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Le Relais Handidom, un service de soins infirmiers à domicile pour l’accompagnement des personnes lourdement handicapées.
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INTRODUCTION

Aujourd’hui en 2003, nous avons pu constater à quel point il est difficile pour des personnes lourdement handicapées de vivre seules ou accompagnées chez elles. 

En effet, par un manque de personnel qualifié, certaines d’entre-elles ne peuvent plus rester à leur domicile car, elles ne trouvent personne pour suppléer leurs déficiences (ex : une personne tétraplégique aura besoin d’aide pour faire sa toilette et s’habiller). 

D’autres, par ailleurs, peuvent avoir recours au conjoint, aux parents…(ce sont les aidants) mais, est-ce vraiment leur rôle ? Ont-ils les mêmes connaissances en matière de handicap qu’un infirmier par exemple ?  N’auraient-ils pas le droit et le devoir de « souffler » un moment dans la journée car, s’occuper d’une personne présentant une forte dépendance peut s’avérer à long terme très lourd pour les aidants qui bien souvent sont en souffrance. 

Certaines personnes handicapées se trouvant dans cette situation se sont manifestées par des grèves de la faim, dans le but de faire réagir la conscience collective.

Sensible à cette problématique depuis plusieurs années, le Centre de Réadaptation de Mulhouse a créé en 1997 un poste d’infirmière coordinatrice des retours à domicile. Elle complète le tandem ergothérapeute, assistante sociale pour accompagner cette étape importante du retour dans le lieu de vie.

La réalisation d’une enquête a permis de démontrer le besoin en aides humaines ; celle-ci a servi à l’élaboration du dossier de création d’un service de soins infirmiers à domicile pour personnes adultes handicapées. Il a ouvert ses portes en juin 2000 et est rebaptisé aujourd’hui « Relais Handidom ».

Dès l’ouverture de ce service unique en France, nous avons mis en avant les valeurs du Centre de Réadaptation de Mulhouse, que nous avons fait nôtres. Ces valeurs, l’encadrement, l’optimisme, la motivation « très contagieuse » des responsables du projet ainsi que, notre travail sur le terrain, nous permettent d’apporter une grande qualité d’accompagnement des personnes en situation de handicap dans « le chemin de vie qui est le leur »*.

C’est pourquoi nous allons exposer et argumenter tout au long de cette communication quels sont les éléments qui nous permettent d’affirmer que le Relais Handidom est un service de soins à domicile spécialisé dans le domaine du handicap, qu’il est différent de la plupart des autre services de soins intervenant chez les personnes et quelles sont pour nous les perspectives d’avenir.

*Walter HESBEEN

1. PRESENTATION DU RELAIS HANDIDOM

1.1 Objectifs et missions

-Accompagner le retour à domicile :

           → Comment ? : organiser et réaliser les soins en fonction du bilan de dépendance adapté à l’environnement (moment clé pour la personne handicapée)

-Contribuer activement au maintien à domicile des personnes :

→ Comment ? : assurer les soins de la vie courante que la personne ne peut faire seule

-Préserver l’autonomie des personnes :

→ Comment ? : laisser faire, ne pas faire à la place 



             Aider à trouver des aides techniques si nécessaire



             Etre attentif aux projets de vie de la personne 

-Etre à l’écoute des familles :

             → Comment ? : Conseiller, informer, aider, écouter

-Transmettre nos connaissances et savoir faire aux autres intervenants à domicile (aide à 

  domicile, auxiliaire de vie…)

→ Comment ? : Informer, conseiller, éduquer sur le handicap, sa prise en charge   (manutention…)

-Assurer des relais :

→ Comment ? : Travail en réseau, c'est-à-dire en collaboration avec les autres intervenants à domicile (SSIDPA , infirmières libérales…) pour une poursuite des soins à la fin de la prise en charge par le Relais Handidom

1.2 Historique et dates importantes

-Historique :

Le Centre de Réadaptation de Mulhouse a vu le jour en 1946 et était au départ essentiellement consacré à la formation professionnelle des blessés de guerre avec une capacité d’accueil de 385 places à l’époque.

C’est en 1972 que fut ouvert le service de rééducation fonctionnelle doté de 72 lits et accueillant des handicaps sévères (tétraplégie, traumatismes crâniens…).

