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PLAN DU VOLET 1

e |'autodétermination et la personne au centre de la dynamique de son projet de vie;

e Les acteurs de la dynamique et la fonction de coordination selon le niveau de besoin identifié;
e La construction du dispositif ressource;

¢ La mise en ceuvre opérationnelle de la coopération et de la coordination.

CHAQUE PARTIE EST COMPOSEE DE LA FACON SUIVANTE
e Une introduction;

e Des points de vigilance;

¢ Des enjeux;

¢ Des recommandations, dont certaines sont accompagnées de questions. Ces questions sont a utiliser par les
professionnels comme un guide a la mise en ceuvre des recommandations;

e Des illustrations: les noms des établissements et des personnes sont fictifs. lls ont été imaginés pour permettre
au lecteur de s'identifier aux exemples;

¢ Des exemples de criteres de suivi;

e Les outils;

® Leszooms.

Les critéres de suivi permettent aux professionnels de suivre la mise en ceuvre des pratiques mais aussi d'évaluer
I'impact de ces pratiques sur la personne, son entourage, les professionnels et les partenaires. Ces criteres de
suivi peuvent, soit décrire un élément de situation, soit une évolution d'un point de vie quantitatif. lls apportent
un éclairage a une question posée sur une pratique et son effet. Ils sont a aborder comme un outil d'aide a la
réflexion et a la mise en ceuvre d'actions d'amélioration. Ils sont a adapter en fonction du contexte de la structure
et nécessitent de prévoir des compléments qualitatifs.

COMPOSITION DU VOLET 2

e Des outils;
¢ Des fiches acteurs;
e Des zooms.
COMPOSITION DES ANNEXES
o Définitions;
e Glossaire.

REPERE JURIDIQUE

Article L. 1110-4 du code de la santé publique: «|.-Toute personne prise en charge par un profession-
nel de santé, un établissement ou service, un professionnel ou organisme concourant a la prévention
ou aux soins dont les conditions d'exercice ou les activités sont régies par le présent code, le service
de santé des armées, un professionnel du secteur médico-social ou social ou un établissement ou
service social et médico-social mentionné au | de I'article L. 312-1 du code de I'action sociale et des
familles a droit au respect de sa vie privée et du secret des informations la concernant.
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Excepté dans les cas de dérogation expressément prévus par la loi, ce secret couvre I'ensemble des informa-
tions concernant la personne, venues a la connaissance du professionnel, de tout membre du personnel de
ces établissements, services ou organismes et de toute autre personne en relation, de par ses activités, avec
ces établissements ou organismes. Il s'impose a tous les professionnels intervenant dans le systéme de santé.

Il. Un professionnel peut échanger avec un ou plusieurs professionnels identifiés des informations re-
latives a une méme personne prise en charge, a condition qu'ils participent tous a sa prise en charge et
que ces informations soient strictement nécessaires a la coordination ou a la continuité des soins, a la
prévention ou a son suivi médico-social et social.

Ill. Lorsque ces professionnels appartiennent a la méme équipe de soins, au sens de l'article L. 1110-12,
ils peuvent partager les informations concernant une méme personne qui sont strictement nécessaires a
la coordination ou a la continuité des soins ou a son suivi médico-social et social. Ces informations sont
réputées confiées par la personne a I'ensemble de I'équipe.

Le partage, entre des professionnels ne faisant pas partie de la méme équipe de soins, d'informations né-
cessaires a la prise en charge d'une personne requiert son consentement préalable, recueilli par tout moyen,
y compris de facon dématérialisée, dans des conditions définies par décret pris apres avis de la Commission
nationale de I'informatique et des libertés.

IV. La personne est diment informée de son droit d'exercer une opposition a I'échange et au partage d'in-
formations la concernant. Elle peut exercer ce droit a tout moment.

V. Le fait d'obtenir ou de tenter d'obtenir la communication de ces informations en violation du présent
article est puni d'un an d'emprisonnement et de 15000 euros d'amende.

En cas de diagnostic ou de pronostic grave, le secret médical ne s'oppose pas a ce que la famille, les proches
de la personne malade ou la personne de confiance définie a I'article L. 1111-6 recoivent les informations
nécessaires destinées a leur permettre d'apporter un soutien direct a celle-ci, sauf opposition de sa part. Seul
un médecin est habilité a délivrer, ou a faire délivrer sous sa responsabilité, ces informations.

Le secret médical ne fait pas obstacle a ce que les informations concernant une personne décédée soient
délivrées a ses ayants droit, son concubin ou son partenaire lié par un pacte civil de solidarité, dans la me-
sure ou elles leur sont nécessaires pour leur permettre de connaitre les causes de la mort, de défendre la
mémoire du défunt ou de faire valoir leurs droits, sauf volonté contraire exprimée par la personne avant son
décés. Toutefois, en cas de décés d'une personne mineure, les titulaires de I'autorité parentale conservent
leur droit d'accés a la totalité des informations médicales la concernant, a I'exception des éléments relatifs
aux décisions médicales pour lesquelles la personne mineure, le cas échéant, s'est opposée a I'obtention de
leur consentement dans les conditions définies aux articles L. 1111-5 et L. 1111-5-1.

