comprendre les difficultés et les appréhensions que peut rencontrer la
personne handicapée face a I'acte de soin (formation de I'équipe de
'HAD) ;

- savoir reconnaitre ce qui releve d’un symptéme lié a une pathologie a
celui qui reléve du handicap afin d’intervenir le plus t6t possible aupres
de la personne (formation des deux équipes avec une priorité sur les
équipes de 'EMS).

La réussite de I’'HAD en EMS repose également sur des protocoles médicaux et
une coordination des équipes prédéfinis et un « savoir travailler ensemble dans
le respect de ses compétences mutuelles » a développer.

En conclusion, pour la FEGAPEI |a réussite de 'HAD dans les EMS repose sur
deux éléments clés :

M La reconnaissance dans les textes en préparation (décret; circulaire
d’application) de la spécificité et de la valeur ajoutée des métiers de
I’'accompagnement ;

M La reconnaissance budgétaire et financiére de ces métiers de
I’accompagnement (mission de référent de I'accompagnement) dans les
textes précités.
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ANNEXE 6
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Intervention des services d’"HAD auprés des usagers des
appartements de coordination thérapeutique (ACT)

Les appartements de coordination théropeutique [ACT), visés au 9° du |. de 'ordicle L
312-1 du Code de l'action sociole et des familes, ont vocafion 4 accueilir et
accompagner, A lo fois des pemonnes atteinfes du VIH/SIDA, et &gaolement des
personnes présentant d'outres pathologies etfou maoladies chroniques, dont le cancer.
Par définition, ces structures accompagnent des personnes dont I'état peut necessiter le
renfort ef 'appuil d’une structure d'HAD.

Par gilleurs, dans les circulaires ministérielies relatives aux ACT publiees en 2008 et 2009, les
pouvoirs publics ont nofamment rappele les différents objectifs suivants :

- La poursuite du développement des ACT, compte tenu des besoins existants non
couverts, et de o possibiité pour ces structures d accusilir des personnes atteintes de
pathologies chronigques ;

- La mise en ceuvre du plan pour I'amélioration de la gualité de vie des personnes
atteintes de maladies chronigues, qui prévoyait le doublement du nombre de places
d'ACT entre 2007 et 2011, en veillant @ ce qu’is soient accessibles 4 'ensemble des
pathologies chronigues [de 1.040 places en 2007 a 1.800 places en 2011).

Au méme titfre que pour d autres structures médico-sociales infervenant dans l2 champ
du handicap, lintervention des services d’'HAD auprés d'usagers d ACT. permettrait
d'ameéliorer sensiblement la qualité de vie de ces pemonnes, en leur evitant des allers
retours vers les etablissements de santé.
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ANNEXE 8

Cohérence de la HAD avec les « réponses institutionnelles » anx

troubles du comportement et psychigues

Concernant la cohérence de 'intervention de la HAD aupres d’adultes avec autisme ou avant um
handicap résultant de troubles psychiques (notamment dans les formes séveéres), il conwvient d’éfre
partcubierement viglants sor -

La cchérence entre le programme de soins et d'inferventions de la HAD (fondés sur les
protocoles chmgues contractualizes localement entre les differents partenames) et le suma
medical psyehiatrique des personnes concernges ;

Cette vigilance consiste 3 houfer les risques d une mauvaise nteraction enire les protocoles de
soins de la HAD et les modifications/adaptations du traitement médicamenteus (psychotropes,
neurcleptiques) par le medecin psychiatre referent de 1" stablissement et/ou du resident ou par
tout autre actenr de la chaine de soms. Ces modifications interviennent frés fréquemnment
lorsque les troubles du comportement prennent de | ampleur.

Pour éviter ce nsque, 1l est proposé d'ajouter une directive anficipée (ajout dun nouveaun
protocole climgque cblizatomre au méme titre que celu portant sur I'urgencs) a 1'ensemble des
procedures prevues par la HAD. Ce protocole precisera les factewrs de nsques, la condmte a
tenr ef la démarche chinigue liés a |'interaction entre les problemes somatiques, les troubles du
comportement et la prescription médicamenteuse. Les inferventions seromt graduees sur la
base du principe swivant - les mmvestizations somatiques fartes par la HAD complétée par
I"évaluation fonctionnelle des troubles du comportement faites par 1"équipe de 1'établissement
sont dew: condifions essentielles et prealables a2 une eventuells modification’adaptation du
trartement par neurolaptiques ou psychotropes.

Docteur Martine BARRES,
Medacin de sante publique, MMASM (Mission nattonale d” Appa en sante mentale)
bapesgimazm com

Said ACEF,

Directeur du résean de santé Aura 77,

Chargs de mussion, Mission Nationale d" Appui en Santé mentale
acef dmnasm.com

directioniaural . ore

Avee la relecture et la contribution

du Docteur Dominigue FIARD,
Psychiatre, Responsable du CEAA
{Centre d'Expertise pour Awtisme Adultes - Centre Hospitalier de Miort)

Domimique FIARDY@ch-niort fr
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