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1 INTRODUCTION

Consacrées par la loi du 04 Mars 2002 dite de déatiecsanitaire, les récentes évolutions de
la relation médecin patient ont été marquées gandrgence des droits des malades dans le
systeme de santé francgais. Le médecin ne décidespluil de ce qui est bon pour le malade
mais I'informe et le conseille. Cela conduit & adew une place prépondérante a I'expression
des choix éclairés des malades qui deviennent atbesirs de leur propre santé. La traduction
de ces évolutions |égislatives dans les pratiqeesathde a chacun, malades et professionnels,

de se repositionner dans cette relation comme defares.

Ce repositionnement, déja complexe d'une maniereérgée, peut étre encore plus
problématique dans le cas d’'une personne qui pa&sen capacité d’exprimer pleinement son
autonomie, telle que la personne en situation aelibap intellectuel. En effet, cette derniére
ne peut généralement comprendre et traiter lesrmatons, apprécier les situations,
raisonner, prendre une décision et la communigeiesAinsi sa capacité a étre acteur de sa
propre santé peut étre limitée et nécessiter I'didae personne extérieure, communément

appelé aidant.

Cet aidant accompagne la personne en situation aelidap intellectuel dans sa vie
guotidienne, dans le souci de lui apporter le meillbien-étre possible. Sa volonté de
bienfaisance fait de lui un élément clé facilitatelans le maintien de la santé de cette
personne. Son réle est double. Il doit, tout erradfant toujours a favoriser I'expression de

'autonomie de la personne qu’il accompagne, sous'en faire le porte-voix.

Dans la relation de soins, cette double missiohaidant aupres de la personne en situation
de handicap intellectuel ne peut s’exprimer qu’adition que le professionnel de santé la lui

reconnaisse et adapte sa pratique a cette sitysitiouliére.



Ainsi notre hypothése est que des questionnemehigués pourraient naitre, dans cette

relation de soins singuliere, a trois intervenapasients, aidants et professionnels de santé, du
fait des difficultés a définir les places de chadune reconnaissance réciproque de chacun
par les deux autres apparait nécessaire pour gsseme développer une relation de soins de
gualité. C’est pourquoi, pour vérifier cette hypigh sous I'angle de vue des aidants, nous les
avons interrogés sur la place qu’ils pensent adans la santé bucco-dentaire des patients en

situation de handicap intellectuel pris en chargesdun réseau de santé.

Dans une premiére partie, partant du patient etsin de handicap intellectuel, de son état
de santé bucco-dentaire, jusqu’a son aidant, gaslgéments de contexte sont précisés.
Ensuite, les objectifs et la méthodologie utilig@as cette enquéte sont formulés avant que ne

soient présentés les résultats puis les élémenmtpdases dans la discussion de ce travalil.



2 DU PATIENT EN SITUATION DE HANDICAP MENTAL ET/OU
PSYCHIQUE ET DE SON ETAT DE SANTE BUCCO-DENTAIRE A SON
AIDANT

2.1 Eléments de terminologie sur la notion de handicap mental et/ou
psychique
Apparu dans le langage usuel au milieu des anr@#s3; 1e terme handicap a été consacré en
France, par la loi d’orientation en faveur des penes handicapées de 1975, sans pour autant
définir ni le terme de handicap ni celui de persohandicapée. Il aura fallu attendre la loi du
11 février 2005 pour que le terme handicap soindébmme « toute limitation d’activité ou
restriction de participation a la vie en sociétbiswlans son environnement par une personne
en raison d’'une altération substantielle, durahledéfinitive d’'une ou plusieurs fonctions
physiques, sensorielles, mentales, cognitives owchpgues, d'un polyhandicap ou d'un
trouble de santé invalidant » dans son article 214.(1). Cette définition relativement

consensuelle aujourd’hui, témoigne de la complextitgge la pluralité du handicap.

Le terme de handicap comporte en fait deux compesaria déficience ou composante de
'organisme (structure et fonction) et la composades activités et de la participation
(limitation des activités et restriction des pap#étions) sur laquelle insiste la définition
juridique francaise. Ainsi deux personnes souffidamia méme déficience peuvent connaitre
des degrés de handicap différents selon leurs téaistijues personnelles et le milieu dans

lequel elles vivent (2).

Les données statistiques sur le nombre de persdrareficapées en France sont variables
selon les criteres choisis, notamment si I'on éliesse uniguement aux handicaps bénéficiant
d’'une reconnaissance et d’'une protection, ou si €onsidere une approche plus large telle

gue la limitation ou I'incapacité a effectuer udette simple de la vie quotidienne (2). Selon



les données du Centre Technique National des EwtdBecherches, on compterait environ

12 millions de personnes avec un ou plusieurs lcapdi(2) .

Le handicap mental ne constitue pas une catégormf@ene. Ses définition et terminologie
ont évolué avec le temps en fonction des développtsmmédicaux, sociaux et [égaux mais
sont également variables en fonction du contextdest circonstances (3). Les définitions,
légales et cliniques, mettent l'accent sur des étdm différents, lincapacité ou

'incompétence pour les premiéres et les symptéiaedncapacités ou la souffrance pour les
secondes (3). Les définitions clinigues sont dosngar la dixieme Classification

Internationale des Maladies publiée par I'OrgamsatMondiale de la Santé (OMS:

International Classification of Diseases : ICD tl@}aillées sous I'item des troubles mentaux
et du comportement, ou par la quatrieme versiorMdnuel Diagnostic et Statistique des
Troubles Mentaux publié par I'Association Amériaaimle Psychiatrie (Diagnostic and

Statistical Manual of Mental Disorders : DSM V), &).

L’'Union Nationale des associations de parents,etegnnes handicapées mentales et de leurs
amis (UNAPEI) rappelle que le terme de handicaptaiajualifie a la fois une déficience
intellectuelle, qui constitue I'approche scientifgg et les conséquences qu’elle entraine sur le
guotidien, approche que I'on qualifie de socialsatiétale (6). S’intéressant a la déficience,
le College francais des enseignants universitaieesnédecine physique et de réadaptation
(COFEMER) précise que leandicap mental constitue la conséquence de limitations des
facultés cognitives et en particulier de I'efficcenintellectuelle. Il se définit classiquement
par un quotient intellectuel inférieur a 70 et thesibles de I'adaptation sociale (7). Il peut se
manifester a tous les ages mais souvent des I'emfahconstitue un état stable, durable et
irréversible (7). Il peut s’agir par exemple de gmemes souffrant d’'une trisomie, d’un
syndrome de I'X fragile ou de lésions cérébralatests une anoxie néo-natale. Le handicap

mental va se traduire par des difficultés plus oain®m importantes de réflexion, de



conceptualisation, de communication ou de déci@dnSi les difficultés rencontrées peuvent
étre trés diverses selon le type de déficiencesaht comme point commun la nécessité
d’'une compensation par un environnement et un aggagmement humain adaptés a la

situation de la personne (6).

Le handicap psychique s’entend comme les conséquences de troublesoreiats de
I'individu vis-a-vis de lui-méme et de son entowrati peut étre consécutif a certains troubles
cognitifs d’origine neurologique mais, le plus sent; est la conséquence d'une maladie
psychiatrique (7). Le handicap psychique n’affqude forcément les capacités intellectuelles
mais plutdt leur mise en ceuvre avec souvent deles du comportement et des troubles
affectifs perturbant I'adaptation sociale (6). gt d'un état durable ou épisodique avec
périodes de rémission, avec ou sans altératioriagettés mentales. Il peut apparaitre a tous
les ages de la vie (7). L'autisme, I'épilepsiesthizophrénie ou la maladie d’Alzheimer s’y

trouvent par exemple, classés.

Si handicaps mental et psychique peuvent existefaden isolée, ils sont fréequemment
intriqués entre eux et peuvent s’ajouter et s’aggrdun l'autre. Ainsi les personnes atteintes
de handicap mental et/ou psychique devraient @&nsidérées a la fois comme ordinaires,
parce gu’elles ont les mémes besoins, droits ebigevque tout le monde mais aussi,
singulieres car confrontées a plus de difficultés bps autres citoyens (6). Selon 'TUNAPEI,
aujourd’hui en France, deux millions de personmésenteraient un handicap sévere et parmi
elles environ 700 000 un handicap mental ce quirrésgmterait 20% des personnes

handicapées (6).
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2.2 Etatdeslieux de la santé bucco-dentaire des personnes en situation de
handicap mental et/ou psychique

Mis a part les soins ou prises en charge rendusssates par leur handicap, les personnes en
situation de handicap sont sujettes, comme n’inepguielle personne, a différentes sortes de
pathologies. Ces pathologies peuvent étre sangsmaghpect avec le ou les handicaps repérés,
méme si les handicaps sont fréquemment la sourgeedvulnérabilité singuliere. Ces
personnes ont donc besoin de soins et l'alinéad:11dle I'article 2 de la loi du 11 février
2005 précise que « toute personne handicapée taiai solidarité de I'ensemble de la
collectivité nationale, qui lui garantit, en vertle cette obligation, I'accés aux droits
fondamentaux reconnus a tous les citoyens » (Quell’accés aux soins bucco-dentaires. Il
semble pourtant que ces personnes rencontrentiffiesliés majeures pour accéder a ces

soins (8).

Les personnes porteuses de handicap peuvent médest mémes pathologies bucco-
dentaires que la population générale mais ausspdtmlogies bucco-dentaires en rapport
avec leur handicap. Au cours de l'audition des exp&ur I'accés aux soins des personnes en
situation de handicap devant la Haute Autorité dat& (HAS) en 2008 (9), le professeur
Martine HENNEQUIN a distingué différents groupespidesonnes handicapées au regard de
la santé orale aprés analyse des différents iteendadClassification Internationale du

Fonctionnement, du handicap et de la santé de 'QM\$S11).

* Un premier groupe est constitué de personnes suhisae incapacité directement liée
a la déficience de la fonction orale, celle-ci tiamt leurs activités ou leur

participation.
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* Un deuxiéme groupe est constitué de personnesnt'gpgs de déficience d’origine
buccodentaire mais d’autres déficiences qui onimpact direct sur leur santé orale
soit en limitant 'accés aux soins, ou a I'hygiésejt en aggravant les pathologies
bucco-dentaires. Il s’agit despersonnes a besoins spécifiquesdont relevent les
personnes avec urandicap mental et/ou psychiquegui ne peuvent pas coopérer de

la méme maniére que le fait la population générale.

* Enfin il est possible de distinguer un dernier g@uae personnes qui ont un contexte

social, environnemental ou culturel spécifiquelauite leur accés a la santé orale.

Ces groupes peuvent se superposer cumulant adodgffieultés.

Le rapport de la HAS sur les stratégies de préwerde la carie dentaire de 2010 remarque
gue peu d'etudes sont disponibles concernant ltitaganté bucco-dentaire des personnes en
situation handicap en France (12). Des donnéeteakisoncernant les enfants en situation de
handicap et scolarisés en milieu spécialisé mass peu sont disponibles pour les adultes,

hors personnes agées dépendantes placées eniors(iti3).

Les personnes a besoins spécifiques en santé aradituent pourtant un groupe a haut
risque de pathologies orales (9). Plusieurs étoum#rent que, I'état de santé bucco-dentaire
des personnes handicapées s’aggrave avec I'agavient dés I'adolescence, trés nettement
inférieur a celui de la population générale (8)tt€gravité serait liée principalement a la co-
morbidité des pathologies infectieuses buccodesadt des pathologies systémiques et/ou
comportementales associées, ainsi qu'a la poly-caédn qui en découle. Il y aurait chez les
enfants placés en milieu scolaire spécifique papad aux enfants d’age équivalent en milieu
scolaire ordinaire, quatre fois plus de risque disgnter un mauvais état de santé bucco-
dentaire et deux fois plus de besoins en soins (&H pathologies dont la prévalence et la

sévérité augmentent chez les personnes handicppéeent étre infectieuses telles que les
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Iésions parodontales et caries (15, 16), fonctibemeavec des troubles associés de la
ventilation, de la succion, de la déglutition, denhastication et de la phonation (17), et

traumatiques avec des usures et des automutilgtidn48).

D’un point de vue international, une récente métahgse comparant la santé bucco-dentaire
de personnes présentant de lourdes déficiencesaleeidt celle de la population générale, a
montré que ces personnes n'avaient pas profitéadelioration générale de 'état de santé
bucco-dentaire (19). En effet, elles présenteraiamtrisque d’étre édentées completes
multiplié par plus de trois et auraient des indidexpérience carieuse bien supérieurs a ceux

de la population générale (19).

Enfin, pour accéder a la santé bucco-dentairecéai@ux soins des pathologies existantes est
bien évidemment nécessaire mais non suffisant.ddésaa la prévention et a I'éducation a la
santé est également primordial (20). Les enfardsé@sl en milieu scolaire spécifique par
rapport aux enfants d’age équivalent en milieu ao®lordinaire auraient cing fois plus de

besoins en actions de prévention et d’éducatiansamté (14).

2.3 Autonomie, dépendance et capacité de la personne en situation de
handicap mental et/ou psychique

La définition du terme autonomie fait aujourd’hugébdt. Si I'on prend la définition du
Larousse, il s'agit de la « capacité de quelqu’é@tra autonome, a ne pas dépendre d’autrui ».
Ainsi deés la définition du Larousse se pose le i@rok de la distinction entre autonomie,
capacité et dépendance. Etre indépendant, c'esthee faire tout ce que I'on veut, quand on
veut et ou I'on veut. Autrement dit, I'indépendargjette les lois, les régles et les normes. A
l'inverse, l'autonomie renvoie a lI'amour de la @i grecauto (soi-méme)nomos(les lois),

l'autonomie désigne l'adoption de la loi par andrifa loi. Celui qui est autonome obéit & des
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lois non par peur du chatiment, mais parce quciaisi « librement » de s'y soumettre. Dans
'ouvrage collaboratif de philosophie morale de Mae JOUAN et Sandra LAUGIER de
2009 intitulé « Comment penser I'autonomie ? Entmpétences et dépendances », le terme
« autonomie » correspondrait a une invention kangeg(21). Cette priorité a 'autonomie est
aujourd’hui contestée et les auteurs préfererdrime d’ « autonomie décentrée » proposé par
Axel HONNETH qui « éviterait les écueils de I'alation et du conformisme sans pour autant
requérir d’'indépendance substantielle, et redoinindcaite sa place, au singulier et a

I'attention a autrui, dans 'autonomie » (21).

Les termes « autonomie » et « dépendance » susgédarges débats notamment auprés des
associations de personnes en situation de handivap, des contestations différentes selon

gue I'on considére le handicap mental ou le hapdiateur, et les personnes agées.

La Caisse Nationale de Solidarité pour I'Autonoraieléfini en 2008 I'aide a I'autonomie
comme étant «I'ensemble des aides financiéres any pouvant étre apportées a toute
personne, quel que soit son age, pour compensdins&gions d’activité, c'est-a-dire les
impossibilités ou les difficultés durables a accbmgeul et sans aide les gestes de la vie

guotidienne et la participation a la vie social@2).

L’évolution Iégislative francaise récente, quamla, marque une rupture avec un passé ou le
paternalisme médical était de mise. Daniel FRANG®WSCHTER précise, dans un ouvrage

collaboratif du Professeur Emmanuel HIRSCH, ques«clbncepts de confiance, autonomie et
de transparence sont repensés » pour affirmelate glu malade comme partenaire ou co-

acteur du soin (23).
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Mais qu’en est-il lorsque le malade est en situmatie handicap mental et/ou psychique ?
Deux caractéristiques lui sont aujourd’hui recormueelle de sa pleine appartenance a
’humanité mais aussi celle de sa vulnérabilit@siiere (3, 23). En effet, la nature méme de
ses troubles peut diminuer sa capacité cognitipeeadre des décisions qui soient dans son
meilleur intérét. Cette personne se retrouve de @igipendante des autres et privée d'une
partie de liberté pour exercer un jugement auton(@neDanielle MOYSE précise que c’est a

une « redéfinition du concept de personne qu’it faboutir pour répondre a I'exigence de

respect légitime » des personnes en situation didep (23).

En droit civil francais, un des principes fondanaemt est que toute personne agée de 18 ans
révolus, est apte a réaliser tous les actes déela@ivile. La loi prévoit néanmoins que le
majeur notamment handicapé mental, « qu'une alérate ses facultés personnelles met
dans l'impossibilité de pourvoir seul a ses int®rét soit protégé par la loi. Quand la loi
autorise l'intervention d’un tiers, il s’agit dowapporter aide et protection a un individu qui
pourrait se nuire ou nuire a ses intéréts, dudfaitérations transitoires ou définitives de ses
capacités de discernement. Le cadre légal de tagtion de I'incapable majeur a été revu par
la loi du 5 Mars 2007 portant réforme de la pratecjuridique des incapables. Elle prévoit
un ensemble de mesures modulables pour assureotsatipn sur le plan de la vie civile, de
la plus légere a la plus contraignante : sauvegdedestice, curatelle, tutelle ; un mandat de
protection future vient aussi d’étre créer (24).tutelle s’adresse a un majeur présentant une
pathologie ou un handicap confirmé et durable, tymesoin d'étre représenté de facon
continue pour tous les actes de la vie civile. Laatelle est une mesure de protection
intermédiaire ou dans I'exercice de ses droitpel@sonne doit se faire conseiller et contrdler
par un curateur. Elle s’adresse a un malade p&sembe pathologie ou un handicap, et qui a
besoin d'étre protégé de facon durable mais adap®uple en préservant au maximum son

autonomie. Les droits de la personne protégéersafitrcés notamment en ce qui concerne
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les décisions en matiére de santé qui sont priasek personne concernée (dans la mesure de

ses possibilités), le tuteur n’ayant sur ces syjetsn réle d’'information et d’aide.

La capacité doit étre distinguée de la compéte@ette derniére releve habituellement d’'une
catégorisation juridique alors que la capacitaéfihie cliniquement et spécifiquement face a

une situation précise (25).

Plusieurs auteurs ont travaillé sur la définition I'évaluation clinique des différentes
capacités requises dans le consentement aux dosaerecherche de personnes avec des
déficiences intellectuelles. Les différents travalexl’américain Paul Stuart APPELBAUM
insistent en particulier sur la possibilité, malges déficiences de type démence par exemple,
de pouvoir garder une certaine capacité a consetitiu le recours a des dispositifs type
directives anticipées ou consentement familial .(26) loi britannique par le « Mental
Capacity Act » offre d’ailleurs depuis 2005 un eabigislatif intéressant visant a protéger en
leur donnant des droits, les personnes de 16 grlgtqui se trouvent ou sont susceptibles de
se trouver, dans l'incapacité de prendre certailéessions les concernant (2Une personne
est considéréee comme incapaldiea cause d’'une déficience mentale, elle n'astgm mesure
au moment voulu de prendre une décision la conngreait si elle ne peut pas au minimum

faire 'une des choses suivantes :

» comprendre lI'information ou les informations quigont communiquées ;

* se rappeler cette ou ces informations assez lompg@wour prendre une décision ;

» évaluer I'importance de cette ou ces informatiamsue de prendre une décision ;

e communiquer sa décision de quelque facon que tensdamment par la parole, mais

aussi par une approche non verbale (27, 28).
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2.4 Obstacles a I'acces a la santé bucco-dentaire des personnes en situation
de handicap mental et/ou psychique

Deux grands types d'obstacles a l'accés a la saniro-dentaire sont susceptibles
d’expliquer I'état dentaire fortement altéré desspanes en situation de handicap mental
et/ou psychique, des obstacles individuels, liésctitment aux limitations de leurs capacités,

et des obstacles collectifs liés a I'organisatiarsgsteme de soins bucco-dentaires francais.

2.4.1 Obstacles individuels

Le mangue de coopérationqu’imposent les soins dentaires et les mesuregythe orale
guotidienne constitue un des principaux freins asdaté bucco-dentaire des personnes
présentant des déficiences intellectuelles et dasbles du comportement (8). Le soin
dentaire met en jeu de nombreuses fonctions sefissri cognitives et motrices dont
l'altération peut rendre difficile voire impossilee réalisation du soin (9). Cet environnement
stressant peut conduire a des comportements ofgposare agressifs ou d’évitement (9, 16).
Le patient peut alors subir toutes les conséquedee$absence de soins (recours aux
urgences générales, prise de traitements médicameatrépétition) (29). A terme, une sur-
altération de la qualité de vie générale déja tdtepar la situation de handicap ou une sur-
aggravation des symptdmes liés au handicap tellengquaugmentation des troubles du

comportement sont possibles (18).

Des difficultés d’expression et de compréhension sldesoins et de la douleuchez les
personnes n'‘ayant pas les compétences cognitivesssaires peuvent rendre difficile le
repérage des douleurs dentaires (29). Des parést$ants porteurs d'une trisomie 21,

avouent avoir plus de difficultés qu’avec leursrasitenfants, pour savoir si et ou, leur enfant
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atteint de trisomie a mal, quand bien méme cetnénfaut s’exprimer verbalement (30). Le
recours au chirurgien-dentiste est alors souvetitvénpar I'entourage, sur la base d’éléments
subjectifs et apres un délai entre le premier «@Edme » et la demande de consultation trés

variable (9, 31).

La faiblesse dans lefficacité de I'hygiene buccoenhtaire quotidienne explique la
prévalence élevée de la plague dentaire chez ldesaénts et jeunes adultes handicapés et
scolarisés en milieu spécifique (32). En raisorede déficience, mais aussi d’'une altération
de I'image corporelle, d’'un manque d’apprentissagad’équipement adapté, ces personnes
ne peuvent assumer seules leur hygiene bucco-teimifacon quotidienne et efficace (9).
L’insuffisance dans le brossage des dents ente@plas ou moins long terme des caries, des
maladies des gencives, l'installation de foyergctieux ainsi que de possibles aggravations
d’états pathologiques tels que des maladies brepahmonaires, du diabéete ou des maladies
cardio-vasculaires (9). Ainsi les risques de cohithté et de maladies inter-récurrentes sont

majorés chez ces personnes (29).