VI. Les conditions et les modalités de mise en ceuvre du présent article pour ce qui concerne I'échange et
le partage d'informations entre professionnels de santé et non-professionnels de santé du champ social
et médico-social sont définies par décret en Conseil d'Etat, pris aprés avis de la Commission nationale de
I'informatique et des libertés. »

[...] Un professionnel peut échanger avec un ou plusieurs professionnels identifiés, des informations rela-
tives a une méme personne prise en charge, a condition qu'ils participent tous a sa prise en charge et que
ces informations soient strictement nécessaires a la coordination ou a la continuité des soins ou a la pré-
vention ou a son suivi médico-social et social. Lorsque ces professionnels appartiennent a la méme équipe
de soins [...], ils peuvent partager les informations concernant une méme personne qui sont strictement
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nécessaires a la coordination ou a la continuité des soins ou a son suivi médico-social et social. Ces in-
formations sont réputées confiées par la personne a I'ensemble de I'équipe. Le partage, entre des profes-
sionnels ne faisant pas partie de la méme équipe de soins, d'informations nécessaires a la prise en charge
d'une personne requiert son consentement préalable, recueilli par tout moyen, y compris de facon dématé-
rialisée, dans des conditions définies par décret pris aprés avis de la Commission nationale de I'informatique
et des libertés. La personne est diiment informée de son droit d'exercer une opposition a I'échange et au
partage d'informations la concernant. Elle peut exercer ce droit a tout moment [...]".

Afin de garantir la qualité et la confidentialité des données de santé a caractére personnel et leur protection,
les professionnels de santé, les établissements et services de santé, les hébergeurs de données de santé a
caractere personnel et tout autre organisme participant a la prévention, aux soins ou au suivi médico-social
et social utilisent, pour leur traitement, leur conservation sur support informatique et leur transmission par
voie électronique, des systemes d'information conformes aux référentiels d'interopérabilité [...]J2.

Toute personne qui héberge des données de santé a caractere personnel recueillies a I'occasion d'activités
de prévention, de diagnostic, de soins ou de suivi social et médico-social, pour le compte de personnes
physiques ou morales a I'origine de la production ou du recueil desdites données ou pour le compte du
patient lui-méme, doit étre agréée a cet effet. Cet hébergement, quel qu'en soit le support, papier ou
électronique, est réalisé apres que la personne prise en charge en a été diiment informée et sauf opposition
pour un motif légitime [...]»3.

! Article L. 1110-4 du code de la santé publique et décret du 20 juillet 2016 relatif aux conditions d’échange et de partage d’informations entre professionnels
de santé et autres professionnels des champs social et médico-social et 3 'acces aux informations de santé a caractére personnel.

2 Ibid.

3 Article L. 1111-8 du code de la santé publique.
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INTRODUCTION ET PROBLEMATIQUE

1 CONTEXTE ET TERMES RETENUS

Contexte et cadre réglementaire

L'élaboration de recommandations sur la coordination du parcours de la personne en situation de handicap

s'inscrit dans le cadre suivant:

e la continuité du parcours:
le rapport de Denis Piveteau « Zéro sans solution: le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans
rupture pour les personnes en situation de handicap et pour leurs proches »;
le décret n°2017-982 du 9 mai 2017 relatif a la nomenclature des établissements et services sociaux et
médico-sociaux accompagnant des personnes handicapées ou malades chroniques;
la circulaire n° DGCS/3B/2017/148 du 2 mai 2017 relative a la transformation de I'offre d'accompa-
gnement pour les personnes handicapées dans le cadre de la démarche «une réponse accompagnée pour
tous», de la stratégie quinquennale de I'évolution de I'offre médico-sociale (2017-2021) et de la mise
en ceuvre des décisions du CIH du 2 décembre 2016 avec notamment pour priorité de « promouvoir la
complémentarité des réponses de tous les acteurs (notamment des secteurs sanitaire, social et médico-
social) contribuant a la qualité du parcours de vie des personnes »;
le décret n° 2017-1200 du 27 juillet 2017 relatif au projet territorial de santé mentale;
la réponse personnalisée et adaptée aux besoins des personnes en situation de handicap complexe. Le
dispositif « une réponse accompagnée pour tous, dont I'axe 2: « déploiement d'une réponse territorialisée
accompagnée pour tous »; et I'axe 4: «accompagnement au changement des pratiques » ;
I'obligation des ARS sur les « parcours complexes » et le décret n° 2016-1349 du 4 juillet 2016 relatif aux
fonctions d'appui aux professionnels pour la coordination des parcours de santé complexes;
I'article 89 de la loi de modernisation de notre systéme de santé et le décret n° 2017-137 du 7 février 2017
relatif aux informations nécessaires a I'élaboration des Plans d'accompagnement globaux des personnes
handicapées (PAG);
dans le cadre du projet de réforme de la tarification des établissements et services médico-sociaux
(SERAFIN-PH), une nomenclature des prestations de ces structures a été définie. Elle comprend notamment
la composante «3.1.5 - Relations avec le territoire », qui rend compte des démarches entreprises vers
les acteurs du territoire, qu'ils soient spécialisés ou de droit commun, pour développer des partenariats,
des coopérations ou encore pour conventionner avec eux.

e la fonction d'appui-ressources des établissements et services en faveur des personnes en situation de

handicap aupreés des acteurs professionnels de leur territoire:

annexe 6 «Le développement de la fonction ressource » : circulaire N°DGCS/3B/2017/148 du 2 mai 2017
relative a la transformation de I'offre d'accompagnement des personnes handicapées dans le cadre de
la démarche «une réponse accompagnée pour tous », de la stratégie quinquennale de I'évolution de
I'offre médico-sociale (2017-2021) et de la mise en ceuvre des décisions du CIH du 2 décembre 2016.

¢ |e consentement des personnes accompagnées et le partage d'informations:
le décret n° 2016-1349 du 10 octobre 2016 relatif au consentement préalable au partage d'informations
entre des professionnels ne faisant pas partie de la méme équipe de soins;
la loi n°® 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé, qui précise donc les
modalités de partage d'informations et la notion d'équipe de soins (permettant ainsi un partage entre
professionnels de santé et non professionnels de santé) ;
le décret n° 2016-994 du 20 juillet 2016 relatif aux conditions d'échange et de partage d'informations
entre professionnels de santé et autres professionnels des champs social et médico-social et a I'accés
aux informations de santé a caractére personnel (qui précise les modalités de partage de I'information
entre membres d'une équipe de soins notamment);
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La loi n° 2015-1776 du 28 décembre 2015 relative a I'adaptation de la société au vieillissement qui a
précisé certains droits au bénéfice des usagers du secteur social et médico-social et en a consacré de
nouveaux, tels notamment, le recours a une personne de confiance dans le secteur médico-social.