L’établissement s’est fixé plusieurs priorités dont celle de favoriser le retour et le maintien à domicile des personnes en forte situation de handicap. Mais face à ce désir, un problème se posait pour un certain nombre de personnes une fois la période de rééducation-  réadaptation terminée, à savoir :

Une grande difficulté à trouver des professionnels de la santé (infirmières libérales) pour effectuer les soins quotidiens que demande une personne en situation de handicap une fois à domicile.

Lors de sa prise de fonction en 1997, l’infirmière coordinatrice des retours à domicile a réalisé une enquête. Celle-ci eu lieu entre le 20 janvier et le 30 juin 1997 et a concerné 24 personnes (ayant une dépendance importante) qui avaient quitté le centre de réadaptation entre le 1er juillet 1996 et le 31 décembre 1996.

L’observation démontra plusieurs problèmes tels que :

· La participation importante de la famille, nécessaire pour maintenir la personne à son domicile ; elle souhaite le développement de structures d’hébergements temporaires, afin de pouvoir « souffler ».

· La difficulté de certaines infirmières libérales face à certains soins spécifiques (par exemple, l’exonération fécale).

· Une approche inadaptée aux situations de handicap (par manque de temps, de connaissances…).

· La nécessité de former les aides à domicile.

Le bilan de l’activité de la coordination des retours à domicile du 1er janvier au 30 juin 1997 révèle  une grande difficulté pour trouver des services de soins à domicile pour les personnes handicapées . Enquête et bilan d’activité ont permis d’argumenter le dossier de création d’un service de soins infirmiers à domicile pour personnes adultes handicapées. S’inspirant du service « Vie à Domicile » pour personnes handicapées d’Angers, le Relais Handidom obtient l’autorisation de fonctionner pour 5 ans sur le mode expérimental.

-Dates à retenir :

Date d’ouverture

Le S.S.I.D.P.A.H. (Service de Soins Infirmiers à Domicile pour Personnes Adultes Handicapées) première appellation donnée avant l’inauguration, a ouvert ses portes le 19 juin 2000.

La demande d’agrément avait été accordée par arrêté préfectoral du 22 juin 1999.

Date de l’inauguration

Le service fut inauguré le 24 janvier 2002, où il changea de nom et fut baptisé « Relais Handidom », nom choisi en équipe.

Cette étape fut importante pour le service car, l’équipe très investie depuis plus d’un an avait enfin le sentiment d’être réellement reconnue ; l’appellation Relais Handidom l’identifiait comme service à part entière.

Date du déménagement

Au départ et pour des raisons matérielles, le Relais Handidom était situé en plein cœur de Mulhouse, rue d’Ensisheim dans un local relativement petit.

Pour plusieurs raisons (difficultés pour se stationner, éloignement du centre de réadapatation…), le Relais déménagea en juin 2002 dans un cadre beaucoup plus agréable.

1.3 Composition de l’équipe

A ce jour, l’équipe est composée de :

· 2 infirmières DE à mi-temps

· 1 infirmière DE à trois-quart temps

· 1 infirmier DE à temps plein

· 1 Aide-soignante à mi-temps

· 1 infirmière responsable d’unité de soins à mi-temps

Toute l’équipe a été formée aux spécificités de la réadaptation par des périodes de travail au centre de réadaptation de Mulhouse.

Par ailleurs l’infirmière coordinatrice est titulaire du D.U.S.I.R.R (diplôme universitaire de soins infirmiers en rééducation et réadaptation), et 2 infirmiers (ères) de l’équipe sont en cours de formation pour ce même diplôme.

1.4 Présentation des locaux et mode de fonctionnement

-Présentation des locaux :

-Photos

-Mode de fonctionnement :

Le service fonctionne 7 jours/7 toute l’année, les soins sont réalisés de 7h30 à 12h et de 17h à 20h. 

Une permanence téléphonique est assurée tous les matins de 7h30 à 12h. 

Un répondeur enregistre les appels téléphoniques en dehors de ces horaires.

1.5 Modes d’admission et de sortie

-Chaque demande d’admission est étudiée par un conseil d’admission :

Le comité d’admission :

Il est composé de :

· Infirmière responsable du Relais Handidom.