L’ensemble de ces obstacles se cumulent et pewrdrdiner a terme degpercussions
psycho-sociales importantegour le patient et pour son entourage (9). Dans sougété
fortement marquée par I'image, ou le handicap legiieut encore faire peur, les édentements,
la mauvaise haleine, les dents cariées, I'incontiaesalivaire participent de la stigmatisation

de ces personnes et de leur difficile intégratiansda société.

2.4.2 Obstacles collectifs

Du co6té des professionnels de santé bucco-dentaire

L'inadéquation de I'offre de soins bucco-dentairegst souvent rapportée par les familles de

personnes en situation de handicap, offre qui @@tétruite par et pour une population sans
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spécificité. Rappelons ici que 90% de I'offre dénscen odontologie en France est de nature
libérale. Plusieurs études ont montré que les paanfants et d’adolescents en situation de
handicap mental ont plus de difficultés a trouverchirurgien-dentiste qu’'un médecin pour
ce proche, mais également plus de difficultés metrenfant déficient que pour leurs autres
enfants (31). Les délais d’attente avant un renvdes semblent également augmentés. Ce
type de situation place inévitablement les famikes situation de difficulté et ajoute en

guelque sore du handicap au handicap.

En dehors des obstacles individuels de chaquenpalés chirurgiens-dentistes évoquent le
manque de temps, linsuffisance de formation, kalz® de structure ou le manque de
personnel, pour ne pouvoir répondre a la demandmits (9). Parmi les praticiens essayant
de prendre en charge ces patients, la grande méagta$ praticiens avoue avoir di modifier
ses procédures de travail en rallongeant la dugéesélances ou en en augmentant le nombre.
Le type de soins a réaliser et le degré de tedbriitieragissant avec la coopération du patient

sont aussi des éléments pouvant influencer lasgiain des soins (9).

Le manque de formation spécifigue des professionreetlans I'identification des besoins
guand cette population consulte, et de mise enealesmoyens facilitateurs individuels tels
gue les méthodes cognitivo-comportementales oedeurs a la sédation consciente est aussi
criant (9). Dans I'enquéte du PNIR, 10% des pratisiavait vu le sujet abordé en formation
initiale et moins de 1% avait validé une formatdipldmante continue en relation avec ce
sujet (9). Le chirurgien-dentiste, professionnel sbnté formé pour prendre en charge
n'importe quel type de pathologie bucco-dentaist, peu formé a la maitrise de certaines
techniques particulieres mais également peu pre@péé&encontre singuliere avec un patient
en situation de handicap qui suppose une attitude, écoute, un langage, une empathie

particuliers (20).
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L'absence de tarification spécifigue des actes deias et de prévention bucco-dentaires

et la question de leur réévaluation tarifaire estsasous-jacente au probléme de l'acces a la
santé bucco-dentaire des personnes a besoinsigpési{20). Cette revendication est de plus
en plus jugée légitime, aussi bien par les probesels que par les familles pour compenser
le temps consacré au rendez-vous, a la mise ea giaméthodes particulieres ou la présence

d’'une assistante dentaire au fauteuil (20).

L'accés physique au cabinet dentairepeut étre entravé lorsqu’'un handicap moteur
imposant l'usage d'un fauteuil roulant vient se agomter au handicap mental. Un
accompagnement humain est alors souvent néceskaingrobleme de l'acces au « bati »
devrait se trouver en phase de résolution d’icigues années ou tout au moins il devrait étre
plus facile pour une personne handicapée de troavgaroximité un cabinet dentaire
accessible. La loi du 11 février 2005 et les décot 17 mai 2006 font obligation aux
professionnels de santé de rendre leur cabinetahlissement accessible a toute personne
présentant un handicap d’ici 2015 (1, 20). L’aceesfauteuil du chirurgien-dentiste par
transfert depuis le fauteuil roulant vers le faitelu professionnel peut également poser
probleme. Si beaucoup de personnes se deébrouikdprm, ce soit, grace a l'aide d'un
accompagnateur et/ou de I'équipe soignante, cessfeds engagent la responsabilité

professionnelle du chirurgien-dentiste (20).

Du coté des personnes en situation de handicap rakeet/ou psychique :

Des problemes de ressourcedes personnes handicapées sont fréequemment dé@gs
aides verseées au titre de la compensation peutrenin8uffisantes. Certains patients peuvent
avoir des difficultés pour accéder a une assuraao& complémentaire pourtant nécessaire

pour les soins de prothése notamment. Les surcedgendrés par la facturation des
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techniques de sédation consciente et non pris angehpar les organismes de remboursement

sont aussi frequents (13).

L’'acces a l'information des personnes en situatiode handicap mental et/ou psychique
peut faire défaut Les familles d’enfants handicapés évoquent nos taat le manque
d’'information, mais le manque d’accessibilité a defrmations avec un sentiment de
désorientation (20). Le manque de formations tl@eriet pratique sur les procédures
d’hygiene bucco-dentaire chez I'ensemble des asdapfils soient professionnels ou non, se
fait sentir (33). Les aidants ont tendance a applideurs habitudes et croyances (34) en
matiére d’hygiéne bucco-dentaire qui est souvemtsid@érée comme non prioritaire par
rapport a d’autres soins, et dont 'importancelawganté générale et la qualité de vie est sous-

évaluéee (31).

2.5 Eléments facilitateurs de l'acces a la santé bucco-dentaire des
personnes en situation de handicap mental et/ou psychique

Il n'existe pas une seule réponse universelle giifde d'améliorer I'accés a la santé bucco-
dentaire de ces personnes mais la mise en plageirdend’'un certain nombre d’éléments

facilitateurs pour lutter contre les obstacles gdents.

L'utilisation de mesures cognitivo-comportementales, de techniquese dsédation
consciente(par inhalation d’'un Mélange Equimolaire d’Oxygésiede Protoxyde d’Azote
(MEOPA) ou administration intraveineuse de Midamolaou le recours a I'anesthésie
généralepeuvent faciliter la coopération des patients3, Ces différentes techniques sont

complémentaires et a choisir en fonction de laatitn. L’anesthésie générale, méme si elle a

été reconnue comme légitime, ne devrait cependenéie I'unique recours possible (9, 35).
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Des professionnels ont créé aeails afin de favoriser I'expression de la douleuchez des

patients ne pouvant s’exprimer verbalement (36, 37)

Des méthodes adaptées d’hygiene bucco-dentaipeuvent étre enseignées aupres des
aidants de maniere a en améliorer I'efficacité (8pendant, si 'amélioration a court terme
des indices clinigues dinflammation des gencivess (patients et I'amélioration des

connaissances des aidants sont établies, il epgstede recul sur leur efficacité a long terme

(9).

La prise en charge adaptée des personnes a besmiogiques devrait étre davantage
développéedans les formations initiale et continue des chirgiens-dentistes. Le
document établi par I’Association pour I'Educatidentaire Européenne (ADEE) concernant
le profil et les compétences du chirurgien-dentesteopéen précise que le chirurgien-dentiste
doit étre capable de surmonter les obstacles ains stentaires subis par les personnes
handicapées (38). Cependant, pour [linstant, discipline ne bénéficie d’aucune

reconnaissance académique ni d’aucune existentespiannelle (29).

2.5.1 Un autre modeéle d’organisation de l'offre de soins bucco-dentaires pour les
personnes a besoins spécifiques : les réseaux de santé en odontologie
L’organisation actuelle de I'offre de soins en ombogie en France peut-elle permettre une
mise en place efficace des différents facilitateairBacces a la santé bucco-dentaire des
personnes en situation de handicap ? D’un cOtéfrd'ade soins est proposée a 90% par le
milieu libéral encore peu formé a la prise en chatgs personnes a besoins spécifiques et ne
disposant d’aucune adaptation de ses tarificatiDesl’autre cote, les 5% restants de I'offre
de soins sont proposeés par des professionnelsagtatgns des services hospitaliers dentaires

ou de stomatologie, sursaturés, ne disposant paguts, ni d'un plateau technique
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permettant de prendre en charge graduellementels®mnes en situation de handicap, ni du

personnel permettant d’assurer la continuité desso

Pour pouvoir mettre en place de facon efficacept@gaet conjointe les différents éléments
facilitant I'acces a la santé bucco-dentaire, ue gblutions passe par ud®rganisation de
I'offre de soins Depuis 2005 et I'ouverture de son premier résdasanté, I'odontologie
s’approprie un dispositif utilisé par d’autres diines de santé et essaie de I'appliquer pour
combler le hiatus entre la pratique libérale ebpial dans I'offre de soins des personnes a

besoins spécifiques.

Apres plusieurs textes reglementaires évoquantjét, des réseaux de santé se sont vu donner
une premiére assise reglementaire par les deuxn@atces dites Juppé de 1996 (39, 40).
Ensuite la loi du 4 Mars 2002, relative aux draies malades et a la qualité du systeme de
santé, a posé une définition légale et unique.réssaux de santé visent a « favoriser I'acces
aux soins, la coordination, la continuité ou I'milisciplinarité des prises en charge sanitaires,
notamment de celles qui sont spécifiques a cedaumupulations, pathologies ou activités
sanitaires. lls assurent une prise en charge aglaptébesoins de la personne tant sur le plan
de I'éducation a la santé, de la prévention, dgrdiatic que des soins » (41). L'objectif est
d’organiser I'offre de soins par un dispositif dalaboration sur la base du volontariat, dans
une zone geographique donnée, de professionnedardé de disciplines différentes, centré
autour du patient, en coordonnant leurs intervestipour lui assurer une prise en charge

globale, adaptée et continue.

Par le biais des différents modes de financementékeaux, il est possible de mettre en face
d'un besoin spécifiqgue, des dérogations tarifaoesdes financements régionaux et locaux

(29).
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Il existe aujourd’hui 21 réseaux de santé en odogi® recenseés sur le site internet de I'Ordre
National des Chirurgiens-Dentistes dont 11 s’admsspécifiquement aux personnes en
situation de handicap autour des territoires dedioe, Rhone Alpes, Nord Pas-de-Calais,
Provence Alpes Cote d’Azur, lle de France, Alsdcalvados, Maine et Loire, Essonne, et
Bretagne (42). La liste de ces réseaux est disfgompibannexe 1 Ainsi une couverture de
'ensemble du territoire francais autour de la @rén charge spécifique de ces personnes

commence a s’organiser.

2.5.2 Un exemple de réseau de santé en odontologie : le réseau HANDIDENT Nord-Pas-
de-Calais

Le rapport sur la santé bucco-dentaire des persdmaedicapées fait a la Direction Générale
de la Santé en 2006 par le Docteur Marysette FOUHG revient sur la naissance du réseau
HANDIDENT (13). En 1999, des personnes en situatienhandicap ont exprimé leurs
difficultés d’acces aux soins dentaires aux membedEquipe Spécialisée pour une Vie
Autonome a Domicile (ESVAD) de I'Association desrdgsés de France (APF). Deux
enquétes ont alors été réalisées conjointementgiaAD de Mons en Baroeul et le Consell
Départemental de I'Ordre des Chirurgiens DentistasNord. L'enquéte auprés de 142
usagers montre qu’une personne en situation deidaangur trois n'a jamais consulté un
chirurgien dentiste et 50% des répondants déclaeecontrer des difficultés pour accéder au

cabinet dentaire de leur chirurgien-dentiste.

Face a ce constat, des associations de personrsgsi@ion de handicap et des chirurgiens-
dentistes volontaires engagent une réflexion aniperel’APF et le Comité Régional de
Coordination de I'Ordre des chirurgiens-dentistadNird Pas-de-Calais. Un réseau de santé

réseau régional d’'acces a la santé bucco-dentaire gersonnes en situation de handicap
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HANDIDENT est crée en mai 2004, visant ainsi a réjre aux droits et aux attentes de ces
personnes. HANDIDENT est une association loi 1901 ajla volonté de mutualiser les

connaissances et les compétences professionné&ligsuds divers et complémentaires : les
chirurgiens-dentistes, les professionnels de sdet,familles et leurs associations, les
établissements et services du secteur médico-spoiad trouver des solutions (43). Les

différents acteurs qui s’y impliquent s’inscrived&ns une prise de conscience collective
d’adapter I'accueil et les techniques de soins pegiuns et de revoir 'accompagnement et le

projet individuel de la personne pour les autres.

Trois objectifs phares ont été dégagés par le udddNDIDENT Nord Pas-de-Calais.

Le premier prévoit de faciliter I'acces aux soins.Pour cela, un accueil téléphonique
spécifique est disponible grace a un numéro dehéle unique pour toute la région. Ces
éléments constituent une étape importante de lalo@dion permettant d’évaluer le besoin et

de proposer une orientation et une prise en clatgptées aux besoins.

Le deuxieme objectif souhaite développer la prévein. Un dépistage systématique peut
étre fait par un chirurgien-dentiste membre du agsequi se déplace au sein de
I'établissement, pour évaluer I'état d’hygiene haidentaire et les besoins en soins des
résidents. Des formations collectives des aidaatsiliaux et professionnels a I'hygiéne

bucco-dentaire spécifigue de ces personnes soahigégs régulierement. Une fois formés,
les aidants sont en mesure de comprendre les edjene bonne santé bucco-dentaire et

deviennent un relais éducationnel incontournabpgeside I'usager.

Le dernier objectif concerne I'amélioration de l'offre de soins.Pour cela, le réseau
contribue a l'actualisation des connaissances &autiong du parcours professionnel du
chirurgien-dentiste, par le biais de la formatiantinue. Actuellement le réseau compte

environ 130 chirurgiens-dentistes libéraux, omriipiens ou spécialisés en orthopédie
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dentofaciale, et répartis dans les quatre bassinged(Littoral, Métropole, Artois et Hainaut)
qui constituent le recours en premiére intentitgpermettent a la personne en situation de
handicap de se soigner au plus pres de son lieasildence. Cette liste est disponible sur le
site internet du réseau et pour chaque praticimt, grécisés les coordonnées, les moyens de

transport accessibles et les types d’aménagementdpose le cabinet dentaire (44).

En cas de limite ou d’échec, une orientation ves sbins adaptés et différenciés se fait dans
le cadre de la coordination du réseau vers uneéUigitSoins Orale Spécifique (USOS) ou le

chirurgien-dentiste peut utiliser les techniquesséldation consciente. Les patients en besoin
de soins sous anesthésie générale peuvent égalé@mnentrientés vers des établissements

hospitaliers visibles et lisibles au sein du réseau

Il existe a I'heure actuelle trois USOS dans lai®g: 'USOS du Hainaut au Centre
Hospitalier Sambre Avesnois de Maubeuge (ouvert2088), 'USOS du Littoral au Centre
Hospitalier de Dunkerque (ouverte en 2010), toukesx pouvant effectuer des soins sous
sédation consciente ou sous anesthésie générdlelSES de la Métropole pres de Lille
(ouverte en 2011) realisant des soins sous sedatizstiente et pouvant orienter les patients
vers des services hospitaliers de soins sous @&sesthenéraleAnnexes 2 et R L'ouverture
d’'une quatrieme USOS pour le bassin Artois esttani de partenaires financiers et laisse

pour I'instant les praticiens libéraux sans podigghil’orientation spécifique de proximité.

Le réseau HANDIDENT s’est doté d’'une charte d’Etieicet de Déontologie qui est signée

entre le réseau et chaque partenaire, disponitd@mexe 4
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2.6 Les aidants de patients dans I'univers du soin

Si une autre organisation de l'offre de soins bebentaires peut étre un atout important dans
I'amélioration de la santé bucco-dentaire des peres en situation de handicap mental et/ou
psychique,un acteur essentiel doit également étre considéré&er attention : I'aidant.

Mais qui est-il et quel réle joue-t-il dans I'unigedu soin ?

2.6.1 Profil des aidants

Il nexiste pas encore de définition unique dedait (45). Il convient de distinguer deux
catégories d’aidants selon le type de lien enttei-ce et la personne dépendante : l'aidant

naturel et I'aidant professionnel.

L’'aidant naturel , appelé aussi aidant informel ou familial ou noof@ssionnel, peut étre un
membre de la famille, un ami, un conjoint, un g®uPuU encore une personne clé, que la
personne souffrante désigne activement comme w@amiaithturel (45). Il n'est pas considéré
comme un professionnel de la santé par le corpscalédhais il est lié et impliqué par

I'affect, dans le vécu de la maladie de la personne

Le Code d’action sociale et des familles dansitktR245-7 reconnait un statut a I'aidant
familial de la personne handicapée. « Est considéré commaidant familial [...], le
conjoint, le concubin, la personne avec laquellddaéficiaire a conclu un pacte civil de
solidarité, I'ascendant, le descendant ou le éhlhjusqu'au quatrieme degré du bénéficiaire,
ou l'ascendant, le descendant ou le collatéraujaagguatrieme degré de l'autre membre du

couple qui apporte I'aide humaine [...] et qui njes salarié pour cette aide » (46).
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L’article L1111-6-1 du Code de la santé publiquedtie également le recours possible a un
aidant naturepour une personne présentant une déficience raalds membres supérieurs
(47). La notion d’aidant naturel introduite damslbi francaise se rapproche de celle du
modele canadien (absence de rémunération, persateant de I'entourage) mais s’'en
distingue dans la mesure ou l'aidant naturel n’agpson soutien qu’en cas de handicap
physique et non en raison d’'une altération de aesltts mentales (45). Il est également
stipulé dans la loi frangaise que la personne ltapéie et les personnes désignées « recoivent
préalablement, de la part d'un professionnel déésame éducation et un apprentissage
adaptés leur permettant d'acquérir les connaissaida capacité nécessaires a la pratique de

chacun des gestes pour la personne handicapéamméace(47).

D'un point de vue légal, I'aidant naturel peut aége désigné comme personne de confiance

mais aussi comme curateur ou tuteur.

L’enquéte réalisée par la fondation d’entrepriserdtis/BVA en 2010 estime que les aidants
naturels seraient entre 3,3 et 3,7 millions en éaaf@8). lls seraient 46% a exercer une
activité professionnelle, 60% seraient des femmegobalement plus agés que le reste de la
population (48). Les motivations de la grande mi@ades aidants naturels sont dues a des
liens affectifs ou conformes a leurs valeurs deetiéa moitié se sent en devoir de le faire
(48). La moitié d’entre eux considere égalementapite tache d’organisation des soins et de

la vie de leur proche est difficilement « délégabke un professionnel (48).

On distingue de l'aidant natuttigidant professionnel qui dispense des actes de soins dans le
cadre d'une profession normalisée comportant unamération, des savoirs et des régles. Les
aidants professionnels peuvent intervenir auprgsedsgonnes vivant en domicile ordinaire ou

dans une structure spécialisée, dans le but deapmorter I'aide nécessaire et de promouvoir
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au maximum leur autonomie. lls regroupent des geidmnels de champs variés : médical et
paramédical (aides-soignants, infirmiers, méde(@aéralistes, de médecine physique et de
réadaptation, généticiens...), kinésithérapeutesétiiens, orthophonistes, ergothérapeutes,
psychomotriciens...), médico-social (aides médiccozpslogistes, éducateurs spécialisés...),
social (assistantes sociales...) et aide dans lguaéidienne (femmes de ménage, auxiliaires

de vie...).

2.6.2 Type d’aide apportée

L’OMS dans son rapport de 2000 définit les soimalgués comme « I'ensemble des activités
entreprises par les aidants non professionnels illgamamis et/ou voisins) et/ou

professionnels (services sanitaires et sociaux) goune personne qui n'est plus entierement
autonome puisse conserver la meilleure qualité e possible, selon ses préférences
individuelles, avec le plus haut degré possibledépendance, d'autonomie, de participation,

d'épanouissement personnel et de dignité humaiAg)»

Fin 2001, plus de 95 000 personnes étaient acesedans des établissements pour adultes
handicapés (différents types de structufasexe 9 et plus de 80 % d’entre elles souffraient,

a titre principal, d’'une déficience intellectue(®.

En moyenne, environ deux personnes intervienngpteaudes adultes handicapés vivant a
domicile (2). Soixante-deux pour cent des persorsoes aidés par un ou plusieurs aidants
non professionnels tandis que 25 % le sont a tafdar des professionnels et des membres de
leur entourage (2). L’aide apportée par les aidétsliaux en France reléve pour la quasi-

totalité d’entre eux d’'un soutien moral et d’uneveillance. Beaucoup apportent également
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leur soutien pour la gestion domestique, financ&radministrative. Quarante pour cent aide

pour les soins et la prise des médicaments (48).

2.6.3 Droits et devoirs des aidants informels en législation francaise

Le Centre Européen d’Enseignement et de Rechenchetleque a classifié les droits et
devoirs de I'entourage autour de trois domaindsterar ou non une information, donner ou
non un avis ou un consentement, assister ou nguatient, la personne handicapée ou
dépendante (50). La personne de confiance pewtters$e patient et avoir acces a toute
linformation médicale dispensée a ce dernier. §oesla personne malade est capable de
discernement, la personne de confiance éclaire-celiie ses conseils. Depuis janvier 2009,
la tutelle peut intéresser uniqguement la gestianhiens de l'intéressé ou aussi la gestion de
sa personne. Si la tutelle touche également leopresde I'incapable, son tuteur devra étre
informé de maniére exhaustive afin de pouvoir dé&rcadl nom du patient notamment pour les
actes médicaux. L'entourage peut, dans certaingaasr un role plus ou moins important en
donnant son avis ou son consentement. Selon lecitApe discernement de la personne
dépendante ou handicapée, l'avis ou le consentedeehéntourage sera plus ou moins pris
en compte, en essayant de laisser au maximum kibgidé a la personne handicapée ou

dépendante d’exprimer son autonomie (50).