2 LES ENJEUX DES RECOMMANDATIONS

Ces recommandations visent a répondre de facon appropriée aux besoins de la personne afin d'éviter les
ruptures de parcours, en évaluant avec elle ses besoins* et les propositions d'une réponse coordonnée avec
I'ensemble des ressources identifiées sur le territoire.

Cela se traduit, pour les personnes concernées, par les principes suivants:

e la personne est actrice de son parcours de vie et les actions sont guidées par son intérét;

¢ les besoins de compensation sont adaptés, consentis et en cohérence avec le projet de vie. Ces besoins
sont évolutifs et donc susceptibles d'étre modifiés et actualisés;

e un processus d'évaluation et de réévaluation est disponible;

e les transitions sont anticipées pour éviter les ruptures d'accompagnement : périodes charniéres (passage
de I'adolescence a I'age adulte, vieillissement), grandes étapes de la vie (déménagements, changements
d'environnement et de modes d'accompagnement, périodes particuliéres de I'année, perte d'un parent,
d'un proche, d'un aidant, d'une personne-ressource, etc.).

La nécessaire transmission de I'information se traduit, pour les organisations et les professionnels, de la

facon suivante:

e |a concertation avec la personne et, le cas échéant, les aidants et I'entourage;

e |a coordination intégrant la personne et les acteurs des différents secteurs;

e |'articulation fluide entre les différents modes d'intervention (au domicile, en établissement);

e |'évolution des pratiques professionnelles tout en respectant les compétences propres a chaque équipe,
dans une logique de complémentarité et dans le respect du principe visant a privilégier les dispositifs de
droit commun et les actions dans le milieu de vie ordinaire. Cela implique la connaissance des missions de
chacun et donc de leurs fonctions et compétences avant de délivrer I'information.

3 DESTINATAIRES DES RECOMMANDATIONS

Ces recommandations s'adressent aux:

e professionnels des établissements et services sociaux et médico-sociaux (ESSMS) accompagnant des
personnes en situation de handicap. Il s'agit pour ces structures d'identifier les ressources en interne, de
les faire connaitre sur le territoire, puis de mobiliser auprés des partenaires extérieurs les compétences ou
prestations nécessaires au projet de la personne.

*Se référer A la définition.
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Elles s'adressent aussi de maniére indirecte aux :

e personnes en situation de handicap elles-mémes, en tant qu'actrices de leur parcours en premier lieu
(lorsqu'il est fait référence a la personne, cela inclut également la personne accompagnée par une personne
de confiance®, une personne habilitée par la personne en situation de handicap ou par le représentant légal
lorsque la personne bénéficie d'une mesure de protection®);

¢ aidants non professionnels, aux pairs et a I'entourage des personnes en situation de handicap qui sont
également concernés par les messages contenus dans ces recommandations.

La participation, méme infime, de tous les acteurs est nécessaire pour atteindre les objectifs des recomman-

dations. Aussi ces derniéres peuvent également étre utiles aux professionnels et acteurs:

e de l'aide a domicile (lorsqu'ils ne sont pas des ESSMS);

de la santé: les professionnels de santé des secteurs publics et privés enfants et adultes ; des secteurs de

psychiatrie publique et privé : enfant et adulte (dont leurs propres services de réhabilitation psychosociale,

les équipes mobiles, etc.), la médecine de ville (médecins référents), la médecine de santé au travail, les

médecins et professionnels de la PMI, les médecins et infirmiéres de I'éducation nationale, les infirmiers,

les psychologues, les orthophonistes, les psychomotriciens, les pharmaciens;

e de I'emploi et de la formation : Cap Emploi, Pole Emploi, les entreprises adaptées, la mission handicap des
universités et des entreprises, les services d'appui au maintien dans |'emploi des travailleurs handicapés, etc.;

¢ de I'hébergement et du logement: les résidences accueil, les centres d'hébergement et de réinsertion
sociale, les foyers de jeunes travailleurs, les bailleurs sociaux ou privés, les établissements d'hébergements
pour personnes agées dépendantes, les foyers logement, les lits halte soins santé (LHSS), les lits d'accueil
médicalisés, les appartements de coordination thérapeutiques;

e de la vie sociale et citoyenne: le groupe d'entraide mutuelle, les associations d'usagers, les maisons de

quartiers, les centres socioculturels, les associations culturelles et sportives, etc.;

de la famille: les associations de familles, le planning familial, etc.;

de I'éducation nationale;

de la protection de I'enfance;

de la protection sociale (CPAM, CAF, etc.);

de I'addiction;

de la justice.

Elles s'adressent aussi de maniére indirecte :

e aux acteurs chargés de |'évaluation, de I'orientation et de I'accés aux droits des personnes: les centres
communaux d'action sociale, les services sociaux départementaux (Unités territoriales d'action sociale,
etc.), les services intégrés d'accueil et d'orientation, les centres locaux d'information et de coordination, les
professionnels des MDPH (les Equipes pluridisciplinaires d'évaluation (EPE) et les membres des CDAPH), etc.;

e aux professionnels des collectivités territoriales et du département : des MDS (Maison départementale et
de la solidarité), des SLPS (service local de la promotion de la santé), des maisons de I'autonomie;

e aux autorités de contrdle et de tarification (ARS, conseils départementaux);

® aux centres ressources;

e aux organismes de formation;

* aux organismes qui accompagnent les ESSMS dans leurs démarches d'amélioration de la qualité.

5 Annexe 4-10 du Code de I’action sociale et des familles; L. 311-5-1 du CASF qui consacre la personne de confiance dans le secteur social et médico-social;
L.1111-6 du CSP.