· Responsable des équipes paramédicales

· Médecin chef du CRM

Il a pour mission d’étudier les demandes d’admission.

Il vérifie que les critères de prise en charge sont respectés, si cela n’est pas le cas, ses membres après discussion peuvent tout de même accepter la prise en charge.

-Critères de prise en charge :

Age

Le Relais Handidom est un service de soins destiné en priorité aux personnes adultes en situation de handicap moteur, stabilisé (ex : paraplégie) ou évolutif (ex : sclérose en plaque).

Les personnes accueillies sont âgées au minimum de 18-20 ans ; il n’existe pas de limite d’âge supérieure, une personne de plus de 60 ans pourra être admise, la prépondérance sera alors donnée aux autres critères.

Situation géographique 

L’équipe du Relais Handidom intervient dans un périmètre de 20km autour de Mulhouse.

Formalités administratives

Accord du médecin conseil de la caisse d’affiliation pour toutes les personnes.

Accord COTOREP pour les personnes ayant un handicap consolidé.

Type de pathologies

-caractère lourd du Handicap (codification PMSI supérieure à 12)

-maladies dégénératives

-avec une perspective de relais

-prise en charge de courte durée, ex : vacances d’un jeune homme de 

Grenoble dans sa famille  à Pulversheim

-Critères de sortie :


-Décès d’une personne après une période de soins palliatifs


-Relais avec un autre service (à domicile ou en structure)


-Autres (prise en charge ponctuelle, pendant les vacances…)

1.6 Activité actuelle

A ce jour, le Relais Handidom accueille :


-1 personne tétraplégique, vivant seule et nécessitant une aide pour les transferts, pour la toilette, l’habillage, ainsi que pour l’exonération fécale, la préparation des médicaments.


-1 personne tétraparétique qui vit seule mais est très entourée par ses amis, pour laquelle, les aides nécessaires sont essentiellement pour les transferts, la toilette et  l’habillage du bas du corps, les soins et changement de sonde urinaire, la préparation des médicaments. 


-1 personne paraplégique vivant avec sa femme et ayant besoin en plus des autres soins cités ci-dessus, d’injection d’anticoagulants, de réfection de pansement et d’une surveillance cutanée très particulière.


-2 personnes présentant une sclérose en plaque à un stade déjà bien évolué sous forme de tétraplégie dont une avec des difficultés respiratoires.

Elles sont totalement dépendantes au niveau de la motricité (aide totale, pour la toilette, l’habillage, le lever, les repas…), elles vivent avec leur épouse (car il s’agit d’homme) et leurs enfants.


-1 personne hémiplégique vivant seule, ayant besoin d’aide pour les transferts, la toilette et l’habillage.


-1 personne atteinte par la sclérose latérale amyotrophique (S.L.A. ou maladie de Charcot), entourée de sa femme.


-1 jeune homme tétraplégique admis pendant les congés en famille deux fois par an 


-1 jeune homme tétraplégique admis de façon ponctuelle lors de week end thérapeutiques

La majorité de ses personnes ont aussi recours à des aides- ménagères et/ou à des auxiliaires de vie pour les aider à suppléer leurs déficiences au cours d’une journée.

1.7 Limites du Relais Handidom

La poursuite du fonctionnement du service tel qu’il est prévu lors de la création du service s’avère difficile et ne touche qu’une population restreinte de personnes handicapées.

Selon les axes de travail définis par le comité d’évaluation des tutelles réuni le 13.06.2002, la recherche et la mise en place de relais ont été poursuivies : sur les quinze personnes admises depuis l’ouverture du service, trois relais ont été réalisés.

Cependant la rotation des personnes prises en charge semble insuffisante. Peu de places se libèrent. 

Le service assure essentiellement des prises en charge des situations lourdes et dans ce sens il a effectué deux accompagnements de fin de vie à domicile. Ces prises en charge impliquent une pénibilité de travail importante tant au niveau physique(de nombreuses manutentions) que psychologique (accompagnement psychologique de la personne, de son entourage…). Un fonctionnement de service identique pour 12 voire 25 places semble difficile.

Actuellement, les missions d’information et d’éducation sont réalisées au quotidien par l’équipe du Relais Handidom, mais elles ne touchent que les personnes prises en charge par le service.