Au titre des garanties de sécurité des soins aarpaties mesures d’éducation, de formation
et d'information adaptées doivent normalement @tganisées au profit de I'aidant afin de lui
reconnaitre statutairement la possibilité d’accamges actes de soins sur prescription
médicale (45). Cependant le rapport de Paul BLAMIE du Sénat en 2004 avait noté les

mangues criants dans ce domaine (51).
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D’un point de vue financier, un dédommagement astsageable pour I'entourage lorsque
les charges liées au soutien vont au-dela de cpayiiétre exigé au titre du lien affectif. Il a
néanmoins été exclu un systeme de rémunératiotiqdera celui des aidants professionnels.
Ces aides financieres peuvent revétir differendesés et les montants attribué a la personne

handicapée sont fonction notamment du nombre ddsede présence de I'aidant (45).

Un aménagement des horaires de travail et des s@ogd également prévus par le législateur

pour les aidants familiaux (50).

Trés longtemps considérée comme acquise ou aléasbidet finalement peu discutée par les
pouvoirs politiques, l'implication des aidants infeels devrait maintenant étre mieux

reconnue tant dans la société que par les profesdmde santé (45).

2.6.4 Place des aidants dans les structures de soins

La médecine, pourtant largement transformée parplegres médicaux et le nouveau
positionnement du patient comme codécideur, sevérgonfrontée dans le cadre du handicap
a la question des statuts de la personne handicapé&eaussi a celui de ses proches qui

nécessite des bouleversements encore a pensergaraser (45, 52).

Le handicap, peut-étre plus que dans n'importe qugke domaine de la médecine, exprime
'humilité des aidants, familiaux mais aussi prefeanels (ceux du quotidien), et la
constance d’'un engagement durable, parfois de tougevie, auprés de cette personne en
situation de handicap et ce, bien au-dela du &#h (a visibilité de plus en plus prégnante
des aidants dans la société révéle ou rappelle @mdenmédical que le patient est non
seulement une personne mais qu'il a une vie avaapr@s le soin et ce, méme lorsque ses

capacités de participation a la vie sociale s@d éntravées. Ainsi la question de l'aidant et
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de sa place dans les structures de soins intefréggepratiques. Trois lignes directrices sont
proposées par David CAUSSE dans l'ouvrage de proikigie coordonné par Hugues

JOUBLIN (45) que nous allons détaliller.

La premiére proposition serait détacher le sujet de son environnemergour arriver a le
soigner et éviter la dégradation de sa santé. B peoposition peut paraitre surprenante,
I'histoire de la médecine regorge d’exemples. Lalelar de certains parents peut parfois
conduire a une pénalisation du projet d’accompagméme la personne en situation de lourd
handicap vers une autonomie maximale et nécessitervention d’une tierce-personne pour

s’interposer et prendre le temps de comprendre (45)

La deuxiéme position dite dé&entourage « en option »serait de voir I'aidant comme un

« adjuvant » sympathique une sorte de « petit plusentourage est alors bien « sympa »
tant qu’il ne fait que passer voir le patient peridas heures de visite autorisées voire qu’il va
jusqu'a prendre certains repas ou demander undppadint pour rester avec la personne

souffrante. Il reste cependant « a sa place »retmtispensable aux soins (45).

La troisiéme position est celle d’'wentourage considéré comme un pivotcar détenteur de
clés essentielles pour I'amélioration de I'état sljet souffrant, car relais du patient en
situation de handicap entravé dans certaines dacteftés quotidiennes, et peut-étre méme
relais du médecin tel un « bras médicalisé » (GBjte position permet également de replacer
la personne malade et handicapée dans un projge a®ntinue et plus uniqguement dans un
projet de soin (45). Cette troisieme position néitesependant de profondes réflexions quant
a l'adaptation des structures de soins actuelbscéises. Néanmoins, comme le rappelle le
Professeur Emmanuel HIRSH, la notion de limite dan$le du proche doit aussi s'imposer
de maniére a pouvoir prendre en compte a la feisnkgréts, préférences, attentes et besoins

de la personne malade ou dépendante et des pr@&d)e&n effet, a I'extréme, les structures
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hospitalieres pourraient se décharger completeswantaidant, oubliant ainsi une partie de

leurs responsabilités.
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3 PROBLEMATIQUE, OBJECTIFS, METHODOLOGIE

3.1 Problématique

Le constat concernant I'accés a la santé buccailertes personnes en situation de handicap
est aujourd’hui alarmant en France (9, 14). Lesqgares avec de lourds handicaps mentaux
et/ou psychiques ayant déja leur qualité généraleiel altérée du fait de leurs déficiences
présentent un état bucco-dentaire catastrophidloeigine de répercussions psycho-sociales

fortement dommageables pour leur santé et leurtguid vie générales (18).

Face a ce constat, depuis quelques années, legioéf des professionnels de santé, des
patients, des associations de patients et de letoumge sont menées et commencent a
s’organiser (13, 20). Ainsi une réorganisation 'défre de soins bucco-dentaires, au moyen
de la constitution de réseaux de sante, se déwelggplement autour d’une prise en charge

centrée sur le patient en situation de handicap42)

Parallélement a ces réflexions, comme en témoigmedface de Hugues JOUBLIN dans son
ouvrage de proximologie, la prise de consciencadisgante de I'importance du réle des
aidants de patients en situation de handicap aganslieu médical émerge (45). Un nouveau
modele de prise en charge se construit autour tienp&n situation de handicap, soutenu par
un groupe de personnes, aidants professionnelgels, a la fois pendant le soin mais aussi
en dehors du soin, dans un continuum (45). Prafessis du monde bucco-dentaire, patients
et aidants apprennent a ceuvrer ensemble, commenaizes d’'un méme but, pour tendre a
'amélioration de I'état bucco-dentaire et ainshttbuer a la qualité de vie générale des

personnes en situation de handicap.

Néanmoins, notre hypothese est que des questiomteréthiques apparaissent dans cette

relation a trois, patient professionnel de sant@ri sur la juste place de chacun. C’est
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pourquoi nous avons voulu savoir quelle place idards pensent avoir dans la santé bucco-
dentaire des patients en situation de handicapahetibu psychique et pris en charge dans un

réseau de sante.

3.2 Obijectifs

3.2.1 Objectif principal

L'objectif principal de ce travail est’apprécier la nature du role des aidants
professionnels et naturelsdans la santé bucco-dentairele patients adultes présentant
des handicaps mentaux et/ou psychiquest pris en charge dans I'Unité de Santé Orale
Spécifique de la métropole lilloise du réseau deéstlANDIDENT Nord-Pas-de-Calais. Les
rbles dans l'acces aux soins bucco-dentaires, lesécisions thérapeutiques et

'accompagnement quotidien a la santé bucco-dentadoivent étre précisés.

3.2.2 Objectifs secondaires

Afin de faciliter la compréhension du réle des aidadans la prise de décision thérapeutique,

des objectifs secondaires sont spécifiés. Il sdgit

e Connaitrdes raisonsexpliguant, selon les aidants, le recours a 'Ud@éSanté Orale

Spécifique de la métropole lilloise du réseau HANENT Nord-Pas-de-Calais;

* Apprécierles apports et limites selon les aidants, de la prise en charge audsein
'Unité de Santé Orale Spécifique de la métropdleide du réseau HANDIDENT

Nord-Pas-de-Calais et les améliorations qu’ils pegmt.
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3.3 Méthodologie

3.3.1 Champ d’étude

Il s’agit d’'une étude menée aupres des aidantsnggagnant des patients adultes en situation
de handicap mental et/ou psychiqgue a l'un de leersdez-vous avec l'un des sept
chirurgiens-dentistes de I'Unité de Santé OralecBigée (USOS) de la métropole lilloise du

réseau HANDIDENT Nord-Pas-de-Calais.

L’'USOS de la métropole est située dans les locaulkadsociation HANDIDENT Nord-Pas-
de-Calais, eux-mémes implantés dans le Centre MAKTELET de soins de suites et de
réadaptation pédiatriques a Villeneuve d’Ascq. €etre est neuf et accessible par véhicule
(emplacements réservés personnes handicapées)étoa au bus. Il a été concu pour y

faciliter le déplacement de toute personne a ntébifiduite y compris en brancard.

Photographie 1 : Centre Marc SAUTELET, Villeneuve dAscq, FRANCE

La localisation de 'USOS est précisée des I'enttées le batiment par un pictogramme vert

représentant une dent. L’'USOS de la métropole diesptiun secrétariat et d’'une salle
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d’attente communs avec l'association HANDIDENT, 'cabinet de soins et d'une salle de
stérilisation. Le cabinet de soins est informagsélispose de tout le matériel d'un cabinet
dentaire « classique » y compris de la radiographiaérique dentaire. Le matériel nécessaire

a l'utilisation de la technique de sédation consteigpar MEOPA est aussi prévu.

Photographies 2 et 3 : Indications sur le site dGentre Marc SAUTELET de
I'association HANDIDENT par un pictogramme vert représentant une dent

L’'USOS de la métropole a ouvert en mars 2011 eksapn an d’existence, elle compte sept
praticiens qui ont déja accueilli environ 400 patse (sources HANDIDENT). Chaque

praticien effectue une ou deux vacations hebdoma@diou bimensuelle(s) et est secondé
par une assistante dentaire qualifiée. Chaquenpatigivi a 'USOS de la métropole est

affilié, lors de la prise de son premier rendezsyau 'un des sept chirurgiens-dentistes qui
devient « son » chirurgien-dentiste « traitant nsuite 'ensemble de ses rendez-vous sont
programmeés sur les plages horaires de ce chirudgatiste. En cas de mésentente entre les
différents intervenants, chirurgien-dentiste, atdetou patient, il est néanmoins possible de

changer de chirurgien-dentiste traitant pour chdéisn des six autres praticiens.
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Pour étre pris en charge a 'USOS de la métropola, patient doit, lors de sa premiere
consultation, se munir d’'un courrier de son méddaaitant ou d’'un chirurgien-dentiste
libéral, stipulant que le suivi bucco-dentaire @kicci ne peut étre réalisé en cabinet dentaire

libéral « classique ».

Selon I'emploi du temps de I'enquéteur, I'étudeté ldrievement présentée a 4 chirurgiens-
dentistes exercant a 'USOS de la métropole. Tausvolontiers donné leur accord de

principe pour que I'étude puisse étre proposéeadants accompagnants les patients a leur
rendez-vous. Il a été essaye, dans la mesure dibfmsle ne pas perturber I'organisation des

rendez-vous.

3.3.2 Phase de pré-enquéte

Afin de délimiter le champ de la recherche, lesdtlgpses et de mieux définir le contenu des

entretiens, différents moyens ont été mis en ceanaat la réalisation de I'enquéte (53).

Tout d’abord, une recherche documentaire sur la#tgue a éte réalisée (53). Il n’a pas été
retrouvé de questionnaire ou de grille d’entrepeécis sur le role des aidants dans la santé
bucco-dentaire de patients présentant des défesenctellectuelles pouvant servir de
premiere base a ce travail d’enquéte. Néanmoitravail de doctorat d’Université d’lsabelle
PLU soutenu en 2007 dans le laboratoire d’Ethiquédlikble de Paris Descartes, qui avait
porté sur les notions d’information et de consemgirdans le cadre de réseaux de soins

palliatifs a servi de support pour I'élaborationlaerille d’entretien (54).

Une premiere grille d’entretien ayant ainsi étéblia des entretiens approfondis autour du

theme d’enquéte ont ensuite été menés (53). Detretiems ont été réalisés aupres de la
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coordinatrice du réseau HANDIDENT Nord-Pas-de-Galaile Docteur Hassina
GUERROUMI, pour recueillir son point de vue d’expdu domaine et ainsi utiliser ses

connaissances du terrain pour modifier et reprétasgrille d’entretien (53).

Ensuite trois entretiens a visée exploratoire aipf@idants de patients en situation de
handicap mental et/ou psychique ont été conduits ds mémes conditions que les futurs
entretiens (53). A l'issue de ces entretiens, ldegn été Iégerement revue (53), de maniére a
reformuler certaines questions pour les rendre piuspréhensibles de personnes non issues
du milieu médical. L'ordre des questions a égalang&@ modifi€ de maniére a rendre les

entretiens plus fluides.

Enfin au terme de cette phase, la grille d’entrefi@ale a été validée y compris par la

coordinatrice du réseau.

3.3.3 L’outil: la grille d’entretien

S’intéressant au role des aidants dans la santéoflentaire de patients présentant un
handicap intellectuel mais ne disposant pas d'méion jusqu'a ce jour, I'observation
directe aurait été trés longue voire impossiblg.(b8 méthode par entretien semi-directif
est donc retenue car elle permet de combiner,u@dtitnon-directive pour favoriser
'exploration de la pensée dans un climat de cockaet, projet directif pour obtenir des

informations sur des points définis a I'avance (53)

En qualité de premiére étude sur le sujet, cetthnigue est choisie plutdét que celle par
qguestionnaire. Penser étre exhaustif sur I'ensendsatems ou décider a priori d’'un systeme
d’organisation avec des hiérarchies dans les itpargjt difficilement envisageable s’agissant

d’expliciter le réle des aidants dans I'accés adaté bucco-dentaire. Nous ne voulions pas,
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par déformation professionnelle, proposer des reg®r bien pensantes » toutes faites que le
répondant aurait été tenté de cocher mais plutitertir son ressenti sur la thématique et
pouvoir créer un réel dialogue avec lui. Ainsilas entretiens constituent le mode de collecte
principal des informations recueillies dans le eade ce travail (55). Cependant ce type

d’étude ne reste envisageable qu’a petite échfle (

La grille d’entretien est découpée en trois thépraxipaux et est présentée amexe 6de

ce travail. Les themes abordés concernent :

» le profil de laidant interrogé : type d’aidant, role officiel, caractéristiques
sociodémographigues, accompagnement aux rendezexéérseurs du patient dont il

a la charge ;

» le profil du patient (ou des patients lorsqu’un aidant accompagne euusipatients)
gue laidant accompagne a [I'USOS de la métropolearactéristiques
sociodémographiques et médicales (capacités ictiadibes, type de pathologie et

type d’aide) ;

* le r6le que l'aidant pense avoir, dans la santé buo-dentaire du patienten

l'interrogeant a propos :

0 du parcours du patient avec les chirurgiens-destisiut au long de sa vie et

des implications de l'aidant dans celui-ci,

o0 des connaissances des aidants de la santé budairelen

0 des soins realisés a 'USOS en faisant précisearéfanents d’informations et

de décisions,
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o de I'hygiene bucco-dentaire au quotidien du patetntles implications pour

I'aidant,

o des apports et limites, selon lui, du réseau Hamdiét des améliorations a

prévoir,

0 des articulations générales entre aidant / patoificient intellectuel /

professionnel de santé / société.

Les deux premiers themes appellent des réponsdiveghent courtes et servent a préciser les
caractéristiques sociodémographiques de l'aidatetrimgé et des patients que les aidants
accompagnent a 'USOS de la métropole. Les linuitetides capacités intellectuelles et les
pathologies dont souffrent les patients accompagogsprécisées pour mettre en lumiere les
différents types d’aides apportés par les aidantteemes de communication. Le troisieme
théme appelle des réponses plus approfondies gamhatl’enquété de s’exprimer librement
et a I'enquéteur de rebondir sur les réponses @snpéur créer un échange entre les deux
protagonistes. Cette répartition des themes a lpoude commencer par se familiariser avec
le contexte de vie ou de travail de l'aidant et proche qu’ill accompagne, avant

d’approfondir la problématique d’intérét.

3.3.4 Criteres de sélection

L’étude est proposée de fagon consécutive les eigrésence de I'enquéteur sur le site de
'USOS de la métropole du réseau HANDIDENT Nord-dasCalais a ou aux aidant(s) hors
ambulanciers, accompagnant un ou des patient(8umréndez-vous avec le chirurgien-

dentiste, et si le patient est adulte et présanta@ns une déficience mentale ou psychique.
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3.3.5 Modalités des entretiens

Des vacations durant le premier quadrimestre 20i# programmées a l'avance avec
I'assistante dentaire de maniere a se déplacddsdS préférentiellement les jours ou un
nombre conséquent de rendez-vous avec des paigsisptibles de présenter les criteres de
sélection est prévu. En début de chaque vacatoplahning des rendez-vous est consulté et
une liste prévisionnelle des patients répondant euteres est établie grace a l'aide de
'assistante dentaire et des dossiers des patiEntsas de rendez-vous avec un nouveau

patient, son arrivée est attendue pour savoiresiiplit les critéres ou non.

Si le patient répondant aux critéres est accompdmeé moins un aidant hors ambulancier,
une fois les objectifs de I'étude brievement exppse participation a celle-ci est proposée
aux aidants avant ou aprés le rendez-vous avdurlgrgien-dentiste. Il est également précisé
gue l'entretien peut étre reporté a un autre monsefdn les préférences de l'aidant. Si
'aidant donne son consentement pour participeétade mais préfere reporter I'entretien,

deux solutions peuvent étre proposées, selon &digdant :

* Pour les aidants professionnels accompagnant uenpatlacé en institution, il est
proposé de se rendre sur le lieu de linstitutionrpy réaliser I'entretien apres accord
de linstitution. L'institution est alors contact@ar téléphone, les objectifs de I'étude
brievement exposés, et aprés accord, un rendezsuguplace est fixé. Il est donc
possible de se déplacer au moyen d’'un véhiculeopees sur 'ensemble de la région

Nord-Pas-de-Calais a date préalablement fixée.

* Pour les aidants naturels, un rendez-vous téléghenést proposé pour réaliser les

entretiens.
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Un diagramme des flux est réalisé a l'issue de aba@cation pour y préciser pour chaque

patient recu a 'USOS de la métropole :

* le nombre et le type d’aidants présents, la prajoosou non a I'étude et leur adhésion

ou non a la participation a I'étude,

» etles raisons pour lesquelles les aidants ne pepas étre sélectionnés.

Les entretiens se déroulent oralement :

» soit sur le site de 'USOS de la métropole,

» soit sur le site d’une institution accueillant dekiltes avec déficiences mentales et/ou

psychiques,

* soit par téléphone.

Chaque entretien est enregistré au moyen de legih Audio Mémo de I'IPAD® apres
recueil du consentement et avec l'assurance poysetaonne interrogée du respect de

'anonymat et de la confidentialité des réponses.

3.3.6 Retranscription et anonymisation des entretiens

Une fois chaque entretien réalisé et enregistrdravail de transcription permet de passer du
témoignage livré et disponible en audio & son ipson sous une forme discursive écrite

(56).

Chaque entretien est anonymisé au moyen d’'un nugtaldi selon I'ordre dans lequel il est
réalisé. Les entretiens d’aidants naturels sontmésnde la facon suivante : deux lettres NP

suivi d’'un numéro (par exemple entretien du quatééaidant non professionnel nomme
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entretien NP4). Les entretiens des aidants prafiessis recoivent la lettre P suivi d’'un

numero.

3.3.7 Analyse des données

Une présentation synthétique des donnéest réalisée pour établir les profils des aidants
des patients a partir des informations apportéesegsaaidants, en recourant si nécessaire a
des tableaux et graphiques pour clarifier les tamul Quelques éléments concernant les
evolutions professionnelles des aidants sont égaleprécisés. Les informations concernant
les capacités intellectuelles des patients et heode d’expression sont traitées de maniere
gualitative du fait de I'impossibilité de « compileer » de la méme facon un patient unique
accompagné par un aidant naturel et un groupe tilenggaforcément plus hétérogéne qu’'un
aidant professionnel peut étre amené a accompagest.surtout mis en relief les différents

réles des aidants selon les limitations des patient

La méthode de l'analyse de contenu par thématiquest majoritairement utilisée pour
répondre aux objectifs principaux et secondairesedgavail (hormis le réle des aidants dans
la communication avec les soignants et dans I'mggi@éucco-dentaire présentés sous forme
synthétique) Cette méthode d’analyse est retenue dans un saucsirdplification des
contenus de I'ensemble des entretiens et dans ldebproduire un effet d’intelligibilité. Elle
revét en conséquence une part d'interprétation (5bprojet est de défaire en quelque sorte
la singularité de chaque discours pour découpeiswersalement ce qui, d'un entretien a
lautre se réfere au méme théme. Ici a la cohérsimmpiliere de I'entretien on préfere une
cohérence thématique inter-entretiens (55). Unmigre lecture de I'ensemble des entretiens
permet de constituer, pour chaque objectif, unkegilianalyse hiérarchisée en rubriques et

sous-rubriques constituant ainsi progressivemerdrbre thématique. Une deuxiéme lecture
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permet de veérifier le classement des différentantds abordés en fonction de chaque

répondant dans les rubriques et sous-rubriqueH@5,

Un résumé des différents types d’analyse utiligédoaction des objectifs de I'enquéte est

présenté dans tableau 1ci-apres.

Tableau 1 : Type d’analyse en fonction de chaque @ctif de I'enquéte

Profil des aidants
Profil des patients
Réle des aidants dans I'accés au cabinet dentaire
Réle des aidants dans la communication
Role des aidants dans les décisions thérapeutiques
Information
Roles et criteres dans la décision thérapeutique
Role des aidants dans I'hygiéne bucco-dentaire awgtidien
Raisons du recours a 'USOS de la métropole

Apports, limites de la prise en charge a 'USOSella
métropole et améliorations & prévoir

Préliminaire
Préliminaire
Principal

Principal

Principal

Principal

Principal
Secondaires

Secondaires

Analyse synthétique des données
Analyse synthétique des données
Analyse de contenu thématique

Analyse synthétique des données

Analyse de contenu thématique
Analyse de contenu thématique
Analyse synthétique des données
Analyse de contenu thématique

Analyse de contenu thématique
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4 RESULTATS

4.1 Caractéristiques principales des entretiens

Le diagramme de flux des vacations sur le site ©3Sde la métropole est disponible en
annexe 7 Tous les aidants a qui I'étude a pu étre propas#edonné leur accord pour
participer a cette enquéte. Néanmoins étant damédlais, trois entretiens (deux structures

et un entretien d’aidant naturel) n'ont pas pu éiadisés a ce jour.