¢ Le Juge des tutelles désigne la personne exercant une mesure de protection selon une procédure décrite a I’article 430 du Code civil ou la personne habilitée
en application des articles L. 494-1 et suivants du Code civil
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PRE-REQUIS POUR LA LECTURE

Actuellement, de nombreuses expériences et pratiques de coopération sont en ceuvre et continuent de se
développer. Ce document constitue un premier corpus de recommandations de bonnes pratiques en I'état
de la réglementation et des connaissances actuelles.

1 LA PERSONNE CONCERNEE

Il est important de rappeler que la personne en situation de handicap est un interlocuteur a part entiére et
que sa participation effective aux décisions qui la concernent est constamment recherchée.

La personne concernée est |'actrice principale de son accompagnement : en dehors des cas ot des mesures de
représentation ou d'accompagnement ont été prononcées par le juge, I'intervention de tiers reste subordonnée
a son accord.

Par ailleurs, la personne en situation de handicap peut désigner une personne de confiance sociale ou
médico-sociale au sens de l'article L. 311-5-1 du CASF issu de la loi n° 2015-1776 du 28 décembre 2015
relative a I'adaptation de la société au vieillissement («loi ASV »). Cette personne exerce de plein droit des
attributions propres a 'accueil ou a I'accompagnement social ou médico-social : elle peut étre consultée par
la personne en situation de handicap lorsque cette derniére rencontre des difficultés de connaissance et de
compréhension de ses droits. En outre, elle peut étre invitée par I'intéressée a I'accompagner a I'entretien qui,
en vue de la conclusion du contrat de séjour, sera consacré a la vérification de la validité de son consentement.

Les personnes qui accompagnent les personnes en situation de handicap doivent veiller & prendre les
mesures nécessaires pour permettre le respect et la mise en ceuvre de ses droits. Dés lors, elles sont appelées
a prendre connaissance des présentes recommandations et doivent se sentir concernées chaque fois qu'il est
fait référence a la personne en situation de handicap. L'étendue de leur implication dépend toutefois de la
nature de leurs fonctions et/ou de leurs missions (personne de confiance, personne habilitée, représentant
légal), des décisions de justice en vigueur ainsi que de |'accord et de la volonté de la personne en situation de
handicap et de son degré d'autonomie. Ainsi, I'implication des tiers suppose toujours I'accord de la personne
(dans le cadre des mesures de protection éventuelle).

Le juge des tutelles désigne le cas échéant la personne exercant une mesure de protection juridique (famille,
entourage, délégué mandataire, etc.) selon une procédure décrite a I'article 430 du Code civil.

Lorsque I'enfant pris en charge par le service de I'Aide sociale a I'enfance est confié a une personne physique
ou morale, une liste des actes usuels de 'autorité parentale, que cette personne ne peut pas accomplir au
nom de ce service sans lui en référer préalablement, est annexée au projet pour I'enfant.

Le projet pour I'enfant définit les conditions dans lesquelles les titulaires de I'autorité parentale sont informés
de I'exercice des actes usuels de |'autorité parentale’.

7 Décret n°® 2016-1283 du 28 septembre 2016 relatif au référentiel fixant le contenu du projet pour ’enfant prévu a I'article L. 223-1-1 du code de Iaction
sociale et des familles Art. L. 223-1-2 du CASE.
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PRE-REQUIS POUR LA LECTURE

Pour I'ensemble du document, la mise en ceuvre des recommandations nécessite que les professionnels
instaurent un dialogue avec la personne en situation de handicap en vue de rechercher son accord. L'accord
de la personne en situation de handicap est également recherché pour les besoins identifiés par le représentant
légal ou les professionnels qui I'accompagnent. Pour les personnes exprimant un refus, le role des profes-
sionnels est d'analyser les causes du refus pour y apporter les réponses adaptées.

2 LES SITUATIONS

Plusieurs types de situations sont a envisager pour la lecture de ces recommandations, dans la mesure ou

elles exigent divers niveaux de coordination (cf schéma dans le chapitre sur la fonction de coordination) :

e 1 situation : en situation usuelle, I'évaluation des besoins de la personne ainsi que les réponses nécessitent
la mise en ceuvre d'une coordination de niveau 1;

e 2¢sjtuation : en situation usuelle?, I'évaluation des besoins et des réponses, pour certaines personnes,
nécessite la mise en ceuvre de dispositifs spécifiques. La coordination spécialisée de niveau 2 fait appel a
des ressources et a des acteurs particuliers (les ressources nécessaires a la mise en ceuvre de cette fonction
sontidéalement & inscrire au contrat pluriannuel d'objectifs et de moyens du dispositif lors de sa négociation
avec les autorités de tarification et de controle);

e 3¢situation : en situation particuliére, I'accompagnement ne correspond pas au premier choix de la personne
(situation non disponible & un instant « T » ou présentant une complexité particuliére). Les besoins (second
choix) nécessitent alors la mise en ceuvre de solutions alternatives temporaires correspondant a une coordi-
nation de niveau 3. Ces derniéres solutions peuvent rester des solutions alternatives incluant la mise en
place d'interventions pour atteindre le premier choix. Elles peuvent, si elles conviennent a la personne, se
pérenniser. Elles se transforment alors en premier choix ou bien restent des solutions alternatives, incluant
la mise en place d'interventions pour atteindre le premier choix. Il convient de «rester en veille » sur ces
notifications pour éviter une situation complexe.

Dernier recours: il concerne les situations complexes ou les situations de rupture (cf zoom sur le PAG et le GOS).