1.8 Questionnement

A partir de ce constat, vu l’émergence du nouveau métier d’auxiliaire de vie , et la conjoncture socio-économique actuelle nous nous sommes penché sur la question suivante:

Comment apporter un maximum de qualité tout en conservant notre savoir faire et en formant de nouveaux professionnels ?

2. PROJET DE SERVICE
Vu le questionnement et notre mission de relais spécialisé nous avons comme projet pour les quatre places restantes :

La mise en place d’une équipe mobile du handicap moteur.

La présentation de cette partie se présente sous la forme de questionnements.

Missions ? 

Intervenir en tant que consultant spécialisé en structure et à domicile

Pourquoi nous sommes spécialisés ?

Le diplôme d’état d’infirmière est général, concernant le handicap, présence dans deux modules de 60h chacun à caractères généraux (neurologie et traumatologie) où il apparaît  des notions de rééducation- réadaptation.

Par notre formation théorique (DU, formation continue au sein du C.R.M) formation pratique (manutention, ergonomie, soins spécialisés)

De notre expérience nous avons constaté qu’il faut deux ans de travail à temps complet dans une unité de rééducation- réadaptation pour posséder les connaissances nécessaires à la prise en charge des soins des personnes handicapées, validation des acquis (période de stage au C.R.M avant le démarrage des soins à domicile)

Service du C.R.M

Qui peut être concerné ? :

-Toute personne en situation de handicap moteur ainsi que leurs  proches peuvent en faire la demande.

-À la demande des institutions et des intervenants professionnels et non professionnels gravitant autour des personnes en situation handicap.

Comment ? 

-Etre réactif à la demande émergeant d’une structure ou du domicile.

-Conseiller, superviser encadrer si besoin les professionnels qui gravitent autour de la  personne.

-Transmettre aux infirmières nos connaissances sur les soins spécifiques du handicap.

-Conseiller, informer sur les gestes et postures adéquates a la manutention ainsi que du matériel et de son utilisation.

Objectifs ?

Transmettre nos connaissances dans le domaine du handicap moteur et mutualiser nos compétences pour une meilleure prise en charge des personnes handicapées à domicile.

Critères ?

Toute demande ayant trait au handicap physique.

Age : adultes, si besoin adolescents.

Secteur géographique : Haut-Rhin.

Que la demande ne relève pas d’une prise en charge complète de soins, mais soit du domaine de l’éducation, du conseil ou de l’information.

Qui intervient ?

Les infirmiers du Relais handidom coordonnés par l’IRUS (Infirmière Responsable d’Unité de soins).

3.1 Limites du nouveau projet

Le constat aujourd’hui :

De nombreuses personnes ne sont pas prises en charge par des infirmières (pénurie) mais par des aides à domicile ou même par des aides ménagères.

Les auxiliaires de vie sociale vont être de plus en plus sollicitées. Cependant, leur formation ne sera pas suffisante par rapport à de nombreux aspects spécifiques du handicap.

Le Centre de Réadaptation de Mulhouse souhaite se positionner en accompagnant les auxiliaires de vie qui interviennent auprès des personnes handicapées dans un objectif de prise en charge de qualité pour ces personnes.

La limite majeure de ce projet est financière : jusqu’à présent les soins d’hygiène et de nursing étaient pris en charge au titre de l’assurance maladie, dans ce cadre de fonctionnement, ils resteront à charge des personnes soignées ; certaines d’entre elles n’auront sans doute pas le budget nécessaire.

CONCLUSION

Trois années de fonctionnement ont prouvé l’utilité du Relais Handidom dans sa contribution au retour et maintien à domicile des personnes en forte situation de handicap. 

Une réflexion d’équipe sur le fonctionnement actuel du service et ses limites nous conduit vers une nouvelle perspective d’équipe mobile du handicap avec une large ouverture sur le travail en réseau .

Cette nouvelle orientation nous permettra d’être en accord avec l’évolution du contexte sanitaire de la prise en charge des soins à domicile : création du Diplôme d’Auxiliaire de Vie Sociale, intensification du réseau, projet de service.

Appartenant au Centre de Réadaptation de Mulhouse, lui faisant référence, nous souhaitons ainsi apporter une réponse plus complète aux personnes handicapées dont le projet est de vivre chez elles.
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