Sur la période d’inclusion, il a été possible deusllir les témoignages complets diagt-

deux aidantsqui ont tous été analysés dans ce travalil :

» Huit entretiens ont eu lieu auprés d’aidants naturés dont :

0 Six par téléphone (entretiens n°NP2-3-5 a 8),

0 un sur le site de 'USOS de la métropole apresd@ss (entretien n°NP1),

0 un a été commenceé sur le site avant les soins tptisiné par téléphone

(entretien Nn°NP4).

» Quatorze entretiens ont été réalisés aupres d’aidé professionnelsqui travaillent

dans onze structures ou unités de prise en chéf§eedtes dont :

0 un seul entretien a été réalisé sur le site de@BS%vant les soins (entretien

n°P1),

0 et les treize autres (entretiens n°P2 a 14), emesdant sur le site de la
structure ou ces aidants travaillent. Un entretians une des structures a été
un entretien de groupe avec 3 personnes particgp#mtdiscussion en méme

temps (entretien n°P4). Au total seize aidants gasibnnels ont donc été
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interrogés. Une structure a spontanément proposéaliser deux entretiens
avec deux aidants travaillant dans deux unitésriegpen charge distinctes
(entretiens n°P13 et 14 qui ont été comptabilisimme deux structures).
Deux structures ont proposé de réaliser des emtietivec plusieurs personnes
travaillant dans les mémes unités de soins (doec &s mémes patients)
(entretiens n° P7-8 d'une part et 10-11-12 d’ayteet, qui ont donc été

comptabilisés dans les mémes structures).

Tous les participants ont donné leur accord poer lguntretien puisse étre enregistré et tous

les entretiens ont donc ensuite été retranscrits.

4.2 Profils des aidants interrogés

4.2.1 Profils des aidants naturels

Les entretiens des aidants naturels ont duré eremm&y21 minutes avec des écarts allant de
13 minutes pour le plus court a 38 minutes pounlds long. Parmi les huit aidants interrogés
tous sont les parents de la personne qu’ils accgngra au rendez-vous chez le chirurgien-
dentiste : sept sont la mére du patient et unie. p& famille exerce également la fonction de
tuteur du patient. lls sont 4gés en moyenne dedtg52-62 ans). La moitié est a la retraite.
Tous ont exercé ou exercent une activité professita sauf une personne n’ayant jamais eu
d’activité professionnelle et, une ayant arrété activité a la naissance de son fils handicapé
il ya 21 ans. Leur activité professionnelle a snivété aménagée avec des temps partiels du
fait de leur implication aupres de leur enfant heaoeé. Deux méres sont aujourd’hui
reconnues officiellement aidant familial a tempstiphpour le temps consacré a leur enfant

adulte. Seules deux personnes interrogées ont ygue enfant le patient, les autres ont

47



entre 2 et 3 enfants. Deux familles assurent Grakté de la charge quotidienne du patient,
deux autres familles sont déchargées la journgealtjues nuits par semaine et les six autres
ne recoivent a leur domicile le patient que tous leu certains, week-ends. Sept aidants
précisent accompagner systématiquement leur edfamt tous ses rendez-vous médicaux
voire tous ses rendez-vous en dehors de la steudtaccueil et un aidant 'accompagne le
plus possible. Plusieurs spécifient qu’il faut tagr aux accompagnements des rendez-vous
programmés, les veillées 24H/24 lors des nombrehgsgitalisations de leur enfant méme
devenu adulte, avec alors un relais entre le pela mére selon les horaires de travail de
chacun. D’autre part, certaines des personnesagises ont besoin d’un accompagnement
supplémentaire d’'un autre membre de la famille @mbulanciers, notamment pour les

transferts du patient en fauteuil roulant au falithw chirurgien dentiste.

4.2.2 Profils des aidants professionnels

Les entretiens des aidants professionnels ont elargnoyenne 26 minutes avec des écarts
allant de 9 minutes pour le plus court a 40 minptas le plus long. L'entretien le plus court
a été réalisé dans la salle d’attente avant le ae@t un aidant qui accompagnait pour la
premiére fois un patient a un rendez-vous denttira 'USOS de la métropole (entretien
n°P1). Un entretien a été réalisé en groupe avaidahts en méme temps (entretien n°P4).
Les aidants professionnels ont en moyenne 35.6(2860 ans). Sur les seize personnes
interrogées, deux sont des hommes. Les aidantsegsiohnels exercent différentes
professions autour de l'aide professionnelle adesgnne en situation de handicap et placée
en institution (voir ePAnnexe 8un bref résumé). Cing sont aides médico-psycholegq

deux moniteurs-éducateurs, deux éducatrices sp@émal quatre aides-soignants, deux
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infirmiéres et une ancienne sage-femme devenue dbebervice paramédical (ci-aprés

graphique 1).

H infirmiére/sage fenune

H aide médico-psy chologique
M moniteur éducateur

M aide-soignant

M éducateur spécialisé

Graphique 1 : Répartition des différents types d'ailants professionnels interrogés
(n=16)

Si treize personnes interrogées ont travaillé dasfin de formation aupres de personnes en
situation de handicap ou agées dépendantes, lemigres et ancienne sage-femme ont
commence leur carriere dans des services hospstalgre spécialisés en chirurgie et y ont
exercé pendant des périodes plus ou moins londgtles précisent avoir voulu changer
d’orientation du fait d’'une insatisfaction dansrleativité professionnelle antérieure. Si elles
relevent le poids a la longue des horaires hoggitalelles insistent surtout sur le manque de
temps pour construire une véritable approche dedesonne dans sa globalité ayant
impression de ne faire qu’une succession de gdastshniques. Cet argument les a conduites
a choisir une nouvelle orientation vers la prise obiarge de personnes handicapées au
guotidien et dans la durée. Elles semblent touteslgré les gestes techniques moins
nombreux, s’épanouir dans cette nouvelle actildigne d’entre elles précise qu’elle a tout de
méme un rble &chnique» dans le repérage précoce des signes clinigulespé&ut aussi
grace a sa compétence en prévention des complisgbermettre un retour plus rapide des

résidents dans leur structure apres une hosptiahseElle insiste également sur lintérét
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d’'une complémentarité des compétences médicaledicoagociales et psychologiques grace

a un travail en équipe pluridisciplinaire danstsacsure.

4.3 Profils des patients dont les aidants interrogés ont la charge

Les caractéristiques principales des patients apagnes par les aidants interrogés sont
regroupées dans l@bleau 2 ci-apres. Les aidants interrogés accompagnentpdasnts
présentant une déficience mentale associée ou o @éficience motrice ou, des patients
avec un handicap psychique qui est alors de l'aatisu des troubles apparentés. La moyenne
d’age des patients accompagnés par un aidant hasitréde 27.2 ans (21-41 ans). Les aidants
professionnels peuvent accompagner des patientteadliage variable. Seules les deux
structures accueillant des jeunes adultes atteidsitisme ou de troubles apparentés
restreignent les ages de leurs résidents en fondadranches d’ages précises (20-25 ans pour
'une et 26-33 ans pour l'autre). Pour un seul dafretiens d’aidants, les capacités des
patients accompagnés leur permettent de pouvoircexeune activité professionnelle
ameénagee. La plupart des aidants naturels inteso@ééeficient d’'un soutien par une prise en
charge de leur enfant par une structure spécialisistitut médico-éducatif (IME), Foyer
d’Accueil Médicalisé (FAM), Maison d’Accueil Spétigée (MAS) ou Foyer Occupationnel
(FO)) au moins la journée voire avec un internagéuwP aidants naturels ont la charge
complete de leur enfant a leur domicile. Certaiigsrats professionnels travaillent dans des

structures proposant les deux modes de prise egecljexterne ou interne) mais tous ceux

interrogés ont accompagné des patients internes.
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Tableau 2 : Principales caractéristiques des paties dont les aidants interrogés ont la
charge, en distinguant les entretiens réalisés avdes aidants naturels, de ceux réalisés
avec des aidants professionnels

NP1 handicap mental profond femme 25 non externe IME
NP2 handicap mental profond femme 29 non interne FAM
NP3 autisme homme 23 non interne + FAM
NP4 Insuffisance Motrice Cérébrale sur homme 2 non interne MAS
souffrance foetale

NP5 polyhandicap - épilepsie femme 41 non domicile 1}
NP6 syndrome de Lennox Gastaut homme 21 non semi-interne MAS
NP7 syndrome de Rett femme 22 non domicile (%]
NP8 handicap mental profond femme 33 non interne + FH

P1 polyhandicap mixte adultes non interne + MAS

P2 polyhandicap mixte adultes non interne + FAM
P3 autisme mixte 26-33 non interne et FAM

externe
P4 handicap mental profond femmes >20 non interne + FO
. . interne et

P5 autisme mixte 20-25 non — FAM

P6 handicaps mental et visuel mixte >21 possible e er FO
Plzsde s polyhandicap (dont visuel et mental Iége mixte adultes non interne + FO

polyhandicap (dont visuel et mental . .
P9 profond) mixte adultes non interne + FAM
P10, P11 polyhandicap (dont visuel et mental . .
et P12 profond) mixte adultes non interne + FAM
P13 traumas craniens (avec handicap mental mixte adultes non interne et MAS
profond) externe
traumas craniens (avec handicap menti n interne et
P14 léger) mixte adultes non externe MAS

@ entretien NP = entretien d'un aidant non profewsi
entretien P = entretien d'un aidant professed
® ont considérés comme :
*  externes les personnes fréquentant un établissespécitllisé uniquement la journée en semaine.
*  semi-internes les personnes fréquentant un étabilmst spécialisé la journée en semaine et unesiepts nuits par semaine.
* internes les personnes fréquentant un établissesp&tialisé la journée en semaine et toutes lds dei la semaine. Elles
rentrent dans leur famille tous les weekends.
* internes + les personnes dont le lieu de vie pai@st I'établissement spécialisé. Elles peuventrer dans leur famille depuis
un weekend sur 2 et pendant une partie des vacaockesres jusqu’a jamais.
¢ pour les différents types d’établissement se cenfil’annexe 5
9 lorsque plusieurs aidants travaillant dans la mémeture avec le méme groupe de résidents onintéigiewés, les caractéristiques des
patients sont présentées sur la méme ligne (eertse®i-8 et 10-11-12).

Selon les lieux de vie principaux des patientsdisgances parcourues par les aidants naturels
et/ou professionnels s’étalent sur I'ensemble degtaon Nord-Pas-de-Calais. La carte ci-
apres(figure 2) permet de visualiser les distances parcourues g@uendre sur le site de

'USOS de la métropole. lls nécessitent notammewet arganisation bien spécifique pour les



aidants familiaux (décalage du retour dans la siraad’accueil de la semaine pour permettre

aux parents d’accompagner leur enfant, absenaawailf transport...).

>» =

eCalais

Guines
o Cuines

Valenciennes
.

Maubeuge
.

Légende

®  Lieu de vie principal du patient accompagné — KM
0 125 25

Graphique 2 : Répartition géographique dans la régin Nord-Pas-de-Calais des lieux de
vie principaux des patients dont les accompagnantst été interrogés

4.4 Résultats principaux

4.4.1 Role des aidants dans l'accés au site de I'USOS de la métropole du réseau
HANDIDENT

L’ensemble des résultats de I'analyse qualitativecernant I'accés au site de 'USOS est
présenté emnnexe 9 Pour tous les aidants familiaux interrogés, ce st qui ont eu la
connaissance directe de [l'existence de I'USOS demiétropole. Pour les aidants
professionnels, un membre plus ou moins bien ifiérdie la structure ou ils travaillent a eu
cette connaissance. La découverte a pu étre fateed&d une recherche par internet, par le biais
d’autres familles ou d’autres collégues de la stmgc ou d’une structure jumelée qui

fréquentait déja le réseau (soit 'USOS de la npéti®, soit une autre USOS de la région).
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Plusieurs ont été informés de I'existence de cstigcture grace a un rendez-vous, pour eux
ou un de leurs proches y compris le patient payuwdkles soins n’étaient pas réalisables, chez
un chirurgien-dentiste libéral de la région. Plusseont vu une des publicités de 'USOS de la
métropole au moment de son ouverture, soit dangewng spécialisée traitant du handicap,
soit dans un journal local. Tous les aidants saofomt exprimé spontanément leur

soulagement a I'annonce de la connaissance destettéure.

Les familles accompagnant leur enfant adulte ssitéepeuvent le faire parce que leur enfant
ne fréquente aucune structure spécialisée. llga@ssdans ce cas l'intégralité de la prise en
charge de leur enfant. Certaines familles, les plusbreuses, affirment accompagner leur
enfant a tous ses rendez-vous médicaux bien géiliente une structure spécialisée. Dans ce
cas, ils pouvaient étre accompagnés d’ambulanparsles aider a gérer les transferts dans le
cas d’'un handicap moteur associé, mais n’étaienapaompagnés d’'un membre du personnel

de la structure.

Les aidants professionnels interrogés adoptent dmsitions différentes par rapport a

'accompagnement aux rendez-vous médicaux :

» Soit ils établissent en partenariat avec leur éguip patient et sa famille, yrojet
d’accompagnement individuel pour chacun de leur rédent et s'adaptent aux
possibilités des familles. Cette situation est @asvent retrouvée pour des patients
jeunes ayant encore un parent valide et pour lésgeeretour au domicile est
frequent. Dans ce cas, plus que les problemes gistiue matérielle (tel qu’'un
véhicule adapté), les aidants professionnels remeatqjue I'accompagnement dépend
surtout des emplois du temps professionnels demnsaet de I'existence de troubles
du comportement chez les patients. Ainsi pour deéiems présentant des troubles du

comportement importants, les familles sont parfi@sées d’accompagner leur enfant
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dans un établissement médical, du fait du regard detres patients et des
professionnels, ou de peur de ne pas savoir géseréactions de leur enfant. Un
aidant professionnel peut, dans ce cas, se jomttiefamille pour les aider dans cette
prise en charge. Un établissement rajoute que dépend du lien patient-famille ;

dans certains cas, la présence de la famille pesurer le patient et le calmer ou au
contraire, rendre plus difficile le rendez-vousfdmille étant plus permissive avec lui

gu’un aidant professionnel avec lequel les lim#est clairement fixées.

D’autres structures, notamment celles pour lesgsiadlles constituent le lieu de vie
principal des patients, patients qui sont souvém pgés et ne disposant donc pas
toujours d’un membre de leur famille valide et a@xmmité, affirment préférer
accompagner les patients eux-mémes dans leurs remeeus meédicaux. lls
pensent ainsi mieux se tenir informés de I'étasal@é du patient dans sa globalité et,
étre souvent plus a méme que la famille de répoadse questions médicales et
educatives des professionnels de santé. lls préaige les familles, lorsqu’elles sont
les tutrices, sont tenues au courant de la totalitéle la plupart des rendez-vous et
peuvent, si elles le souhaitent, se joindre auxieervous mais remarquent que cela

est rarement le cas dans la pratique.

Plusieurs structures précisent qu’elles essaiemhdesir I'accompagnateur en fonction du

contact gu'’il a avec le patient de maniére a celgymmatient puisse étre dans les meilleures

conditions possibles pour les soins.

Lorsqu’un déficit moteur nécessitant le recoursmafauteuil roulant s’associe au déficit

intellectuel des patients, les familles et les mislgprofessionnels aident au transfert du

fauteuil roulant vers le fauteuil du chirurgien-tiste. La plupart remarquent que le personnel
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de 'USOS de la métropole préte volontiers son a@dees transferts ou que parfois, le

chirurgien-dentiste s’adapte pour pouvoir réaliaeronsultation sans transfert.

La grande majorité des aidants accompagnent les gahts dans le cabinet de soingour
communiquer ou aider a la communication avec Igguoignante et rassurer les patients
«gu’ils connaissent bien. Plusieurs aidants professionnels précisentméms laisser le
choix, a chaque rendez-vous, aux patients capdblehoisir, mais au final, seuls deux n'ont

pas assisté a la consultation jusqu’a présent.

4.4.2 Role des aidants dans la communication entre patients et soignants de I'USOS de la
métropole du réseau HANDIDENT

Les capacités intellectuelles et les modes d’espyagles patients accompagnés peuvent étre

variables étant donné les différents profils deepds. On peut néanmoins distinguer selon

'appréciation faite par les aidants, trois grartgipes de patients selon leurs capacités

intellectuelles :

* les patients qui n'ont aucune ou que trés peu dsilpiités de compréhension, de
traitement des informations et appréciation dassins, ce qui limite toute capacité
de décision ; ces patients nécessitantle d’'une tierce personne pour toutes les

activités de la vie quotidienne.

» les patients qui peuvent comprendre, traiter digrimations, apprécier des situations
simples et prendre des décisions de la vie quotdieCes patients nécessitent une
aide extérieure trés présente pour certaines actitds de la vie quotidienne et

notamment pour les rendez-vous médicaux.

* les patients qui, peuvent comprendre, traiter ddsrmations et apprécier des

situations plus élaborées et prendre des décisibspeuvent donner leur avis
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notamment en ce qui concerne leur saB&s personnes ont néanmoins besoin de
quelgu’un pour certaines activités de la vie quotigenne et qui peut prendre le
temps de leur expliquer les tenants et aboutissanties choix et s’assurer de leur

compréhension.

bY

La capacité a communiqguer une décision est augssénfent liée aux capacités de
verbalisation des patients. On peut distinguer amuixne s’expriment absolument pas, ceux
qui s’expriment uniqguement par cris, gestes ou oues, ceux qui s’expriment uniqguement
par monosyllabes ou utilisent des images ou pietognes, ceux qui s’expriment mais sont
difficilement compréhensibles d’'une personne natnéim et ceux qui maitrisent le vocabulaire
courant. Ici encorele niveau de soutien apporté par les aidants est arsement
proportionnel aux capacités d’expression des patiés pouvant étre I'unique interlocuteur
avec le professionnel, servir de « traducteur s’odervenir que pour donner des précisions
dans un échange entre le chirurgien-dentiste gatient. Pour les patients ne s‘exprimant que
par gestes, mimiques ou images, pictogrammesnlaatesance par I'aidant du patient est une

aide précieuse dans la communication entre lergagide chirurgien-dentiste.

Globalement, les patients accompagnés par les taidamiliaux qui ont été interroges,
présentent de plus fortes difficultés de comprébensde traitement des informations,
d’appréciation des situations et de communicatioe geux accompagnés par les aidants

professionnels.

Pour tous les aidants interrogés, ce sont eux stridature dans laquelle ils travaillent qui se

chargent de planifier les rendez-vous bucco-desgair

Enfin plusieurs aidants précisdatdifficulté de communication par rapport a la dauleur,
notamment la douleur dentaire chez ces patients et ce, méme chez les personnes

verbalisantes. llIs insistent sur la nécessité &’éonstamment attentif aux signes cliniques,
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changements de comportement ou refus de s’alimdigeajoutent qu’en cas de doute, leur
premier réflexe est généralement de contacter tbeni traitant qui a I'habitude du patient et
peut le plus souvent faire un premier repérage dandouche et une prescription

médicamenteuse avant de contacter un chirurgietisten

4.4.3 Role des aidants dans les processus de décisions thérapeutiques

Afin de mieux expliciter comment se déroulent leidions thérapeutiques, nous avons
choisi de préciser d’abord les échanges d’inforomatientre chirurgiens-dentistes, patients et

aidants.

4.4.3.1 Informations échangées entre les patients, leurs aidants et les chirurgiens-
dentistes de 'USOS de la métropole de HANDIDENT

Les résultats de l'analyse qualitative concernagd Informations apportées par les
chirurgiens-dentistes sont présentés amexe 9 L'ensemble des aidants, naturels et
professionnels, insiste sur l'information délivr@ar les chirurgiens-dentistes concernant
'amélioration de I'hygiéne bucco-dentaire que @it €n proposant des techniques, une
fréquence ou du matériel plus adaptés a chaquenpalis précisent que, dans la mesure du
possible, un effort est fait pour impliquer le pati dans celle-ci. Certains aidants ont
remarqué la capacité du chirurgien-dentiste aifétidorsque le brossage est bien fait ou
amélioré au fil des rendez-vous. Plusieurs aidapfwécient que le chirurgien-dentiste soit
conscient des limites a I'hygiéne bucco-dentairerpertains patients peu coopérants. Dans
ce cas, le chirurgien-dentiste essaye de propasesalutions adaptées. Pour un aidant, des

précisions ont aussi porté sur les modificatiors ligbitudes alimentaires notamment par la
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réduction ou la dilution des sodas. Deux aidantdegsionnels remarquent cependant, que
pour eux, les informations données ne sont pasnerat différentes de celles faites par un
chirurgien-dentiste « classique » cate<nos jours tous les dentistes donnent des intwwnsa

la-dessus».

En ce qui concerne les informations relatives aathqogies et aux traitements, la plupart des
aidants précisent que l'accent n'est pas mis stiraspect mais beaucoup plus dar
déroulement de chaque séance, la prévision des séas a veniret les prescriptions
postopératoires. Leur explication concernant uf@mmation concise sur les pathologies et les
traitements est de ne pas angoisser davantagdidatpgui a souvent un rapport compliqué
avec le milieu médical et peut rencontrer des d@iffes de compréhension d’'un vocabulaire
trop élaboré. Le chirurgien-dentiste prend régaligent le temps de montrer en bouche les
différents éléments selon la technique comporteate®mpruntée a la dentisterie pédiatrique
appelée le «tell, show, do » (« dire ce qui ve &iit, le montrer et le faire »). Les aidants
interrogés précisent que les informations délivisied suffisantes dans la mesure ou il s’agit
de soins courants (traitement d’'une carie ou dégetpar exemple) et ou ni les patients ni les

aidants ne sont experts du domaine.