¥ AGENCE NATIONALE D'APPUI A LA PERFORMANCE DES ETABLISSEMENTS DE SANTE ET MEDICO-SOCIAUX (ANAP). Orga-
nisations territoriales au service de la coordination. Tome 1: construction de dispositifs d’appui a la coordination des situations complexes. Paris: ANAP,

2017. Disponible A I’adresse: <http://www.anap.fr/ressources/publications/detail/actualites/organisations-territoriales-au-service-de-la-coordina-
tion-tome-1-construction-de-dispositifs-dappui-a-la-coordination-des-situations-complexes/>.
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PRE-REQUIS POUR LA LECTURE

3 L'APERCU GENERAL

L'apercu général correspond aux différentes parties abordées dans les recommandations: de I'anticipation
a la mise en ceuvre. Les fléches, situées en haut et en bas du schéma, indiquent la dynamique d'évaluation
et de réévaluation.

Le projet de la personne,
au centre de la dynamique

Les parties abordées dans les recommandations Les parties abordées dans les recommandations

Outil d'aide a la transition pour les événements,

Anticipation des besoins particuliers que nécessitent les changements dans la vie quotidienne et lors de mouvements
transitions géographiques

Outil d'aide a la transition liée a I'dge

Outil: le questionnement en vue de |'élaboration d'un projet
de vie

Les éléments a investiguer

Evaluation des besoins, attentes et aspirations de la
personne et de son entourage Outil: les domaines nécessitant la mise en place
d'évaluations régulieres

Zoom sur les personnes constituant I'entourage

Démarche d'analyse des professionnels ressources

de I'ESSMS
Identification des acteurs de la dynamique du projet Cible de Sluzki9: cartographie de son réseau (social, familial,
de vie de la personne amical, etc.)

- les professionnels ressources de I'ESSMS
- les acteurs ressources
- la personne assurant la fonction de coordination Zoom sur la démarche SERAFIN-PH
Zoom: exemples d'acteurs assurant la fonction de
coordination

Mission de référence et de coordination

Charte partenariale
Convention de coopération

Construction du dispositif ressource sur le territoire o _
Zoom sur les formes juridiques de coopération

Outil: les Fiches acteurs

Mise en ceuvre des réponses du dispositif ressource

g Outil: les Fiches acteurs
selon le type d'accompagnement pour la personne

Evaluation

?SLUZKI, C.E. Migration and the disruption of social networks. In Mc GOLDRICK, M. Re-Visionning Family Therapy: Race, Culture and Gender in
Clinical Practice. New York : Guildford Press, 1998.
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(Ao R3] L ES RECOMMANDATIONS
1. Anticipation des besoins particuliers que nécessitent les transitions

ANTICIPATION DES BESOINS PARTICULIERS
QUE NECESSITENT LES TRANSITIONS

La transition correspond a un changement d'état, possiblement lié a un événement spécifique («ce qui
arrive et qui a de I'importance pour I'homme ») prévisible dans de nombreuses situations. Elle implique dans
la majorité des cas une anticipation permettant de faire face aux nouveaux équilibres et aux changements
opérés dans le parcours de la personne. Cette anticipation est a considérer comme un outil au service de la
prévention des ruptures. La tolérance face a des changements varie d'une histoire personnelle a une autre.
De ce fait, toute transition est potentiellement a risque selon le moment o elle arrive et selon I'histoire et le
parcours de la personne. «Plus que I'événement en lui-méme, c'est davantage le nouvel état initié par cet
éveénement qui semble marquant et structurant»°.

Deux types de transition, identifiées comme délicates, nécessitent de renforcer I'évaluation des besoins. La
premiére concerne le passage d'une situation a une autre vécue dans la vie quotidienne, comme le rempla-
cement d'un professionnel ou I'arrivée d'une nouvelle personne en situation de handicap. Dans ce cas, la
personne concernée peut étre confrontée a des difficultés d'adaptation lors de ces périodes. La seconde est
liée & un mouvement géographique plus « fort», comme un changement de milieu de vie (temporairement ou
de facon permanente). Dans ce cas, la personne est confrontée a une multitude de nouveautés (changement
de cadre de vie, d'intervenants, etc.). Le contexte devra alors prendre en compte divers changements de
milieux (résidentiel, de travail, liés aux besoins de santé/soins) de la personne. Ce programme devra insister
sur les transitions nécessitant une préparation particuliére en amont et au cours de la transition, par exemple
pour les hospitalisations. Cette partie traite principalement de la transition d'un établissement ou d'un service
a un autre. Pour toutes les autres transitions, par exemple des changements internes a un service ayant des
répercussions sur la personne (arrivée d'une nouvelle personne, changements d'intervenants, etc.), elles sont
traitées dans I'outil questionnement™".

1.1 PROGRAMMER LA TRANSITION

Le changement de lieu de vie ou de modalités, de rythmes d'accompagnement (accueil de jour, accueil
temporaire, etc.) est une étape/transition délicate dans le parcours de la personne. Les expériences de
transition, si elles ne sont pas positives, risquent de provoquer des impacts négatifs sur la personne et son
bien-étre™. Ainsi, tout changement significatif pour la personne nécessite la planification des étapes, la
transmission d'information et la mise en place d'adaptations nécessaires a la transition. En complément
du projet personnalisé et de facon systématique, ce plan de transition personnalisé est a transmettre aux
nouveaux professionnels.

ENJEUX ET EFFETS ATTENDUS:
¢ |'identification et la connaissance des changements, des événements et des périodes de transition;
¢ |a transmission des évaluations et des informations nécessaires a la transition.

1 LABORDE, C., VIVIER, G., LELIEVRE, E. Regards croisés sur les tournants biographiques et les événements marquants d’une vie: des rétrospec-
tives factuelles aux perceptions individuelles. In SCHOUMAKER, B., TABUTIN, D. Les systémes d'information en démographie et en sciences sociales.
Nounwvelles questions, nouveanx outils ¢. Louvain-la-Neuve: Presses Universitaires de Louvain, 2012. pp. 89-102. Collection Actes de la Chaire Quetelet.
ef. volet 2.

2L ONGTIN, V,, SOULIERES, A., GAGNE, M., LAPOINTE, A. Cadre de référence soutenant le déploiement du Plan de transition en TGC et de son
processus. Montréal: SQETGC, CIUSSS MCQ, 2017. Disponible a I'adresse: <http://sqetge.org//wp-content/uploads/2015/01/plan-de-transition fi-
nal pdf.pdf>.
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POINT DE VIGILANCE

Les critéres de réorientation des ESSMS sont a anticiper et a expliciter lorsqu'ils existent. Ils sont dé-
terminés et organisés en concertation avec la MDPH et les autorités de controle et tarification (ARS et
Conseil départemental ). Ils font I'objet d'une réflexion pluridisciplinaire au sein de I'établissement. Ils
doivent étre clairement expliqués aux personnes et a la famille le cas échéant par un professionnel. Le
travail de réorientation s'effectue au sein de I'établissement toujours en lien avec la MDPH. Il favorise la
continuité du parcours. lls nécessitent de mettre en place des modalités de prévention de la rupture des
liens sociaux.

—> RECOMMANDATIONS

Processus de préparation a la transition vers un nouveau lieu

—> Analyser pour chaque étape et pour chaque transition (passage d'un moment du parcours a un autre),
les besoins, les attentes, la motivation de la personne et la cohérence des réponses apportées.

—> Analyser les besoins nécessaires a la mise en ceuvre de la transition, par exemple ceux liés aux :

e caractéristiques personnelles de la personne concernée;

e habitudes de vie de la personne concernée (utilisation des transports, alimentation, hygiéne, habillage/
déshabillage, taches domestiques, entretien des vétements, godts);

e caractéristiques de I'environnement social (les relations a privilégier avec les pairs et les besoins a
préserver);

e caractéristiques de I'environnement physique (architecturaux) et les réactions de la personne dans tel
ou tel type d'environnement physique.

= Pour analyser ces différents éléments & connaitre et & transmettre en amont de toutes transitions, utiliser
I'outil « questionnement relatif aux événements, aux changements et aux périodes de transition », situé
dans le volet n° 2.

= Identifier les stratégies adaptatives mises en place par la personne et la structure ainsi que celles devant
étre mises en place par la structure d'arrivée.

—> Pour toutes transitions, temporaires ou définitives (accueil modulaire', passerelle, relais entre dispositifs),
co-construire et assurer avec la personne, les aidants, la personne assurant la fonction de coordination et
les professionnels ressources, un plan de transition et d'accompagnement du changement comprenant:
e le projet d'admission/d"accueil ;
¢ le projet d'accompagnement et de suivi (calendrier de réalisation des actions); le projet de sortie, et

I'organisation du retour de la personne.

—> Recueillir les informations et les consignes pertinentes pour une transition et mettre en place, en amont,
des outils permettant d'organiser les transitions entre les acteurs de la transition c'est-a-dire la personne
elle-méme, le dispositif ressource et les prochains intervenants c'est-a-dire ceux du nouveau lieu d'accueil
(convention, protocole, documents de liaison préétablis, etc.). Afin de permettre a la personne de mieux
appréhender la nouveauté et de dédramatiser la situation de transition, organiser des activités spécifiques
aidant a la préparation de la transition. Il s'agit de mettre en place avant que la personne se rende sur le
nouveau lieu, des activités ou elle pourra visualiser et découvrir les lieux et les personnes. Cette préparation
peut se faire a I'aide d'outils connectés (on line), de photos, d'explications, d'un accompagnement a la
préparation de la valise, etc.

= Informer clairement la personne, I'aidant et les professionnels impliqués, des objectifs et des étapes a
programmer pour la transition (définition du calendrier) dans un format adapté a la compréhension de la
personne, pour lui faire prendre conscience de I'état d'avancement. Rechercher son adhésion et prioriser
avec elle les étapes et les interventions.

13 Modulaire, c'est-a-dire des réponses permettant des interventions médico-sociales, sanitaires, éducatives, combinées de différents professionnels et
structures (articulation sur une période donnée et progressivité des solutions).
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(Ao R3] L ES RECOMMANDATIONS
1. Anticipation des besoins particuliers que nécessitent les transitions

—> RECOMMANDATIONS suire

—> Etre vigilant aux éventuelles difficultés que rencontre la personne a vivre les séparations, faire face a
I'attente, se repérer dans le temps. Etre vigilant également aux craintes des proches par rapport a I'accom-
pagnement proposé. Par exemple le questionnement peut étre le suivant :

e que signifie ce changement pour les proches (exemple : échec ou danger pour la personne) ?

¢ quels sentiments les proches éprouvent-ils face a la transition de la personne (peur, impuissance,
incompréhension, etc.) ?

e quels sont les changements et les impacts de la transition sur les proches (gains et pertes, par exemple
rapprochement ou éloignement géographique) ?

=> Définir avec la personne, les proches le cas échéant et les professionnels, les informations nécessaires &
I'accompagnement (sa trajectoire, ses godts, ses centres d'intérét, ses habitudes de vie, ses loisirs, ses
modalités de communication, etc.). Préter une attention particuliére aux ruptures institutionnelles et aux
événements familiaux (changement de situation familiale, naissance, décés, etc.), aux événements liés a
la santé (hospitalisation, etc.) et aux changements de comportements ou d'habitudes.

=> Informer ou orienter la personne vers les différents partenaires de droit commun ou spécialisés utiles a la
mise en ceuvre de son projet. Préparer la transition avec les futurs interlocuteurs ou la nouvelle équipe
le plus tot possible.

—> Envisager un remplacement, relais de la personne assurant la fonction de coordination. Par exemple,
pour le passage de I'adolescence a I'dge adulte, si I'accompagnement se réalise sur une longue durée, ce
changement est susceptible de dynamiser I'accompagnement.