Plusieurs aidants affirment se sentir a I'aise gmaser des questions au chirurgien-dentiste

qui répond et explique d’'une facon claire et adapté

L'’ensemble des aidants insiste beaucoup sur le fajue le chirurgien-dentiste s’adresse
toujours en priorité au patient, ce qu’ils appréciet particulierement et leur semble tres
différent de ce que lI'on observe avec la plupart deautres professionnels de santéa
tendance générale, selon eux, est, face a un paerituation de handicap notamment
intellectuel, de toujours s’adresser a l'aidantsaljue «c’est quand méme le patient qui est le

patient I». lIs remarquent que cette tendance persistereraagourd’hui méme si elle est
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moins systématique que par le passé. Les aidamisleset apprécier fortement la place faite
au patient qui peut, ou s’exprimer oralement, dlisat ses images et pictogrammes pour
créer un vrai échange. L’aidant peut alors « steffa> et n’étre qu’un relais ou un traducteur
si nécessaire. Le mode de communication esseriiisEuest I'oral mais un aidant regrette
gu’il n'y ait pas plus de schémas ou dessins céa peut faciliter la compréhension de

certains patients.

Tous les aidants interrogés considérent que leigi@n-dentiste consacre suffisamment de
temps a I'apport de ces informations et échanges @patient et I'aidant. Plusieurs précisent
gue, ces patients, ayant souvent une capacitérbewtation courte, il est appréciable que les

séances ne soient pas trop longues.

4.4.3.2 Roles et criteres avancés par les aidants dans les décisions thérapeutiques

La majorité des traitements qui ont été réalisédesaite de 'USOS sur les patients dont les
aidants ont été interrogés, sont de l'ordre du rétet traitement des caries, détartrages et
suivis. Selon les aidants, peu ont eu a faire fade « vraies » décisions thérapeutiques telles
gue le recours a d'autres plateaux techniquese@tsie générale par exemple) pour des
traitements plus invasifs ou des traitements ptmfhés. || semble que dans la majorité des
cas, le chirurgien-dentiste ne propose qu’'une seoletion, celle de soigner la dent
conservable et que les aidants considerent quedoél@tre «da solution la plus adaptée.
Néanmoinaun effort d’imagination leur a été demandéde maniére a préciser les poids des

réles de chacun et les critéres qui orientera@mts| choix éventuels.
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Nous avons choisi d’analyser de maniere parallderbles des aidants naturels et ceux des
aidants professionnels qui sur cette thématiqueose révélés assez différents. L'ensemble

des résultats de I'analyse qualitative est préesemédnexe 9

4.4.3.2.1 Aidants naturels

L’ensemble des aidants naturels interrogés ontrgggsort au patient, un role prépondérant
dans les décisions de traitement, de part lesdtmits importantes des patients dans leurs

capacités intellectuelles, et la place de tuteaupée par la famille.

Ces aidants accordent tousrdfe essentiel au chirurgien-dentistells décrivent un véritable
climat de confiance entre eux, le patient qui esbnnu comme tel par le chirurgien-dentiste,
et le chirurgien-dentiste. Le motcenfiance» revient d’ailleurs fréquemment dans la bouche
des aidants. Tous précisent gu'ilse«fieraient a I'avis du dentiste pour les conseii,
«qu'ils suivraient les conseils avisés du spéciatistDeux ont méme dit qu’il R'irait pas
contre I'avis du dentiste ou qu’il «n’irait pas chez un autre dentiste pour confirmeichoix

mais uniquement chez Handident

Une seule maman précise qu’elle demanderait s@aason enfant, et une autre que ce serait

«un commun accorg entre elle et le dentiste.

Le critere de décision numéro un donné par cin@ragl familiaux est I'importance de
« garder les dents naturelles lls insistent sur leur importance pour s’alimengarce qu'il
s’agissait de dents définitives ou parce que léephatest jeune. Deux commentaires font
référence aux relations avec le monde extérielmmiotent que les dentssent unélément
important de l'intégration physique et sociale ou que leur enfant sourit beaucoup aux

autres d’ou la nécessité de ne pas avoir de tsouses antécédents que certains aidants ont
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vécus pour leur proche, rapportant des extractoergtaires multiples du fait de recours
antérieurs aux anesthésies générales comme unageEss aux soins bucco-dentaires,

semblent les avoir fortement marqués et justifeattargument.

Deux aidants font passéiabsence de douleurscomme critere important faisant ainsi

référence au meilleur bien-étre possible pour ésdiant.

Des criteres cliniques axés sur la lourdeur desiss@pparaissent aussi fréequemment,
beaucoup d’aidants se posant la question de laibjdésconcrete de réaliser des soins

conséguents sans anesthésie générale sur leueproch

Concernant la question financiére, aucun aidantraelh’a 'air de penser que cela serait un
argument prépondérant dans la limite du raisonnable du fait de leur assurance

complémentaire. lls seraient également préts ardé@pale I'argent pour conserver les dents
de leur enfant. Il convient de rappeler qu'il nagit pas d'une réalité puisqu’aucun devis

prothétique concret n’a encore été proposeé.

Enfin aucun aidant naturel n'a eu de document é@mgageant le traitement. Cela peut

aisément s’expliquer par le fait qu’aucun traitethqmothétique n'a encore été propose.

4.4.3.2.2 Aidants professionnels

Le role des aidants professionnels dans les désigleerapeutiques est différent de celui des
aidants familiaux. De plus quelques cas concretsailements prothétiques ont été proposés
et réalisés avec des choix proposés par le chamnggentiste de 'USOS entre plusieurs

thérapeutiques.
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Les aidants professionnels annondens ne prendre aucune décision thérapeutique mis a

part des soins courantdels que des détartrages ou traitements de clsgseécisent que les

soins a faire sont quasiment toujours prévus avestrendez-vous et pris en charge

financierement par les organismes de rembourser8etdn eux, ils ne font qu’accompagner

le patient, le soutenir psychologiquement, et satgirelais entre le chirurgien-dentiste et les

décisionnaires. Il y a, pour la plupart, un prenmeais vers le service paramédical de la

structure lorsqu’aucune infirmiére n’est présente randez-vous et des discussions dans

I'équipe pour faire ensuite un compte-rendu de ukagndez-vous.

Ensuite trois solutions sont possibles selon le gp placement (tutelle ou curatelle) et selon

le type de tutelle - familiale ou en gérance -t(par un appelé mandataire judiciaire soit par

une association tutélaire ou un établissement . so

Lorsque le patient est sous tutelle familialetoutes les structures précisent faire un
compte-rendu de tout rendez-vous médical par téléplou grace au cahier de liaison
du patient. Ensuite certaines semblent se détatzhemtage de la décision précisant
gue «e tuteur voit comment il tient compte de l'avis du patientLa plupart des
structures précisent en discuter en équipe et avémille mais aucune n’a jusqu’'a
présent eu a faire face a un refus de traitememan@ les familles sont les tutrices,
elles sont généralement investies dans leur rGiéaetives face a tout ce qui concerne
la santé de leur proche. Les deux structures ptesrarcharge des jeunes adultes
autistes précisent que les parents sont mérmsistants» sur les rendez-vous
dentaires et ce, des le placement de leur enfast.ihfirmiéres expliquent cela par
leurs difficultés voire leur impossibilité, depuigie leur enfant est devenu adulte,
d’avoir acces aux soins dentaires. Ces parents selain elles, trés focalisés sur les

aspects esthétiques relatifs a la bouche de Iéanten
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« Lorsque le tuteur n'est pas la famille, les structures avouent ne pas
systématiqguement tenir au courant les tuteurs aomliux de tous les rendez-vous
médicaux et les consulter surtout en cas de négefsanciére ou de traitement

conséquent tel qu’une intervention chirurgicale.

* Enfin si le patient est sous curatellele curateur est contacté pour I'aval financier
mais le patient garde une certaine autonomie gagoré a ses décisions médicales,

soutenu par la structure.

Les aidants professionnels sont souvent sollig#gsle chirurgien-dentiste de 'USOS pour
leur connaissance de la vie quotidienne du patierdgt ainsi proposer une solution plus

adaptée.

Les aidants professionnels précisent se fier quaéche en priorité a I'avis du chirurgien-
dentiste et reconnaissent quak final, c’était souvent ce que le dentiste cdlesequi est

fait ».

Les structures abordent plus spontanément quadasta familiaux le réle du patient dans la
décision thérapeutique parce quaprés tout c’est quand méme sa bouehdl convient
néanmoins de remarquer que les patients accompaandes aidants familiaux interrogés

sont ceux qui avaient le moins d’autonomie résiduel

Les criteres de décision sont globalement les mégues ceux avances par les aidants
familiaux notamment I'importance de garder les damturelles, 'absence de douleur et le
bien-étre ainsi que la lourdeur des soins. D’aupesblemes sont évoqueés tels que des
difficultés de déglutition d’'un résident pouvantraner la pose d’une prothese ou la nécessité

d’améliorer I'hygiéne bucco-dentaire d’'un patienaat de poser une prothese.
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Les aidants professionnels sont conscients que, getaines familles, les freins pourraient

étre financés bien que jusqu’a présent cela rdaaikjs été le cas.

Par contre les obstacles organisationnels qu’oaitapu imaginer tels que le nombre de
rendez-vous n'apparaissent pas comme des obsthieasau contraire. Un aidant précise que
le patient est €ontent de sortir de la structure, d’aller chezllentiste car I'équipe est sympa

et discute biem et que c’est le rble de la structure de I'y acpagner, méme si cela prend du

temps ou qu’il faut y aller souvent.

Trois aidants professionnels se rappellent I'eristede devis prothétiques donnés par le
chirurgien-dentiste qu’ils ont transmis a la familUn aidant précise que les devis écrits sont

utiles car ils servent de support pour discutecdadamille.

4.4.4 Role des aidants dans 'accompagnement a I’hygiéne bucco-dentaire quotidienne

L'implication des aidants dans I'hygiene buccodesatales patients qu’ils accompagnent a

'USOS de la métropole est mise en évidence datableau 3ci-apres.

Il N’y a gu’un aidant travaillant dans une struetale type FO pour lequel les patients sont
autonomes dans leur hygiéne bucco-dentaire. L’auwmd® par rapport a I’hygiene corporelle
et dentaire est d’ailleurs un des criteres permetéax résidents d’étre admis dans cette
structure. Pour tous les autréss aidants s'impliquent a des degrés divers dan$ygiéne
bucco-dentaire depuis le simple rappel, la survedihce et reprise fréquente, l'aide

partielle jusqu’a l'aide totale.
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Tableau 3 : Implications des aidants dans I'hygiénbucco-dentaire quotidienne des
patients accompagnés chez le chirurgien-dentiste Ht&t)SOS de HANDIDENT

1 externe X X 2 4
2 interne 0 6
3 interne + X X 3 3
4 interne X 2 5
5 domicile X >1 5 Essaie de passer a 2 brossages/j
6 semi- X > 5 Essaie de rattraper le déficit en
interne hygiéne dentaire de la structure
7 domicile X X >3 5
8 interne + X 1 3
1 interne 1 4-5 n'a pas encore vu le CD
2 interne X (X) 1 2-3-4-5-(6)
3 interne X ) 2 2-3-4-5-() Passagea la BAD el dans un souci
d'autonomisation
4 interne X X X 2 2-3-4-5
- passage a la BAD el dans un souci
5 interne X 2 (2)-3-4-5 d'autonomisation
- projet stagiaires
6 interne X X >1 1 rappel si mauvaise haleine
. A - éducation pour que cela devienne un
7et8 interne X X >1 2-3-4-5 réflexe
- passage a la BAD el dans un souci
7 d'autonomisation
g [ISe s s & 2R - il faut du temps pour repérer qui
peut étre autonome
10,11 et . A - systématiquement fait a leur place
12 interne X X >1 2-3-4-5 au moins une fois/j
13 interne X X X X 2 2-3-4-5-6
- handicap moteur et spastique
14 interne X X 2 2-3-4-5 - éducation pour que cela devienne un

réflexe

@: BAD = brosse a dents (manuelle ou électriqug (el
®: BDB = bain de bouche
¢: Les degrés d'aide de la part des aidants aiBmggbucco-dentaire ont été codés de la fagon rstgiva
. 1: le patient est autonome pour son hygiene bdectaire.
. 2 : il est nécessaire de rappeler au patient daitlse brosser les dents.
* 3l est nécessaire de surveiller le brossag&yatiituellement aider a mettre le dentifrice (end=troubles moteurs ou visuels
associés) et reprendre le brossage apres le pagrterement.
e 4:le patient commence le brossage mais l'aidargprend systématiquement.
¢ 5: le brossage est intégralement fait par l'aidaet patient peut selon les jours au moins ouwibbuche pour faciliter le
brossage ou pas.
¢ 6 le patient est opposant lors de I'hygiéne. Sé&s cas I'aidant peut arriver & passer une cassprenbibée de bain de bouche
sur les dents et les gencives ou pas.
Remarque : les éléments placés entre parenthésededableau sont des situations qui peuventearmais qui restent rares.

Pour les aidants familiaux qui ont été interrog&é® sont eux qui s’impliquent

personnellement dans I'hygiéne bucco-dentaire de &nfant, quelques-uns bénéficiant
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également de l'aide d’'une personne se déplacadbaucile pour I'hygiene corporelle. Un
seul aidant avoue que I'hygiene bucco-dentaireaddls est totalement impossible aussi bien
a la maison que dans la structure qui I'accuedlsdmaine. La moitié des aidants familiaux
réalise intégralement le brossage pour leur enfante réalise partiellement, deux surveillent
et reprennent la main quand nécessaire et ce, ganme deux fois par jour quand leur enfant
est a leur domicile. Tous insistent sur tiicultés techniques pour ce brossaget le fait
gue leurs possibilités sont tres liées a khumeur » de leur enfant le brossage étant
beaucoup plus facile certains jours que d’autresplupart précise que le chirurgien-dentiste
de 'USOS de la métropole les conseille pour addptéechnigue ou le matériel de brossage

et tous essaient de I'appliquer.

L’ensemble des aidants professionnels interrogésblemt également trés impliqués dans
I'hygiene bucco-dentaire au quotidien des résideletdeur structure. Toutes les structures
sauf celle ou les résidents sont autonoradaptent I'hygiéne bucco-dentaire aux capacités
de chaque résident se retrouvant donc, pour un méme groupe de résidavec des
personnes pouvant se brosser les dents sous kameejl d'autres pour lesquelles il faut
souvent reprendre la main et d’autres pour lesgsiédl brossage est intégralement fait par les
aidants. Le brossage est fait au moins une foigguairet souvent deux fois pour I'ensemble
des résidents internes qui peuvent parfois restes th structure aussi les week-ends et une
partie des vacances scolaires. Beaucoup de stesatunt proposé I'achat de brosses a dents
électriqgues aux familles pour simplifier la techueget permettre une éventuelle participation
du résident mais s’adaptent au choix des résidentde leurs familles. Trois aidants
professionnels ont parmi leurs résidents des peesoapposantes au brossage pour lesquelles
seul le passage d'une compresse imbibée de baoushe est généralement possible. Un
aidant professionnel précise spontanément preredterhps de nettoyer et de brosser les

protheses de I'un des résidents.
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D’une maniere générale, les aidants professionimsistent surles difficultés que peut
représenter I’hygiéne bucco-dentaire sur une tiercgpersonne.Un temps d’adaptation est
souvent nécessaire pour repérer qui peut étre am®ret qui ne peut pas I'étre au-dela des
limitations motrices. lls voient dans le momenttagé entre le résident et I'aidant autour de
I’hygiene, une prolongation du travail éducatif fait par ailleurs avec chacun. Aucun aidant
professionnel n'a eu de formation pratique a I'eyg@ bucco-dentaire dans sa formation
initiale et beaucoup avouent brosser les dentgédents €«omme ils le font pour eux..

Les deux structures accueillant des jeunes autistesuivi la formation continue proposée
par Handident aux aidants professionnels. Ellesiggat en avoir tiré des informations utiles
gu’elles sont en train de mettre en place notamneectoix préférentiel pour l'utilisation de
brosses a dents électriques. La raison est, ském @ouble : d'une part, elles se sont rendues
compte que le brossage est simplifié avec unehetisse, d’autre part cela va également dans
le sens d’une autonomisation des jeunes qui pewsgdrer pouvoir se brosser les dents seuls
sous surveillance. Une des structures demande, eopmojet de stage, a ses stagiaires
paramédicaux, de trouver une solution ingénieuse faxiliter le brossage des dents des

jeunes pour lesquels il y a des difficultés (pagreple : se brosser les dents le temps d’'une

chanson de laquelle le jeune est fan pour espttegndre les 3 minutes de brossage !).

4.5 Résultats secondaires

4.5.1 Raisons du recours a I’'USOS de la métropole du réseau HANDIDENT

Les raisons du recours au réseau HANDIDENT pouwcka a la santé bucco-dentaire ont pu
étre regroupées en trois raisons principales. Eetde des résultats de I'analyse qualitative

est disponible eannexe 9
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Trois aidants expliquent qu’avant leur recours @seau, certains patients n’avaient aucun
acces possible a des soins bucco-dentaires. Untdafailial n'avait jamais osé conduire le

patient chez un chirurgien-dentiste, un autre ntagasayé qu’'a ce qu’une fois le patient
devenu adulte et, seule une consultation avaittiguréalisée. Un aidant professionnel pense
gu’'avant leur entrée dans sa structure, la plugest patients n’avaient aucun suivi bucco-
dentaire et cela avait d'ailleurs constitué undedes premieres préoccupations a l'ouverture

de la structure.

Beaucoup des aidants ont essayé d’accompagneatiests dont ils ont la charge en milieu

libéral « classique ». Plusieurs obstacles ontréteontrés. Seuls les aidants prenant en
charge des patients atteints d’autisme évoquentedigs systématiqueate la part des cabinets

de dentaires de les recevoir. Le plus souventaigants racontent I'impossibilité pour le

chirurgien-dentiste de pouvoir procéder a un quealce soin, soit parfois méme, de pouvoir
faire asseoir le patient et regarder dans sa bolae a ces difficultés, beaucoup d’aidants
notamment naturels n’avaient alors trouvé commeitieol que le recours a I'anesthésie

générale « systématique ». Les aidants précisenteja permet de résoudre ponctuellement
un probleme dentaire mais qu’un suivi régulier ussanesthésie géenérale » est difficilement
envisageable. Plusieurs aidants familiaux racorgaatleur enfant avait subi au moins trois a
guatre anesthésies générales dans les annéepe@@deé le recours au réseau HANDIDENT
pour des raisons dentaires, avec toutes les difc@motionnelles et médicales imaginables.
D’autres aidants avaient pu avoir recours pourefamigner les personnes dont ils ont la
charge a une ou deux anesthésies générales deviapment ponctuelle, en cas de probléme
grave et apres des délais relativement longs salan Ce recours peut d’ailleurs persister a
I'heure actuelle lorsque les soins sont jugés lwapds pour étre réalisés sur le site de 'TUSOS

de la métropole (en cas par exemple d’extracti@méaires multiples).
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Les aidants professionnels ont, la plupart du temmpavé, apres avoir cherché plus ou moins
longtemps, un chirurgien-dentiste libéral recevants résidents. Certains reconnaissent avoir
fini par «trouver » un dentiste compréhensif qui, au moins, les recoit et essaye de les
soigner. Cependant certains de leurs résidentsengept y étre soignés. Les avis sont
partagés selon les dentistes rencontrés et les typedéficience sur «la motivation » du

dentiste. Beaucoup regrettent d’'une maniere gémndiabsence d’approche adaptée au
handicap méme si certains « cas particuliers »dmoéption (entretien n°P4). Au manque de
formation a I'approche du patient, peuvent s’ajolgs difficultés rencontrées par les aidants
dont les patients associent en plus du handicapaman déficit moteur. Les difficultés

d'accés physique au cabinet dentaire puis jusqdidadeuil du chirurgien-dentiste sont

d’ailleurs vigoureusement décriées par les aidatdsrogés.

Ces raisons témoignent des difficultés des aidamsi bien naturels que professionnels pour
disposer d’'un accés aux soins bucco-dentairesalénpité pour les personnes dont ils ont la
charge. Plusieurs ont utilisé les mots dearcours du combattamt ou I'expression ¢’était

la croix et la banniere», ces difficultés venant se cumuler aux autessliau handicap et aux

nombreux problémes de santé.

4.5.2 Apports, limites et améliorations possibles selon les aidants de la prise en charge
par I'USOS de la métropole dans le réseau HANDIDENT

Dans ce dernier paragraphe de résultats, nous n@wpprécier si la prise en charge de
patients en situation de handicap au sein d’'unatéseicco-dentaire dédié au handicap peut
étre vue par les aidants comme un élément faeilitate 'acces a la santé bucco-dentaire de
ces patients et répondre ainsi aux objectifs gest §ixé le réseau. La réponse apportée ici ne

pourra étre que tout a fait qualitative étant dofméombre de personnes interrogées et
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tronquée puisque par définition, les personnes [eaguelles il y a des échecs ne se trouvent
pas sur le site de I'USOS de la métropole. Leslti@susont néanmoins disponiblessamexe

0.

Les éléments de réponse apportés par les aidanteelsaconvergent tous vers un acces
largement facilité aux soins bucco-dentaires qusoiteen termes d’accueil et d’approche de
la personne en situation de handicap. La plupartjéent une nouvelle « porte » qui s’ouvre
sur des soins de proximité avec en dernier redtanesthésie générale, qui n’est désormais
plus 'unique moyen de faire soigner leur proches kidants familiaux mettent unanimement
laccent sur I'énorme progrés que constitue uneraghe tournée vers I'écoute, la

considération du patient handicapé comme un éfpartientiére a qui on laisse le temps
nécessaire et une prise en charge adaptée au &amdic 'ensemble de 'équipe de 'USOS

de la métropole. Les limites abordées concernestpteblématiques logistiques liées au
transport telles que la distance a parcourir omgdbssibilité pour le réseau de délivrer

directement des bons de transport.