1.2 METTRE EN CEUVRE LE PLAN DE TRANSITION

Limplication de la personne dans le processus de transition, son niveau d'autodétermination sont des facteurs
facilitant la transition. Les proches peuvent rencontrer des difficultés pour se projeter dans le parcours de la
personne. Qu'il s'agisse des transitions liées a I'dge (notamment adolescence, vieillissement'®), ou de I'idée
d'un avenir «ailleurs », cette transition peut représenter une angoisse pour la personne et les proches quand
elle n'est pas correctement préparée. La coordination des structures autour de la personne et un partenariat
renforcé sont nécessaires pour améliorer les résultats concrets des processus de transition’®.

ENJEUX ET EFFETS ATTENDUS:
¢ la continuité et la cohérence des interventions lors des transitions;
¢ le renforcement de la coordination lors des périodes de transition.

=> RECOMMANDATIONS

La coordination des acteurs
=> Inclure, dans le processus de transition, une rencontre de planification de la transition et faire en sorte
qu'elle soit réalisée avec tous les acteurs pertinents.

“LONGTIN, V. et al., op. cit.

15 Dadaptation de I'intervention auprés des personnes handicapées vieillissantes. Saint-Denis: Anesm, 2015. Disponible 4 I’adresse: < http://www.anesm.
sante.gouv.fr/spip.php?article963&var mode=calcul>.

1*MORENO, L., HONEYCUTT, T., MCLEOD, S., GILL, C. Programs Serving Transition-Age Youth: A Comparative Analysis of the U.S. and 10 Other
Countries in the Organisation for Economic Co-Operation and Development (OE CD). Washington D.C.: Center for Studying Disability Policy, 2014. 55 p.
Disponible a I’adresse: <https://www.disabilitypolicyresearch.org/download-media?MedialtemId={32F99F7F-144B-4AAD-82FF-B5C52AAAC83D}>.
FRIEDMAN, N.D.B., WARFIELD, M.E., PARISH, S.L. Transition to adulthood for individuals with autism spectrum disorder: current issues and future
perspectives. Neuropsychiatry: 2013, vol. 3, n°2, pp. 181-192
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—> RECOMMANDATIONS suire

=> Lors de chaque transition, transmettre et présenter — dans le respect du cadre juridique du partage de
I'information — ces éléments aux nouveaux professionnels accueillant la personne.

—> Organiser des rencontres avec les futurs acteurs afin que les adaptations nécessaires a la transition soient
connues et qu'elles recoivent I'adhésion de I'ensemble des acteurs.

=> Inviter la structure d'arrivée a analyser les adaptations qu'elle pourra mettre en place ainsi que les gradations
possibles en vue de I'atteinte de ses objectifs :

e quels seront les impacts des besoins identifiés sur le milieu ?
e est-ce que le milieu a besoin d'étre adapté ou formé pour mieux répondre aux caractéristiques physiques,
sensorielles, cognitives, comportementales de la personne ?

—> Accompagner la structure d'arrivée dans la mise en ceuvre de ces stratégies d'adaptation.

—> Assurer la continuité et la cohérence des interventions (y compris des moyens de communication) et si
nécessaire, les réévaluer afin de les ajuster.

—> Mener des temps de rencontres réguliers avec I'ensemble des acteurs accompagnant la personne et les
aidants afin d'éviter les contradictions et favoriser la cohérence, la complémentarité et la continuité du
parcours.

= Prévoir une organisation des professionnels ressources de I'ESSMS permettant d'anticiper et d'interpeller la
MDPH avant que la notification n'arrive a échéance. Ceci dans le but de faciliter les essais, les allers-retours
d'un dispositif & un autre (y compris au moyen d'un assouplissement et changement de la notification).

= Afin de coordonner les interventions, assurer la transmission des informations relatives aux situations
a I'ensemble des acteurs de I'accompagnement dans le respect des dispositions légales en matiére de
partage d'information. Informer la personne de I'intérét de partager ces observations avec ses aidants et
I'accompagner dans cette démarche si elle le souhaite.

=> Lors d'un changement de dispositif, co-construire avec la personne I'accompagnement nécessaire pour
favoriser la continuité ou le maintien de ses relations sociales".

Processus de concrétisation: les mises en situation
—> Privilégier un processus de transition par étapes progressives de maniere a rassurer et familiariser la
personne aux nouveaux repéres (humains, spatio-temporels, etc.). L'accueil et I'intégration nécessitent
de mettre en place des modalités spécifiques d'accompagnement, par exemple:
¢ des temps d'adaptation et d'intégration pour un accueil progressif. Il peut s'agir par exemple d'orga-
niser, dans un premier temps, un temps partiel et de réévaluer progressivement pour aboutir a un
temps complet ;

¢ des échanges avec le référent et/ou la personne assurant la fonction de coordination ;

* un accompagnement physique par un proche ou une personne-ressource ;

e des visites pour connaitre les lieux ;

¢ des rencontres avec les nouveaux professionnels, des réunions d'information ;

e le recours a des supports visuels (photos, films etc.) pour identifier les nouvelles personnes, le nouveau
lieu et appréhender les espaces ;

e des rencontres et des activités entre pairs ayant des centres d'intérét communs’®.

—> Organiser un ou plusieurs stages ou apprentissages dans un méme lieu ou dans des lieux différents (par
exemple sous la forme d'accueil temporaire ou d'un accompagnement en alternance avec les partenaires)
afin de permettre a la personne d'atténuer I'appréhension et de se familiariser avec de nouvelles pratiques,
de nouvelles régles de fonctionnement, etc. >

17 ANESM. Spécificités de Paccompagnement des adultes handicapés psychiques. Saint-Denis : Anesm, mai 2016. Disponible a I’adresse : <http://www.anesm.

sante.gouv.fr/spip.php?article1012&var_mode=calcul>.
18 ANESM. Spécificités de I'accompagnement des adultes handicapés psychiques, op. cit.
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—> RECOMMANDATIONS suire

=> Afin de répondre aux besoins et attentes de la personne, solliciter si nécessaire les autorités de controle
et de tarification (Agence régionale de santé, Conseil départemental) pour les informer des conditions
susceptibles de faciliter I'assouplissement des modes d'accueil et d’hébergement notamment pour:
e |'accueil de jour : des horaires adaptés en soirée, des accueils le week-end, des accueils séquentiels, etc. ;
¢ |'hébergement temporaire : des durées de séjours variables (dans la limite de 90 jours par an, sauf

dispositions plus avantageuses dans certains départements);

e |'accueil le week-end, des accueils séquentiels, etc.