Les aidants professionnels insistent, notamment peur lesquels les patients présentent un
polyhandicap avec une mobilité réduite, sur lalitécd’acces depuis le batiment dédié au
handicap jusque dans le cabinet de soins. lIs &galement plusieurs a apprécier I'accuell
chaleureux fait par 'ensemble de I'équipe de I'lE5@e la métropole et remarquent le peu
d’attente avant les rendez-vous. La grande majalé® propos des aidants professionnels
appuient les réponses données par les aidantsidarisur I'approche par le chirurgien-

dentiste et son équipe tournée vers le patiensoltd notamment sensibles a la considération
et au respect de la personne en situation de rggmdin prenant le temps de lui parler
directement. Plusieurs apprécient que le chirurgemtiste propose au patient d’amener ses
CD de musique préférée pour qu'ils les écoutenembde. lls précisent que si cela peut

paraitre un subterfuge» cela aide en fait a mettre en confiance le patient. Plusieurs

70



aidants professionnels se réjouissent qu’il puysagoir des moments de discussion entre le
patient et le soignant avec, parfois méme, queldues rires. Du c6té clinique, les aidants
professionnels apprécient que I'équipe paraiss@dera la prise en charge du handicap. La
prise en charge par le réseau permet, selon lamupenfin instaurer un suivi beaucoup plus
régulier, dédramatisant le soin dentaire, et Iotsguecours plus médicalisé est nécessaire,
d’organiser la coopération entre 'USOS de la npgifte et les autres services. Les aidants
professionnels relévent des limites différentespegtisant que, si la prise dans le réseau
constitue une nouvelle voie de soins, elle napgpg@as non plus comme la solution pour tous
et dans tous les cas. Il s’agit pour eux, plutdindimaillon dans une prise en charge
progressive, depuis les soins en milieu libéracasartains chirurgiens-dentistes motivés, un
recours a I'USOS en cas d’échec, ou pour certaitiends ou certains types d’actes le recours
a l'anesthésie générale. Deux entretiens d'aidamfessionnels révelent néanmoins des cas
particuliers de différents entre soignants de I''$S€ aidants. Les aidants interrogés au cours
de I'entretien n°P4 sont les seuls a avoir un avisns enthousiaste que les autres parlant
d’'un «abord froid» aussi bien dans le cabinet dentaire qu’ils jugramt «hopital » que dans
'approche par le chirurgien-dentiste de 'USOScdinvient de remarquer que la structure
dans laquelle ces aidants travaillent est la stracla plus ancienne (plus de 20 ans
d’existence) et que jusqu’'a présent le chirurgientidte de proximité avait toujours pu, ou
soigner leurs résidents, ou les adresser quandseioe a I’hdpital. Il semble que les aidants
aient créé une vraie relation de confiance aveshergien-dentiste de ville et aient été assez
« perturbés » de devoir chercher une autre solyinm deux résidents qui refusaient méme
de s’asseoir sur le fauteuil du chirurgien-dentidiesi méme a 'USOS, les examens et soins
se sont révélés assez compliqgués et ont nécelsiistance de I'équipe soignante. Les
aidants de la structure se sont sentis mal a ldéseette insistance qu’ils ont jugée & «

limite de la violence». Le deuxieme cas est, a I'opposé du premieraidant raconte qu’'une

71



de ses collegues d'une autre structure s’est s@mgée par I'équipe soignante de 'USOS
alors qu’elle insistait auprés d'un résident pouwrilgse laisse soigner sous le regard
désapprobateur de cette équipe. Il convient deigméque ces différents intervenants n’ont
pas pour autant arrété leur partenariat avecuatsite HANDIDENT faisant passer selon eux

«le bien du patient en premiex

Les améliorations proposées par les aidants comeedeux domaines. D’abord les aidants
souhaitent vivement que la structure soit davantageue et développée a travers I'ensemble
de la région pour permettre un acces aux soinsroeinpité d’'un plus grand nombre de
personnes. D’autre part, les aidants ont émisd’idi€ développer, en paralléle des sessions de
groupes d'aidants de formation a I'hygiéne buccotdiee, des ateliers d’éducation des

patients a leur propre santé bucco-dentaire.
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5 DISCUSSION

5.1 Sur la méthodologie

Différents points de méthodologie peuvent étreutsse

S’intéressant a la place des aidants en matiersani& bucco-dentaire, il a rapidement été
établi, lors de la planification de 'enquéte, gqadle-ci se focaliserait sur les aides apportées a
des patients présentasai moins une déficience mentale et/ou psychiquk’aide apportée
aux patients uniquement en situation de handicajgum@urait surtout portée sur des aides
d’ordre pratique, d’acces physique au cabinet dienéh éventuellement a I’hygiéne en cas de
déficit des membres supérieurs. Elle n'aurait pagsean lumiére la problématique éthique de
prise de décision par des proches pour des patiams I'incapacité de le faire pour eux-
mémes. Les patients en situation de handicap umiguoemoteur ont toutes leurs capacités
mentales pour prendre des décisions relevant deséué. Les critéeres d’inclusion ont ainsi
éteé restreints a des aidants prenant en chargepatéents adultes atteints de troubles
intellectuels. La problématique traitant de la @ren charge des enfants en situation de
handicap intellectuel, par ailleurs trés intéretsanous a paru a distinguer de celle des
adultes. En effet, tout enfant, avec ou sans hapdigisqu’a un certain age, nécessite en
général l'aide de ses parents, pour I'accompagnseesarendez-vous chez le chirurgien-
dentiste, prendre des décisions thérapeutiquesedierva son hygiéne bucco-dentaire au
guotidien. Un adulte sans handicap peut habituelignprendre en charge sa santé bucco-
dentaire seul, sans avoir besoin de I'aide d'uered-personne, ce qui le distingue d’un adulte

avec un déficit intellectuel et pose le cceur deengtiestionnement éthique.

La discussion sur l'intérét de focaliser I'enquétg un type précis d'aidants (naturels ou

professionnels) a été plus longue. En effet, codentgveloppe Anne DUPUY-VANTROYS,
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dans le troisieme volume du Traité de bioéthiquayrage collaboratif, du Professeur
Emmanuel HIRSCH, aidants naturels et professionsefg a la fois semblables dans leur
souci de la personne en situation de handicap eh&me temps différents par leur place
auprés de celle-ci (57). L'engagement du professbnest «choisi» et de nature
contractuelle, donc forcément limité dans le terepgas total, contrairement a celui de
laidant naturel (57). Il était cependant difficite savoir a I'avance si nous disposerions de
suffisamment de matériel étant donné la duréeagjliéte et les autres criteres déja établis. Il
a donc été préféré ne pas spécifier a 'avancgple t'aidant ce qui a également permis de

comparer leurs différents niveaux d’implications.

Des entretiens semi-directifsont été choisis plutét que des questionnaires daiére a
pouvoir laisser libre cours a la parole des perssnnterrogées sur la thématique d’intérét. Il
paraissait difficile de prévoir a 'avance I'ensdmbles réponses qui pourraient étre données
et on risquait de « s’enfermer » alors dans degnges toutes faites finalement peu porteuses
de sens. Les aidants semblant heureux d’étre désssilir leur role dans la santé bucco-
dentaire des personnes gqu’ils accompagnent ontdoeaucoup d’'informations intéressantes.
L’analyse des données a donc été longue et tresr@mnent incompléte et mériterait, dans un
second temps, d’étre reprise et complétée. Malgsé plossibilités d’enregistrement, une
retranscription des entretiens a été nécessaieeceimporté un biais difficilement évitable
(56). Enfin le choix de l'analyse principale s’qsirté sur uneanalyse de contenu par
thématique bien que nous ayons été tout a fait débutant et cp travail puisse, en
conséquence, présenter d’éventuelles approximatigiea qu’un soin tout particulier ait été
porté a l'analyse des informations et la constitutdes arbres thématiques au moyen de

plusieurs lectures des entretiens, un contréle veugle, par un autre enquéteur, se serait
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révélé trés utile mais ne pouvait étre envisagpté&anné les délais pour la réalisation de ce

travail de mémoire.

Au moment de la préparation de la grille des eietnet nous avons opf@ur une seule
grille d’entretien malgré les deux types d'aidants distincts que ralliens interroger. La
possibilité d’'une analyse en paralléle des répodsssaidants naturels et professionnels nous
paraissait intéressante. La tenue des entretiets etcomparaison » des résultats en ont
cependant été compliquées. Il est en effet fadile pes aidants naturels qui n'accompagnent
gu'un seul patient chacun, de répondre préciséni@d¢ a une situation particuliere
clairement établie. Il est beaucoup plus diffigleur les aidants professionnels de ne faire
référence gu’'a un seul patient alors que beauc@nird eux accompagnent, plusieurs fois
par semaine parfois, des patients différents,esgité de 'USOS de la métropole et ont donc

une vision plus globale des thématiques proposées.

Il était pressenti lors de la planification de lidé qu’il serait difficile de pouvoir réaliser ces
entretiens sur le site de 'USOS de la métropolantiou apres les soins, pour des raisons
d’organisation pratique. Cette difficulté a tout deite été confirmée lors des premiers
entretiens tests. Les aidants naturels et professis, bien gu’intéressés pour répondre a
I'étude, ne disposent que de peu de temps soiepards ont des impératifs de retour sur la
structure ou a leur travail, mais surtout parcel @st compliqué pour les patients de patienter
pendant les entretiens. Cet aspect est d’autastpsipondérant que les patients sont souvent
a jeun pour les rendez-vous et peu enclins a mtgtd_es solutions qui ont été de deux types,
entretiens téléphoniques pour les aidants familiet,xdirectement sur le site de la structure
pour les aidants professionnels, ont constituélidetes. Lesmodes d’administration ont

été différents selon les aidants. Les possibilités logistiquaesrgiinisation des rendez-vous
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compte tenu du temps disponible et de déplacemeantéaluit les possibilités en termes

d’inclusion.

Le lieu du recrutement initial sur le site de 'US@e la métropole peut aussi entrainer un
biais sur la question des limites de la prise eargd par le réseau. Cette question ne constitue
pas a proprement parler I'objectif principal deti@avail mais peut freiner les répondants dans
leurs réponses. Ainsi le fait de ne pas réalissreetretiens sur le site de 'USOS de la
métropole peut permettre d’établir une distancerppport au réseau. De plus, nous avons
toujours veillé a préciser, dés le départ, quegigiteur ne travaille pas « pour » I'association
HANDIDENT, bien gu’elle soit partenaire de ce td\wet motivée par un souci d’évaluation
de ses pratiques. Finalement au vu des donnéeéées;al semble que les aidants aient pu

donner leur opinion sur les limites de la prisekarge.

L’enquéteur étant chirurgien-dentiste, cela pewsateprésenter une limite. Nous pouvions
étre vu comme un professionnel du domaine auquelarait donner des «bonnes »
réponses. Un effort a cependant été fait duranhtesviews pour ne pas basculer du c6té du
professionnel clinicien. Finalement aucun aidand cherché a parler au « chirurgien-
dentiste » et tous ont semblé beaucoup plus irsEsesar la discussion sur leur role dans la

santé bucco-dentaire des patients en question.

La majorité des entretiens des aidants professisragant été planifies sur leur lieu de
travail, cela a demandé, préalablement a leur sat@n, I'obtention des accords des
directeurs des établissements et/ou des respossaédeéquipes paramédicales. Toutes les
structures ont été fortement intéressées parid#itiie et ont voulu participer pleinement.

Certaines nous ont proposé d’organiser une séemtr@tiens successifs ce que nous avons
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bien évidemment accepté, tout en demandant, damgdare du possible, de nous entretenir
avec des aidants accompagnants aux rendez-vousirdengt travaillant de préférence dans
des unités différentes de prises en charge. C'estgmoi quatorze entretiens ont pu étre

réalisés dans ce laps de temps mais dans onzs deif@rise en charge différentes seulement.

Une derniere limite a ce travail nous est apparmdant la réalisation de I'enquéte et est
probablement celle qui rend I'exploitation de césuttats la plus difficile. Il se trouve que la
plupart des soins conduits sur le site de I'USOS8t,saux dires des aidants, des soins
« classiques » tels que des consultations, degdégs, traitements des caries et suivis. Nous
ne nous attendions pas a trouver aussi peu denraitts invasifs tels que des extractions ou
des traitements prothétiques. A cela plusieursongisont possibles. L’age des patients est
relativement jeune. La structure n’a ouvert queugepn an, cependant méme dans le passe,
peu daidants ont semblé avoir di faire un choixreerdifférents traitements. Nous
reviendrons sur ce dernier point dans la discussesrésultats mais toujours est-il que pour
la majorité des aidants, les questions ayant &nak décisions thérapeutiques leur a plus

demandé un effort d'imagination que de racontersituation vécue.

5.2 Sur les résultats principaux

L’objectif principal de ce travail est de précisay, moyen d’entretiens semi-directifs, le réle

des aidants naturels ou professionnels, dans té baco-dentaire de patients présentant un
handicap mental et/ou psychique et pris en chaageip réseau de santé. Ce handicap prive
les patients d’'une partie de leur autonomie notamirdans I'accés aux soins, les décisions a

prendre concernant leur santé bucco-dentaire ethiggiene bucco-dentaire quotidienne, et
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rend ainsi nécessaire le recours a un ou plusa&dasits. Nous pressentions que l'articulation
entre les différents intervenants, patients, aslabtprofessionnels du monde bucco-dentaire

pourrait entrainer un certain nombre de questiommésnéthiques.

L’analyse des résultats nous montre queaieants naturels et professionnels jouent un
réle facilitateur décisif bien que différent, et ce, a chaque étape de I'accés a la santé-bucco

dentaire des patients dont ils ont la charge.

5.2.1 Role des aidants en tant que facilitateurs dans l'accés aux soins bucco-dentaires

des personnes en situation de handicap mental et/ou psychique
Les aidants naturels et professionnels se démg@oemtpermettre aux personnes dont ils ont
la charge d’avoir accés aux soins bucco-dentaines, des étapes permettant de rétablir la
santé bucco-dentaire (20). Les aidants familiagemtent urvécu difficile avant le recours
a 'USOS de la métropoleavec un acces aux soins impossible ou limité ardesventions
sous anesthésie générale en cas probleme bucardensuspecté ». C’est également ce que
I'on retrouve dans la littérature comme raison @i€tfe de recours au chirurgien-dentiste chez
des patients a besoins spécifiques (31). Cettetatatisn montre également l'attention de
chaque instant que portent les aidants afin destaetiexpliquer tout changement chez leur
proche (par exemple un refus de s’alimenter ouaugenentation des symptémes autistiques).
Les aidants décrivent bien cette sorte « d’engu@pe’ils menent jusqu’a préciser l'origine de
la douleur dans la bouche. lls précisent qu’aujbuid grace a I'organisation des soins dans
ce réseau, un suivi bucco-dentaire est possibles @o’auparavant il était impossible. Il a
ainsi été montré que le développement d’autremtqubs que I'anesthésie générale permet
d’améliorer le suivi bucco-dentaire et peut donoiades répercussions positives a terme sur

I'état de santé général et la qualité de vie depeatisnts (58).
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Les aidants professionnels ont pour la plupart, gar trouver des professionnels libéraux
acceptant de recevoir leurs résidents avec unsrelais les services hospitaliers sous
anesthésie générale frequemment nécessaire. Lerseed USOS de la métropole, pour leur
part, consiste en l'ouverture d’'une troisieme v@ieore trop souvent méconnue, entre soins
de ville limités et soins sous anesthésie géné@itst également ce que regrette I'équipe du
Professeur Martine HENNEQUIN précisant que l'anésiéh générale reste encore
aujourd’hui trop souvent le recours « systématiguetamment pour les patients déficients
mentaux (18). Elle ajoute que les techniques deatgéd consciente, permettant de gérer
'angoisse de beaucoup de patients handicapésaidatrrpouvoir étre tentées en premier
recours spécifiqgue (18).Ces techniques sont pédiement intéressantes pour les patients
ayant eu des échecs a I'état vigile et notammentains groupes tels que les patients autistes,
insuffisants moteurs cérébraux, déficients menttipolyhandicapés qui constituent les types

de patients les plus souvent rencontrés au courstteeenquéte (35).

Ces premiers éléments permettent de prendre cooscie I'implication des aidants dans
'accés aux soins bucco-dentaires, par la longuherehe d'une structure adaptée et
I'organisation, le transport et 'accompagnement différents rendez-vous. Cette implication
leur demande certes du temps et de I'énergie, esiggalement décrite comme une source
de stress importante. Plusieurs aidants font néééreaux traumatismes psychologiques
(occurrents sur les patients mais aussi sur lesntadfamiliaux) et aux risques liés a des
interventions sous anesthésie générale pour desrpers fréquentant régulierement les
hopitaux avec des terrains pathologiques importdists’interrogent méme sur les questions
éthiques qu’un recours a une anesthésie génératedpe soins dentaires, parfois sans preuve
d’'une origine dentaire, posent quant a la balar@eéfices/risques pour le patient. Cette

balance bénéfices/risques défavorable est d’adleetrouvé dans la littérature comme un des
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éléments en faveur du développement d’autres mésha@dmplémentaires a I'anesthésie

générale (58).

Ainsi lI'existence méme d’'une structure dédiée andi@p, plus |égere qu’'un hdpital et
permettant un suivi régulier, peut déja particigeme forme de « gratitude » dont les aidants
témoignent ouvertement puisque plusieurs affirnger@ «cela a changé leur vie et celle du

patient».

Dans le cadre de ce travail, seuls les aidant®guobtenu un acces aux soins de proximité
par le biais de 'USOS de la métropole ont, painit&dn, été interrogés et en général parce
gu'’ils se sont démenés pour I'obteria mise a disposition d’'un service de proximité mai
surtout la motivation majeure des aidants sont deuxlés essentielles dans cet acc@énsi

des patients ne bénéficiant pas d'aidants ausseépérants dans leur recherche ou moins
« dento-conscients » peuvent, encore aujourd’lapas bénéficier de cet acces. La maniere
dont les caractéristiques des aidants influentacces aux soins bucco-dentaires des patients
reste cependant encore floue. Une étude menée’qupiipe d’Archana PRADHAN en
Australie a montré que l'accés aux soins buccoales# de patients avec des déficiences
intellectuelles et motrices serait surtout influengar le temps que les aidants peuvent
consacrer a chaque patient (59). Le lieu de vierpgiwegalement influencer 'accés aux soins
de ces patients. Il semble que les patients vieaninstitution auraient méme un meilleur
acces aux soins bucco-dentaires que ceux vivanvndicde du fait d’une organisation
systématique de la part des institutions d’'un smgdical complet. C’est ce qu’a montré une
autre étude menée par I'équipe d’Archana PRADHANAestralie (60). Ces résultats sont
toutefois a prendre avec précaution du fait defllisnce probable des caractéristiques

spécifiques des systémes de santé et de placerepedsonnes handicapées de chaque pays.
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Enfin les aidants professionnels prenant en chdegepatients jeunes adultes autistes ont
précisé avoir I’habitude, dans leur travail éddcadforganiser avec leurs résidents des ateliers
d’apprentissage aux gestes médicautls simulent dans une piece de leur structure un
cabinet médical et apprennent aux résidents aeptarc» la prise de sang, 'examen des
yeux, des oreilles ou de la bouche. De tellesaiies témoignent du souci constant des
aidants professionnels quant a I'amélioration dedés aux soins notamment bucco-dentaires
de leurs résidents. En effet, ellgmrticipent activement de l'apprentissage a la

coopération des patientsux rendez-vous avec le chirurgien-dentiste.

5.2.2 Réle des aidants en tant que facilitateurs dans la communication des personnes en
situation de handicap mental et/ou psychique avec I'équipe soignante
Beaucoup de ces patients ont des difficultés pampcendre, apprécier des situations
médicales et raisonner. Trés peu peuvent prendseddeisions relevant de leur santé et
communiquer sur elle verbalement de fagon distiriates de chaque rendez-vous, les aidants
apportent leur connaissance du proche et facilitendinsi I'échange et la communication
entre le patient et I'équipe soignante. Elisabet/CKIAN précise dans le troisieme volume
du Traité de bioéthique, ouvrage collaboratif, dof@sseur Emmanuel HIRSCH, que ce sont
souvent les parents quidennent les cléde la compréhension du langage non verbal de leur
enfant» (57). Néanmoins tous les aidants, naturels afegsionnels, insistent sur I'attention
qui est portée par I'équipe de I'USOS, considédanpersonne en situation de handicap
comme quelgu’un ayant besoin d’'un accueil et d’prigse en charge spécifiques, mais avant
tout comme un étre humain. Cet étre humain, conuug les autres, et peut-étre méme plus
que les autres, a besoin d’étre reconnu commeuahd bien méme ses capacités cognitives
sont limitées. En cela, la personne en situatiomatedicap mental est a la fois ordinaire et

singuliere (6). Les aidants précisent que le tenlipspute, I'absence de jugement et la
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tolérance par rapport au handicap constituent dastages appréciables. C’est également ce
gue I'équipe d’Ellen GRANT rapporte dans son aralgle quatre entretiens présentant des

cas de patients avec des retards mentaux pourledgs soins dentaires se passent bien (61).

Ce deuxieme aspect facilitateur par rapport a Fagipe du patient doit, selon nous, expliquer
pour beaucoup la relation de confiance a trois,sjnstalle et se développe progressivement
au fil des rendez-vous. Elisabeth ZUCMAN précises quendre le temps de parler et
d’écouter les réponses de ces patients fait pdegetléments qui leur témoignent confiance et
respect (57). Les aidants apprécient cette apprgaheselon eux, fait encore souvent défaut
dans les consultations médicales. Ayant été bededs le monde du handicap depuis
longtemps, ils précisent, qu’au fil du temps, g appris, dans ee parcours du combattant

a « reconnaitre » les professionnels ouverts eivdégier leur recours a eux. Il semble que
cette approche de la part des chirurgiens-dentstesrs le patient inspire confiance aux
aidants et par voie de conséquence aux patieritsedaissent soigner plus volontiers par ces
professionnels et ce, sans forcément recourir dlateau technique conséquent. Elizabeth
ZUCMAN précise en effet, que malgré leurs diffiégitde communication avec le monde
extérieur, les patients polyhandicapés sont souweaipables de ressentir et de comprendre
avec finesse ce qui les entoure et notamment laBores de confiance, d’acceptation et de
défiance qui se lient entre les professionnelseet entourage » (57). Ainsi cette relation
humaine qui se noue entre le chirurgien-dentistaddnt et le patient, apparait comme

I'élément clé facilitant la coopération du patianix soins.

L’insistance de I'ensemble des aidants pour quetetessionnels de santé et plus largement
la société, considerent la personne en situatiohaghelicap avant tout comme une personne
humaine, est tres révélatrice. Elle ttmoigne derdg@re conscience des aidants de la place
centrale occupée par le patientdans le soin notamment, comme sujet et non objsbite

Au cours des discussions avec eux, il semble glagrles aidants ont le souci constant d’'un
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juste équilibre entre les places de chacun. Ne quasepasser leur fonction, ne pas se
substituer a la personne aidée, ne pas entravgotiamie de la personne accompagnée mais
au contraire en favoriser I'exercice, sont autaétédhents fortement revendiqués par les
personnes en situation de handicap comme Daniel& $E l'atteste dans son article (23)

mais aussi par les aidants qui ont éte interrogeés.

Méme si la grande majorité des aidants insistecstie approche attentive tournée vers la
personne en situation de handicap, deux cas desemntahte » entre le chirurgien-dentiste
et/ou son assistante et l'aidant professionnelététrelatés au cours de ces entretiens. Dans
les deux cas, c’est le seuil limite a fixer entodonté de soin pour le bien et refus de soin du
patient, et la définition de celui qui pose cetimite, qui sont en cause. Ces conflits
témoignent de la difficulté a faire ceuvrer ensendtlece, malgré leur but commun, des
professionnels de monde différents, I'un délivrdas soins de facon épisodique et 'autre
évoluant quotidiennement aux cotés du patient. AIBECCONE dans son article traitant de
la violence dans le soin au handicap, dans l'owvmdg Régine SCELLES discute de cette
conflictualité, parfois source de violence (62). Elle nait sotvkidéologies contradictoires
face a I'impuissance de certaines situations maig péanmoins étre transformée en une
conflictualité créatrice grace a la discussionekes professionnels interdisciplinaires (62).
On peut en effet regretter dans ces deux exemplesl’§quipe soignante et les aidants
professionnels n'aient pas cherché par la suieglgcuter de ces situations conflictuelles pour

tenter d’y apporter une solution qui ait un sensrmhacun.

L’exercice dudroit en France au libre choix par le patientde son chirurgien-dentiste

mérite d’étre précisé au regard d’'une prise engehau sein d'un réseau de santé (63). Ici du
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fait des incapacités du patient, ce serait suttatiteur qui pourrait faire valoir la voix du
patient. En milieu libéral « classique », lorsqupatient souhaite changer de praticien, il peut
le faire librement. Ici le choix est restreint pi%en cas de mésentente avec lI'un des
praticiens, le recours a un praticien libéral estvent impossible, et la seule possibilité est
celle de choisir un autre des sept praticiensgrartt compte de leur vacation de présence a
'USOS. Cette question a été difficile a abordercaurs des entretiens, la grande majorité des
aidants étant tellement soulagée d’avoir pu tro@emoins urpraticien pouvant recevoir et

surtout soigner, avec empathie le plus souvemietaonne dont ils ont la charge.

5.2.3 Réle des aidants dans la prise de décision thérapeutique

Nous allons dans un premier temps revenir sur &#abs apparente ou la faible fréquence de
choix thérapeutique relatée par les aidants accgngmds des patients & 'USOS de la
métropole. Les réles distincts entre aidants famxiiet aidants professionnels seront ensuite

discutés avant de préciser les criteres guidgmise de décisions des aidants.

Comme cela a rapidement été abordé dans la disousséthodologique, les aidants sont
surpris lorsque la question concernant les charajreutiques est abordée. Selon eux, mise a
part quelques cas identifiés de choix entre plusieevis prothétiquegucun ne pense, de
prime abord, qu’il y ait des décisions a prendre eriaveur de tel ou tel traitement bucco-
dentaire pour le patient accompagné. On peut s’étonner d&inrésultat et imaginer
différentes explications. La premiere hypothése gignt a l'esprit est qu’il ny a
effectivement pas de décision. Cependant commeukgse le Docteur Elie AZRIA dans le

premier volume du Traité de bioéthique, ouvragdabokratif du Professeur Emmanuel
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HIRSCH, tout soin impligue une décision ou alorg’yl a pas de soin, ce qui en soit est une
forme de décision (64). Cette explication ne tiglinc pas puisque des soins sont
effectivement réalisés et codtés sur I'ensemble mhgents accompagnés. Si I'on part du
principe qu’il y a effectivement soin et donc démisde soin, alors pourquoi les aidants ne

semblent pas penser qu'’il y ait de prise de déti8io

L'option qui serait de penser que les patients mpeah seuls les décisions concernant leur
santé sans que les aidants en aient connaissanpeuhétre retenue dans la mesure ou la
grande majorité des patients accompagnés présetrtgntde déficiences pour pouvoir

comprendre, raisonner, décider et/ou communiquér Be plus, pour la majorité des aidants

interrogeés, ils sont présents a chaque rendezdenss le cabinet de soins.

Une autre possibilité peut étre que le chirurgientidte prend seul des décisions
thérapeutiques concernant les patients qu’il soggmress méme en informer les intéresseés.
Cette approche témoignerait, a I'encontre de tdat®lution législative des années passées
en matiere de droits des malades, d’'une visioegsaternaliste (65). Le chirurgien-dentiste
déciderait seul en « préservant » d’une certaigerfale patient qui souffre et qui plus est ici,
est en situation de vulnérabilité importante du & ses handicaps. L'aidant aurait donc
limpression d’'une inexistence de décision puisgiyeparticipant pas. Cette proposition est
difficilement vérifiable par I'enquéte qui a été mée et nécessiterait une observation directe
par I'enquéteur des rendez-vous de soins. Néannesaidants interrogés paraissent étre
informés des soins qui sont réalisés car capaldgwétiser les dents soignées et le type de

soins réalisés.

Une derniére hypothése peut aussi étre avancé&esdt Iexplication qui revient le plus
souvent parmi les personnes interrogées. La pluestbesoins de soins impliquaient des

décisions jugées si « anodines » qu’elles donndiemgression aux aidants de ne pas étre des
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décisions surtout au regard du lourd contexte efugntions et de décisions médicales
auxquelles ils font face au quotidien. Il semblenbén effet, que s’agissant des soins réalisés
a 'USOS sur les patients dont les aidants ontirée¥rogés, ce soient surtout des soins de
contrble, suivi, détartrage et traitement de casiesdes dents conservables qui sont effectués.
Ainsi, ils n'offrent effectivement pas plusieur®thpeutiques possibles et n'impliquent pas de
conséguences lourdes qui auraient pu étre vues eamutilantes (telles qu’extraire plusieurs
dents) ni mémes colteuses (telles que des traiterpenthétiques). Cependant quand bien
méme ces décisions pourraient sembler anodines etistent quand méme et ne devraient

pas étre sous-évaluées.

Une fois passée la surprise de la question conceles décisions thérapeutiques, on se rend
compte que leaidants informels, tous parents et tuteurs des patients qu’ils apegment a
'USOS de la métropole, occupent, uplace de choix dans les décisions thérapeutiques.
En effet, si les aidants ont insisté sur le diatbgu la tentative de dialogue instaurée entre les
soignants et les patients en situation de handgapgjssant des décisions, peu de patients
semblent capables de comprendre les enjeux d'uchigik et de décider. Cela explique
probablement pourquoi seul un aidant familial écdemander l'avis du patient pour
prendre une décision. Les aidants familiaux acatrdear contre, uméle prépondérant a
I'avis du chirurgien-dentiste pour prendre leur dédsion. Il faut revenir sur les contextes, a
la fois de vie et de prise en charge bucco-dentdies patients et de leurs proches, pour
comprendre ce positionnement. D’abord comme leel#piklizabeth ZUCMAN, ces parents
assument depuis de nombreuses années, tout oungnasout, depuis le poids des soins, la
recherche souvent difficile d’'un accueil éducaigque dans les moindres décisions de la vie
quotidienne (57). Surtout ils supportent le dénlede place de parents, 'absence d’écoute et

d’espace de libre choix, ainsi que les incertitugespesent constamment sur l'avenir (57).
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En termes d’acces aux soins notamment bucco-destals ont également di se battre pour
trouver un acces dans la continuité pour leur énfdn rapport de recherche qualitative
exploratoire sur les handicaps, incapacités, samt@ide pour l'autonomie parle d'un
« parcours de solitude » des aidants informels gedaerche incessante de solutions (66).
Ainsi les aidants familiaux découvrent finalemeahs ce systéme de soins, une organisation
différente, a la fois du milieu libéral, qui a, éxdeur enfant ou est inadapté, et le milieu
hospitalier, qu’ils fréquentent régulierement eti @t souvent fortement associé a des
traumatismes passés. Pour la plupart ils trouvans d@ette autre fagcon de prendre en charge
un souci attentif et adapté a l'autre, comme ummnmée nouvelle a leurs préoccupations
anciennes. Beaucoup ont expliqué gu’avec le tenipsavaient appris a repérer les
professionnels a I'écoute, accorder leur confiaaceeux-la uniquement et a passer leur
chemin pour les autres. S'ils n'accordent leur @onfe qu'a certains professionnels, il
semble gu’'une fois « la rencontre » faite, leurfizmte soit alors pleine et complete dans
'équipe soignante. Les mots choisis tels que lkeonfiance envers le professionmel
«conseils avisés, «compte sur lub... témoignent de la nature de leurs rapports dec
chirurgien-dentiste de 'USOS. On pourrait avaimpression d’'un décalage entre le vécu des
aidants familiaux et les conceptions actuellesadelation médecin-patient. Il est évident que
les conceptions nord-américaines fortement marquizes le systéme juridique et ou
'autonomie du patient est érigée en maitre soint IBependant, si 'on s’intéresse de plus
pres a la relation médecin-patient telle qu’elle discutée en France, la confiance reste le
ciment de la relation ce qui n’exclut pas, biercantraire, information et consentement (65).
Le soignant apparait comme un conseiller qui infode malade et, ici son entourage, qui
disposent du droit de participer aux décisionsctascernant (65). Il n’est donc pas demandé
ni au patient ni au proche de décider seul (65hillBurs aucun aidant interrogé ne

revendique un quelconque droit a I'autonomie alesala décision et semble apprécier ce
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climat de confiance, d’écoute et de souci de laudt le professionnel est aussi capable
d’'orienter les choix. Le Docteur Elie AZRIA rappelh propos des décisions que doivent
prendre les soignants que « face a l'incertitudejdcision est la condition nécessaire a une
pratique soignante responsable et de qualité » (b4joute que «le rapport de confiance
entre soignant et soignét(ici aidan) ne peut exister si le soignant se décharge de sa
responsabilité en refusant la décision » (64). B'wertaine facon, on peut imaginer que
'aidant, ayant besoin d’aide, « se repose » suprafessionnel qu’il a auparavant « choisi »
car possédant les qualités qui lui semblaient sad®s pour prendre soin ensemble de ce
proche. Anne DUPUY-VANTROYS développe l'idée d'ungagement partagé autour de
valeurs éthiqgues communes et ou chacun est rec@sauuste place (57). Le patient est au
coeur des préoccupations de chacun et I'on favad@searticipation, le professionnel et

l'aidant s’auto-reconnaissent comme compétentsraptémentaires (57).

La position des aidants professionnels est différém D’abord il convient de remarquer que
tous travaillent en équipe pluridisciplinaire ce garmet une répartition des réles en fonction

des compétences de chacun.

Les aidants qui prennent en charge les patients dans Weirquotidienne sont sollicités
frecquemment par le chirurgien-dentiste pour apporte leur expertise de la vie
guotidienne et des aptitudesdu patient. Par exemple, ils peuvent préciser atuigien-
dentiste quelles sont les possibilités du patieantja I'intégration d’'un appareillage dentaire,

si cela pourrait I'aider dans ses fonctions masiues.

Les infirmieres, souvent responsables des services paramédicauxneconnaissance de
'état de santé générale du patienet sont desnterlocutrices privilégiées des familles

Elles jouent un réle important dans daordination des différents intervenants et sont un
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relais entre eux et les familles. Ainsi le chiremgidentiste explique les différents traitements
prothétiques aux aidants, ces derniers sollici@iement I'avis du chirurgien-dentiste en
tant que conseiller dans la décision. Ensuitejri@gniéres rendent compte a leur tour aux
familles. C’est pourquoi les aidants professionmaglgrécient les supports écrits présentant les
différentes options. Les aidants professionneta@iguent différemment selon les structures
et les contextes spécifiques de chaque patient imsiggent tous sur le rdle décisionnaire des
tuteurs. D’une facon générale, les aidants prajesgis précisent que les articulations entre

les différents intervenants se passent plutét @rematiere de santé des patients.

Les aidants professionnels sont aussi plus nhombaeakorder la question de jaise en
compte de l'avis des patients eux-méme<eci peut s’expliquer parce que les aidants
professionnels interrogés avaient en charge glotmié des patients moins déficients que les
aidants familiaux interrogés. Il est donc naturakat plus facile que le patient participe aux
décisions le concernant. Cependant la fagon mémimocter le réle entre aidant familial et
professionnel est aussi différente. En effet lelats professionnels insistent beaucoup sur
leur réle en tant que facilitateurs de I'expressim@&me infime, de I'autonomie des patients.
Comme ils sont plusieurs a le précisetout est prétexte pour faire s’exprimer I'autonemi
des patients. Ainsi demander l'avis du patient méme pour ustgeanodin comme un
détartrage en le lui expliquant est en fait pmlongement de leur travail éducatif
guotidien. Il semble que les décisions thérapeutiques, daoas de patients pris en charge a
la fois par des aidants professionnels et familigpermettent une répartition équilibrée des
réles de chacun. En effet, la multiplication degliwenants auprés d’'un patient ne semble pas

étre un frein a la prise de décision et & I'acteequdécoule.

Il est intéressant de remarquer qudpss les aidants professionnels ont évoqué le rales
familles, aucun aidant familial n'a exprimé le réledes structures pour les aider dans la

prise de décision Pourtant six des huit patients accompagnés psrag#ants familiaux
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fréquentent une structure d’accueil. On peut paet-€xpliquer cette asymétrie par le fait que
les aidants professionnels ayant en charge desngmtjeunes disposant de familles tres
présentes précisent qu’elles peuvent gérer seekesrdndez-vous dentaires et donc les
décisions. Dans ce cas donc, le role des aidaotsgsionnels est plus limité. Afin de mieux

comprendre cette articulation entre les différentsrvenants, il pourrait étre intéressant de
discuter des prises de décision, de fagon parakélpour un méme patient, avec les aidants

familiaux et professionnels.

Les criteres avancés servant de support a la dacesitre plusieurs traitements sont assez
semblables entre les aidants familiaux et les &damofessionnels. Les aidants professionnels
rapportent ici les criteres qui sont habituellendiatutés avec les familles. Le critere numeéro
un qui revient trés souvent est celui de I'impoctade conserver des dents naturelles. C’est
également ce que retrouve I'équipe de S. CUMELLA).(IPlusieurs explications sont
possibles au premier rang desquelles les anté&décis ou connus de patients en situation
de handicap a qui plusieurs, voire beaucoup desdent été extraites. Par le passé, du fait du
manqgue de connaissances générales, les chirudgenistes avaient tendance, face a une
pathologie dentaire, chez des personnes a conte&tical particulier, a extraire les dents
dans le but d’éviter la propagation des foyersatdéeix. Cette pratique était encore plus
fréequente lorsque l'unique possibilité de soinsotgait a I'anesthésie générale. En effet,
encore aujourd’hui, du fait de limitations techrequde I'anesthésie générale, les soins
conservateurs ont tendance a étre plus limitéssettractions privilégiées (58). D’autre part,
plusieurs études et notamment une méta-analyserenbrfue, ce qui est le plus important
lorsqu’on interroge les patients a propos de lewalitg de vie orale, est de garder leurs dents

naturelles en bouche (67). Plusieurs aidants rameatqquela bouche est un élément
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d’autant plus important dans la communication et lintégration avec le monde extérieur

chez ces personnes gu@mmuniquer participe déja d'un défi.

L’'absence et la suppression de la douleur soneggait des éléments fréquemment retrouvés
car participant au maintien de la qualité de viemégéle des personnes en situation de
handicap mental et/ou psychique. Les aidants ogés craignent les douleurs dentaires
persistantes qui peuvent aggraver des troublesodiypartement et de la communication

comme cela a déja été établi (18).

5.2.4 Role des aidants dans I'aide a I'hygiéne bucco-dentaire quotidienne

Le réle des aidants daaccompagnement a I'hygiene bucco-dentaireles patients en
situation de handicap mental et/ou psychique egunaron seulement en termes tenps
mais aussi dan$aide a leur autonomisation.C’est peut étre le domaine dans lequel le souci
a I'égard de l'autre est le plus prégnant. Lesragla’adaptent, lors de chaque brossage, aux
capacités et a I'état d’esprit dans lequel se &olev patient a ce moment-la, lui laissant
toujours la possibilité de faire par lui-méme,udntrant et remontrant, faisant pour lui quand
nécessaire. Pourtant, réaliser I'hnygiéne buccoalkent’'une autre personne que soi-méme,
n'est pas quelque chose ni d’'inné ni de facile ceniavoue la plupart des aidants interrogés.
Cela demande d’investir I'intimité d’une personne peut, ne pas comprendre et se montrer
opposante. Legpropres représentations mentales des aidantde leur bouche, de leur
hygiéne bucco-dentaire ainsi que de leur intrugians la bouche d’'une tierce personne
influent sur leur implication dans ces soins. Rluss travaux ont montré que les aidants
professionnels sont souvent embarrassés, mals& [gur entrer dans la bouche d’une tierce
personne, lieu par excellence de l'intimité (33).3dette personne est en plus, souvent en

situation d’infériorité physique et peut ne pas poemdre cette intrusion dans « sa chambre
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secréte » qu’elle vit comme une agression (33)to8trce soin, qui est souvent rapproché de
la toilette intime, nécessite l'installation d’'uredation de confiance entre la personne aidée et
'aidant et de prendre le temps. Une enquéte pieteans des aidants professionnels sur les
soins de bouche chez les personnes en fin de wié &yalement montré que, si les aidants
sont généralement conscients de leur importancelpdiien-étre des personnes, il n’en reste
pas moins le «parent pauvre » des soins (68). didants évoquent notamment des

sentiments de dégolt et de répulsion, la peur daireemordre mais aussi la peur d’agresser

(68).

S’agissant des aidants professionnels, on peuirsiét, qu'aucun et ce quel que soit le type
de professionnel, n'ait bénéficié d'un atelier mraé, dans sa formation initiale, a
I'apprentissage des différents gestes technigupssitions. Trés peu méme se souviennent de
cours théoriques sur les différents produits etrumsents a leur disposition. Beaucoup
avouent faire comme ils font pour eux alors queligéa I'hygiéne bucco-dentaire de
guelqu'un demande un apprentissage théorique eigpea L’équipe du Docteur Denise
FAULKS remarque aussi que les aidants professisniagpliquent leurs habitudes et
croyances, la plupart pensant que puisqu’ils sedemt les dents depuis I'enfance, ils sont
capables de le faire sur une tierce personne [3@nguéte chez les personnes en fin de vie
avait aussi relevé cet élément, les aidants pemggifg avaient «un peu de bon senspeur
réaliser ces soins (68). Il existe un décalagedotte les volontés des soignants de faire un
soin de qualité et les réalités de la vie quotidenAinsi il apparait clairement les manques
actuels en termes de formation des professiontaglssur la bouche, les méthodes d’hygiene
gue leur importance. Cela avait déja été regrett2090 par une équipe suédoise s’'agissant

des aidants de patients déments ageés (33).

La loi francaise prévoit que les aidants familiayant la charge d’'une personne en situation

de handicap puissent, eux aussi, bénéficier d'.seignement de la part des professionnels
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des gestes techniques. Mais cette formation fabrensouvent défaut comme I'avait rapporté

Paul BLANC au Sénat en 2004 (51).

Ainsi l'aide apportée par les aidants en matiérhygieéne bucco-dentaire révele deux
guestionnements qui sont intimement liés. La qaedtie la maitrise des gestes techniques,
gui semble a priori, poser le moins de probléemesaadiants et celle de la limite a I'intrusion

dans lintimité d’'une personne. Pourtant il estbBtaju’'une connaissance des gestes et
différentes techniques associée a un souci du cesigel’autre, facilite I'acceptation par le

patient en situation de handicap. Les aidants sarhigrendre conscience de ces différents
aspects au fil des rendez-vous avec le chirurgamiste de 'USOS de la métropole. C'est
pourquoi on peut apprécier le role de conseilleceke chirurgiens-dentistes formés a la prise
en charge spécifique des personnes en situatiohatkelicap, dans l'apprentissage et

'accompagnement a I'’hygiene bucco-dentaire quetide.

5.3 Sur les réponses apportées par le réseau aux objectifs qu’il s’est fixé

Le réseau HANDIDENT Nord-Pas-de-Calais s’était fixé¢ moment de sa création trois
objectifs, celui de faciliter 'acces aux soins,di#s/elopper la prévention et d’améliorer I'offre

de soins.