—> Organiser les visites et/ou les contacts nécessaires entre la personne, les personnes ressources dans le
dispositif et les nouveaux professionnels.

—> Evaluer I'impact de la nouvelle situation sur la personne pendant la transition et tenir compte du temps
d'adaptation nécessaire a la personne. L'accompagner a prendre conscience de sa capacité a pouvoir
anticiper et a étre actrice de son projet.

1.3 EVALUER L'EFFICACITE DU PLAN TRANSITION MIS EN CEUVRE

La transition est un processus long' nécessitant d'intégrer des moyens pour mesurer ses effets. En effet, I'iden-
tification des facteurs facilitants ou faisant obstacle a la transition et de ses critéres de succés est essentielle®®.
Selon le modéle écologique, I'évaluation doit considérer les expériences vécues par tous les acteurs impliqués
dans la transition (la personne vivant le changement, ses proches, les professionnels ressources des milieux de
départ et d'arrivée, les intervenants d'autres milieux impliqués). Il s'agira notamment de veiller a I'adéquation
entre la réponse apportée par I'environnement et les besoins de la personne, tels qu'elle les définit.

ENJEUX ET EFFETS ATTENDUS:
e |'adéquation entre les réponses et les besoins de la personne. L'identification des conditions favorables
et défavorables a la transition et la réduction de I'impact des éléments défavorables.

=> RECOMMANDATIONS

—> Effectuer le suivi de la personne (coaching, évaluation et suivi a la suite du projet de transition) jusqu'a
ce que le relais soit assuré par les partenaires identifiés.

—> Evaluer I'impact de la transition sur la personne et ses proches, a savoir - par exemple: quelles sont les
pertes, totales ou partielles, qui n'ont pu étre évitées au cours de cette période ?

—> Evaluer avec I'ensemble des interlocuteurs, les conditions mises en place lors de la transition (par exemple
I'effectivité de la coordination entre les acteurs).

—) Mettre en lien ces évaluations avec le contexte de transition, c'est-a-dire avec le motif du changement.

1 PALLISERA, M., FULLANA NOELL, J., MARTIN PAZOS, R., VILLA SUNE, M. Transicién a la vida adulta de j6venes con discapacidad intelectual.
La opinién de los profesionales de servicios escolares y postesolares. Revista Espariola de Orientacion y Psicopedagogia: 2014, vol. 24, n°2, pp. 100-115.
KOHLER, P.D., FIELD, S. Transition-Focused Education: Foundation for the Future. Journal of Specific Education: 2003, vol. 37, pp. 174-183.
©LONGTIN, V. Etude exploratoire des transitions de milienx de vie en communanté des personnes présentant une déficience intellectuelle. 156 p. These
PhD: Psychoéducation: Montréal: Ecole de psychoéducation, Faculté des arts et des sciences. 2015. Disponible 4 ’adresse: <https://papyrus.bib.umontreal.
ca/xmlui/bitstream/handle/1866/16035/Longtin Veronique 2015 these.pdf>.
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VAeJR Kl L ES RECOMMANDATIONS
1. Anticipation des besoins particuliers que nécessitent les transitions

—> RECOMMANDATIONS suire

A

e |'élaboration, par les professionnels ressources de I'ESSMS, de protocoles et de procédures pour tout type
de transitions repérées comme délicates (admission, sortie, hospitalisation, emploi, habitat etc.);
e l'assurance de la continuité et de la cohérence des interventions lors des différentes transitions assurées
par les professionnels ressources;
e Les facteurs de risque et de protection concernant les différents types de transition sont connus de I'ensemble
des acteurs;
e Les zones de fragilités sont connues de chacun des acteurs:
proportion de personnes bénéficiant de protocoles et d'un programme de transition pour son
accompagnement,
nombre de stages en immersion réalisés par la personne concernée dans des domaines différents pour
favoriser la transition.
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(Ao R3] L ES RECOMMANDATIONS
2. Identification des besoins, attentes et aspirations de la personne et de son entourage

IDENTIFICATION DES BESOINS, ATTENTES ET
ASPIRATIONS DE LA PERSONNE ET DE SON ENTOURAGE

L'évaluation des besoins, attentes et aspirations de la personne et les réponses apportées nécessitent la mise
en place d'une approche écologique. Elle permet de définir les différents types de besoins et les différents
niveaux de soutien, d'aides humaines et matérielles nécessaires en termes d'intensité. Elle décrit de fagon
objective la nature et I'ampleur des besoins ainsi que leur graduation, allant des besoins courants aux besoins
spécifiques et complexes.

Chaque acteur, dans le cadre de ses missions, peut étre amené a évaluer la situation et a intégrer ces évalua-
tions dans le cadre de I'approche globale et écologique de la personne accompagnée. En fonction de leurs
compétences et de leur champ d'intervention, les objectifs de I'évaluation « clinique » et de I'évaluation
«partagée »?' ainsi que |'angle d'analyse seront différents, obligeant les acteurs a une coordination optimale
des « trois expertises » réunies: celle de la personne, celle de sa famille ou de ses aidants et celle des différents
acteurs. L'évaluation des besoins de la personne, base de I'accompagnement, nécessite d'étre partagée,
réguliére, précise, formalisée et de prendre en compte des facteurs environnementaux pour favoriser une
approche glob