S’agissant de faciliter 'accés aux soins et d’aonét |'offre de soins, au vu des témoignages
recueillis dans cette enquéte, il semble qu’il riéssp son réle. Les aidants montrent bien
dans leurs propos gqu’un acceés aux soins et un acoesoins de proximité étaient difficiles

par le passé. Aujourd’hui les patients qu’ils acpagnent peuvent se faire soigner a 'USOS
de la métropole et bénéficient d'un relais privigégers les services hospitaliers lorsque

nécessaire. Néanmoins comme cela a déja été disaute n'avons, en raison des limites de
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cette étude, pu interroger que les aidants quirapagnent des patients pour qui le recours a
'USOS est possible. D’autre part, comme les agl@nbfessionnels le remarquent, les soins
sous sédation consciente ont ouvert une autre gare I'offre de soins bucco-dentaires mais
ne constituent pas la solution « miracle » répohdanous les besoins des personnes en

situation de handicap.

S’agissant du deuxiéme objectif qui concerne leeltdopement de la prévention, il semble
gu’un effort important soit mis au cours des rendeas sur la mise en place de mesures
d’hygiéne bucco-dentaire adaptées. De plus, deuxtates parmi les aidants interrogés ont
pu bénéficier d’'une formation de groupe de leucfgssionnels a la santé bucco-dentaire. Ce
type de formation leur a semblé trés instructif riteéd’étre développé, et pourquoi pas,
étendu aux patients en petits groupes sur lesd#gstructures, comme proposé au cours de

cette étude par un aidant.

Ainsi I'étude n’avait pas pour objectif principdkdaluer les réponses apportées par le réseau
en termes d'acces a la santé bucco-dentaire, nhagemble que les aidants soient
majoritairement satisfaits de I'ouverture d’'undeedtructure et qu’elle réponde pleinement a
leurs attentes. On peut imaginer que des ajustesnsamit encore nécessaires et qu’encore
beaucoup de personnes en situation de handicaplaaggion ne bénéficient pas de cet
acces. La structure est encore récente, ne perewttéfre pas de couvrir 'ensemble du
territoire et les possibilités en termes d’accuestent limitées. La réorganisation de I'offre de
soins sous la forme d’'un réseau apparait commdéuneét facilitateur de I'acces aux soins
des personnes en situation de handicap mais atesie daux aidants, qu’ils soient
professionnels ou familiawEn effet, les aidants sont tellement habitués adreesoin de
cette personne vulnérable que tout le monde, li@t®og compris, finit par les oublier eux. Au
départ, ils sont d’ailleurs surpris que l'objet lderecherche les concerne, eux, et pas, la

personne dont ils ont la charge, comme cela avesiaété remarqué dans une autre étude
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(66). Mais rapidement ces entretiens deviennennhament privilégi€é comme un exutoire a

'absence de reconnaissance de leur position ditigdormel et a la méconnaissance du
métier d’aidant professionnel. Au fil des entresiean percoit que cette autre organisation de
I'offre de soins des personnes en situation de ibhapdépond aussi aux besoins d’écoute, de

conseils et de reconnaissance de I'ensemble dastaid
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6 CONCLUSION

Au ceceur de la question de la place des aidants ldasenté bucco-dentaire des patients en
situation de handicap mental et/ou psychique, elusi questionnements éthiques se posent

autour de la reconnaissance des rbles de chacun.

Les résultats de ce travail témoignent de I'engagentdes aidants, qu’ils soient aidants
naturels ou professionnels, dans la santé bucc@idemes personnes gu’ils accompagnent.
lIs facilitent non seulement leur acces aux sammais favorisent également la communication
entre les professionnels de santé bucco-dentaitesepatients, participent aux décisions
thérapeutiques et accompagnent leur hygiene buectaide quotidienne. Malgré leur réle
primordial auprés de la personne en situation delibap, ils ont le souci permanent de la
repositionner au centre de toutes les considésatiein d’en favoriser I'expression de
'autonomie. Ainsi ils nous rappellent a tous, gssionnels de santé mais aussi citoyens, la
nécessité de reconnaitre la personne en situagidridicap, avant tout comme une personne

humaine, ordinaire et singuliére, se faisant aingime I'écho de la voix des patients.

L'organisation des soins en réseau de santé caetidln développement d'une relation de
soins de qualité entre patients en situation delibap, aidants et professionnels de santé
bucco-dentaire. La plupart du temps, les aidantsement ces professionnels comme
soucieux du prendre soin ou « care », considématient comme sujet - et non objet -
central de soin. Il semble que cette reconnaissangatient par le professionnel soit la pierre
angulaire pour qu’'une relation de confiance puiéseerger. L'aidant percoit ainsi ce
professionnel comme quelqu’'un de compétent maisiales bienveillant. Ajouté a cela,
'aidant semble se sentir la plupart du temps aéspar le professionnel de santé bucco-
dentaire tel un partenaire précieux du quotidieme Welation équilibrée entre les trois

intervenants se révele alors.
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Néanmoins, le seul fait d’'un objectif commun, celiui rétablissement de la santé bucco-
dentaire et au-dela du bien-étre du patient eratsito de handicap intellectuel, apparait
comme une condition nécessaire mais non suffisafit&tablissement et au développement
d’'une relation de soins de qualité. En effet, lagagiements des aidants et des chirurgiens-
dentistes aupres des patients et les représergat®mehacun de la santé, de la bouche et du
handicap restent forcément différents. Ainsi latieh entre patients, aidants et professionnels

de santé bucco-dentaire reste bien sar, fragitgue et difficile a établir et a pérenniser.

Il semble donc, au travers de ce travail, qu’'urségulistance relationnelle puisse étre établie
entre aidants, patients et professionnels de damtéo-dentaire, garantie du respect de la

liberté existentielle de tous, patients bien slisraassi aidants.

Loin des considérations parfois extrémistes d’'wrtersomie totale du patient, ou au contraire
d’un sujet handicapé vu comme « incapable », ldgné$ soutenus par des professionnels de
santé empathiques, nous montrent qu’une autreaeldé soins peut exister. Au-dela du soin,
ils témoignent que la visée éthique de Paul RICOEUR/ivre ensemble avec et pour les

autres dans des institutions justesst peut-étre possible.
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8 ANNEXES

Annexe 1: Liste des réseaux de santé en odontologie en Rca dont I'orientation est la

prise en charge spécifiqgue des personnes en sitaatide handicap(1)

* Réseau Santé Handi-Acces
Réseau développé sur la région de Lorraine, visamhéliorer et faciliter le développement de laeori

en charge du patient handicapé
» Réseau « Santé Bucco-Dentaire & Handicap » Rhéne{#ds

BN

Réseau de santé ville-hépital destiné a coordofmelépistage, la prise en charge précoce, le
traitement et la prévention des pathologies buerdaires des personnes en situation de handicap ou
de dépendance

* Réseau Handident Nord Pas-de-Calais
Réseau dont l'objectif est de mutualiser les casaaices et les compétences professionnelles dsacteu

divers et complémentaires en vue de faciliter 8acaux soins bucco-dentaire et de développer la
prévention pour offrir une meilleure réponse désssaux personnes en situation de handicap

* Réseau Acsodent
Réseau ville-hépital pour la santé bucco-dentaseahfants et adultes handicapés (Maine et Loire)

* Réseau santé orale et autonomie
Financé par la Direction Générale de la Santégseau a été mis en place dans le cadre du plan de
prévention bucco-dentaire du ministére de la sahties solidarités qui prévoit notamment un projet
global pour améliorer la santé bucco-dentaire éesgmnes non autonomes en France

» Réseau Handident Provence Alpes Cote d’Azur (PACA)
Réseau de soins et d’hygiene bucco-dentaire pqerkonne en situation de handicap

* Réseau Rhapsod'if
Réseau handicap prévention et soins odontologidiliesde France a destination de toute personne en
situation de handicap quelque soit son age

* Réseau Appolline
Réseau a destination des personnes agées et hmmticaqu'elles soient & domicile ou en

établissement (maison de retraite) en Essonne

* Réseau Handident Alsace
Réseau ayant pour but de développer une prise amgethbuccodentaire spécifique a la personne
handicapée

* Réseau de Services pour une Vie Autonome
Réseau ayant pour objectif de développer, maintenirestaurer I'autonomie des personnes en
situation de handicap dans le Calvados

* Réseau SDS (soins dentaires spécifiques) Bretagne
Réseau ayant pour objectif principal la prise eargh buccodentaire des personnes handicapées en

institution et des personnes agées en perte dzmten
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Annexe 2: Cartographie de l'offre de soins du réseau HANDDENT selon les quatre

bassins de vie de la région Nord-Pas-de-Caldsources HANDIDENT)

rfiﬁ Chirurgiens dentistes R (BB Chirurgiens dentistes )
49 Etablissements et Services 88 Etablissements et Services
580 personnes dépistées 2979 personnes dépistées
82 personnels des ETS formés 174 personnels des ETS formés
9 Ateliers Educationnels 36 Afteliers Educationnels
3 Conseils locoux 3 Conseils locoux
1 US05 - CH Dunkergue 1 UsS05 - Centre Morc Sautelet

preévue fin 2010

.

/;E Chirurgiens dentistes _\ﬁ
35 Etablissements et Services
1317 personnes dépistées
85 personnels des Ets formés
29 Ateliers Educationnels
3 Conseils locaux
1US05 - CHS5A Maubeuge

N e vy

-

14 Chirurgiens dentistes
&7 Etablissements et Services
175 personnels des ETS formés
984 personnes dépistées

5 Ateliers Educationnels

2 Conseils locaux

USOS — Recherche de partenaire

.

31/12/2011
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Annexe 3: Le réseau HANDIDENT et ses trois objectifs en gelques chiffres (Bilan

d’actvités 2010, sources HANDIDENT)

Voir ci-apres
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Annexe 4: Charte d’Ethique et de Déontologie du Réseau HADIDENT (2)

%’fg HANDIDENT

Réseau régional d'acces a la santé bucco-dentaire pour personnes en situation de handicap

CHARTE

I - PREAMBULE

La santé est un état de bien &tre et d'équilibre physique, mental et moral. Etre en bonne
santé, c'est pouvoir faire face aux difficultés de la vie. Taute personne en situation de
handicap, quel quil soit, deit pouveir recevoir des soins bucco-dentaires nécessaires a sa
santé.

II - DEFINITION DU RESEAU

HANDIDENT est un réseau qui a la velonté de mutualiser les c i es et les
compétences professionnelles d'acteurs divers et complémentaires (les praticiens
chirurgiens-dentistes réguliérement inscrits au Yableau de fordre, les associations et les
structures du secteur médico-social et les professionnels de santé..). Il met la personne
au coeur du processus de soing.

Iar - . RESEA

¢ Faciliter l'accés aux soins bucco-dentaires
¢ Développer la prévention
+ Offrir une meilleure réponse de soins aux personnes en situation de handicap

2 Al ORTT RESEAU HA

Le réseau HANDIDENT fait appel & la participation volontaire et motivée de ['ensemble
des acteurs de la Région Nord-Pas-de-Calais. Chacun d'entre eux adhére au réseau en
signant la Charte.

La sortie du réseau est possible & la demande de l'acteur sur simple lettre adressée au
Président de l'association HANDIDENT.

V - ENGAGEMENTS DU PRATICIEN CHIRURSIEN-DENTISTE

1. En accord avec le code de déontologic, article R 4127-214, le chirurgien-dentiste se doit
de soigner avec ln méme conscience tous les patients, quels que soient leur origine, leur
meeurs et leur situation de famille, leur apparfenance ou leur non-appartenance & une
ethnie, une nation ou une religion déterminée, leur handicap ou leur état de santé, leur
réputation ou les sentiments qu'ils peuvent éprouver a leur égard,

2. Le chirurgien-dentiste s'engage & etre au service de l'individu et de la santé publique et &
exercer sa mission dans le respect de la vie et de la personne humaine.

3. Le chirurgien-dentiste s'engage & mettre le patient en resure d'obtenir les avontages
sociaux auxquels son état lui donne droit, sans céder a aucune demande abusive.

4. Le chirurgien-dentiste s'enguge d respecter le secret professionnel qui couvre tout ce qui
est porté a sa connaissance dans l'exercice de sa profession, c'est-a-dire non seulement
ce qui a ét€ confié, mais aussi ce qui a é+€ vu, entendu ou compris.

= s

" Association HANDIDENT- Centre Mare Sautelet - 10 rue du petit boulevard - BP 20127 - 59653 Villeneuve d'Ascq
N° Siret : 483 058 178 00029 Code APE BB99B
04/10
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5. En référence a larticle R 4127-211 du code de santé publique et en application des
dispositions de l'article D766-1-2 du code de la santé publique concernant les réseaux de
santé, le praticien chirurgien-dentiste s'engage & participer aux actions de farmation
spécifiques au domaine du handicap proposées par HANDIDENT, sur le plan médical,
social et psychologique.

6. Le chirurgien-dentiste s'engage & fournir les informations nécessaires a |'évaluation de
laction de HANDIDENT.

7. En cas d'impossibilité & dispenser des soins adaptés et de qualité, le chirurgien-dentiste
s'engage & orienter le patient vers d'autres compétences.

8. Le chirurgien-dentiste s'engage a développer la prévention.

VI - A S ASSOCIATI T _DES PROFESSI SECT
MEDICO-SOCTAL

1. Tls s'engagent & respecter la confidentialité, le secret professionnel qui couvre ce qui est
porté & leurs connaissances.

2. Ils s'engagent a faciliter faccompagnement global et cohérent des personnes en situation
de handicap.

3. Iis s'engagent a inscrire dans leurs priorités pédagogiques l'hygiéne et la santé bucco-
dentaire afin de concourir au développement de la prévention.

4. Ils s'engogent & participer aux actions de formation proposées par HANDIDENT pour
tre des relais éducatifs en santé bucco-dentaire.

VII - A HANDI

1. HANDIDENT s'engage & favoriser la coordination des soins, le partage d'expériences et
la confrontation des pratiques dans le cadre du Réseau.

2. HANDIDENT s'engage a organiser les actions de formation auprés des acteurs du réseau
(les praticiens chirurgiens-dentistes réguliérement inscrits au tableau de lordre, les
associations et les structures du secteur médico-social et les professionnels de santé..)

3. HANDIDENT s'engage a mobiliser tous les moyens de communication pour informer les
personnes en situation de handicap, les acteurs du Réseau et le grand public sur
lexistence de HANDIDENT.

4. HANDIDENT, par lintermédiaire de la Commission Ethique et Déontologie, veille au

respect de la présente Charte.

HANDIDENT POFYENONTE: &
B & e ismsismmamesimmmmssmsin - 13 2
Signature et cachet Signature et cachet

Charte dEthique et de Déontologie du Réseau HANDIDENT - Avril 2006
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Annexe 5 : Les différents types d’hébergement pouadultes handicapés (3, 4)

Les principaux types d’établissements accueillaeg ddultes handicapés sont les foyers
d’hébergement, les foyers occupationnels, les foyerdouble tarification et les maisons

d’accueil spécialisées.

Les foyers d’hébergement(FH) pour travailleurs handicapés assurent I'nébergeraent

I'entretien des personnes adultes handicapéexeguient une activité pendant la journée, en
milieu ordinaire (de droit commun), dans un étagiment ou un service d'aide par le travalil
(ESAT, ex CAT), ou dans une entreprise adaptée-a-dse une structure spécialisée (ex

atelier protégé).

Les foyers de vie ou foyers occupationne(§O) pour personnes handicapées accueillent des
personnes qui ne sont pas en mesure de trava#lisrquai disposent d’'une certaine autonomie

physique ou intellectuelle.

Les foyers d’accueil médicalis¢FAM) (ex foyers a double tarificatioffrDT) accueillent des
adultes gravement handicapés, mentalement ou pleysient, dont la dépendance les rend
inaptes a toute activité a caractere professioaheénd nécessaire I'assistance d'une tierce
personne pour les actes essentiels de I'existanse qu'une surveillance médicale et des
soins constants, ou qui, en dehors du besoin driie@ l'assistance d'une tierce personne
pour les actes essentiels, ont besoin d'un soetidiune stimulation constante, ainsi que d'un

suivi médical et paramédical régulier.

Les Maisons d’accueil spécialisee@AS) recoivent des personnes adultes atteintes d'u
handicap intellectuel, moteur ou somatique gravegravement polyhandicapées, n'ayant pu
acquérir un minimum d'autonomie. Leur état doitas&der en outre le recours a une tierce

personne pour les actes de la vie courante, uneiance medicale et des soins constants.
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Annexe 6 : Grille d’entretien type

1. Type d’aidant (professionnel non professionnel)
2. Role officiel (curateur tuteur personne de adfiance  pas de role officiel)

3. Pour les aidants non professionnels
Age
Sexe
Place par rapport au patient (enfant parent cojoint ami autre)
Exercice professionnel (O/N type temps traua
Statut marital
Enfants (O/N nombre)
Vie avec le patient (O/N quelle institution)

Pour les aidants professionnels

Age

Sexe

Exercice professionnel (type temps)

Parcours professionnel

Lieu de vie du patient (institution famille sal)

4. Accompagnement du patient dans ses rendez-vous aigérs (faire préciser
rendez-vous médicaux)

5. Place dans la vie quotidienne du patient

6. Age
Sexe
Activité professionnelle (O/N type temps treail)
Statut marital
Enfants (O/N nombre)
Structure spécialisée (O/N fréquence lieu ty)

7. Capacités intellectuelles
Comprendre et traiter les informations
Apprécier les situations
Raisonner
Prendre une décision et la communiquer

8. Type de pathologie(s)

9. Type(s) d’'aide (kinésithérapie ergothérapie psymwlogie psychomotricité
autre)
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10.Parcours du patient avec les chirurgiens-dentistest implications de 'aidant
Parcours avant 'TUSOS
Connaissance de 'USOS
Pathologies dentaires diagnostiquées
Déroulement séances de soins a 'USOS
Différences par rapport a la prise en charge précéhte

11.Connaissances des aidants de la santé bucco-dengair
Acces a des informations
Suivi bucco-dentaire personnel
Hygiéne bucco-dentaire personnelle
Connaissances apportées par Handident
Conséquences pratiques et mises en application

12.Soins a 'USOS

Informations
Relatives a I'hygiéne bucco-dentaire du patig¢n
Relatives aux pathologies dentaires dont souéfle patient
Quant aux différentes options thérapeutiquesgssibles pour le patient
A qui (patient accompagnant personne)
Comment (écrit oral)
Temps suffisant

Décisions

Qui (CD patient vous famille tuteur aute)

Critéres (cliniques préférences/coopératn patient  meédicaux
financiers)

Document écrit engageant le traiteent (type)

13.Hygiéne bucco-dentaire au quotidien du patient etnplications pour I'aidant
Fréquence
Technique utilisée
Réle exact (rappel surveillance aide +/- @psition)

14.Apports du réseau Handident
Limites-Améliorations a prévoir

15.Discussion générale sur place aidant / patient défent intellectuel /
professionnels de santé / société
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Annexe 7 : Diagramme de flux des vacations a Handadht

Patient 1

Aidant familial
Aidant professionnel
Seul

NC =2 Patient enfant

oOOoN

Patient 3 P7 - P8
Aidant familial 0

Aidant professionnel 1 P=1 Réalisé dans la structure (la structure a proposé

Seul 0 d’interroger plusieurs aidants travaillant dans la

méme unité de prise en charge

Patient 2

Aidant familial
Aidant professionnel
Seul

NC =2 Patient enfant

oonN

Patients 4 & 5
Aidant familial
Aidant professionnel
Seul

NC =2 Patients enfants

oOonN

Patient 7

Aidant familial
Aidant professionnel
Seul

NC=1 Patient enfant

oOrR Rk

Patient 2
Aidant familial 1 NC=1 Patient enfant
Aidant professionnel 0

Seul

Patient 4

Aidant familial 1 NC=1 Patient enfant
Aidant professionnel 0
Seul 0
~ XX022012 APRES MIDI 14H00-17H0O : Drz
Patient 1 P13 -P14
Aidant familial 0
Aidant professionnel 1 P=1 Réalisé dans la structure (la structure a proposé
Seul 0 d’interroger deux unités différentes de prise en
charge)
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Patient 3

Aidant familial 2 NC=1 Patient enfant
Aidant professionnel 0

Seul 0

Patient 5 P4
Aidant familial 0
Aidant professionnel 1 P=1 Réalisé dans la structure
Seul 0
~ XX032012 MATIN 8H30-12H30:Drz
Patient 1
Aidant familial 0
Aidant professionnel 1 P=1 En attente de rendez-vous
Seul 0

Patient 3 NP1
Aidant familial 1 R=1 Réalisé sur le site de HANDIDENT

Aidant professionnel 0

Seul 0

Patient 5

Aidant familial 1 NC=1 Patient enfant
Aidant professionnel 0

Seul 0

Patient 2 P6
Aidant familial 0

Aidant professionnel 1 P=1 Réalisé dans la structure

Seul 0

Patient 4 P5
Aidant familial 0
Aidant professionnel 1 P=1 Réalisé dans la structure
Seul 0
- Patents ~~~~ ABSENT
Patient 6
Aidant familial 1 NC =1 Patient enfant
Aidant professionnel 0
Seul 0
~ XX042012 MATIN 9HOO-12HOO:DrY
Patient 1
Aidant familial 1 NC =1 Patient enfant
Aidant professionnel 0
Seul 0

Patient 3 P9
Aidant familial 0
Aidant professionnel 1 P=1 Réalisé dans la structure
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Seul 0

Patient 5 NP3
Aidant familial P=1 Rendez-vous téléphonique

Aidant professionnel
Seul

[eNa

Patient 7

Aidant familial
Aidant professionnel
Seul

P=1 Structure déja contactée

oOr o

Patient 1

Aidant familial
Aidant professionnel
Seul

P=1 Rendez-vous téléphonique en attente

O OoOr

Patient 3 NP5
Aidant familial P=1 Rendez-vous téléphonique

Aidant professionnel
Seul

[eNa

Patient 5

Aidant familial
Aidant professionnel
Seul

NC=1 Patient enfant

oor

Patient 7

Aidant familial 1 NC=1 Patient enfant
Aidant professionnel 0
Seul 0
~ XX042012 APRES MIDI 15H00-17H00: Drz
Patient 1
Aidant familial 1 NC=1 Pas de déficience intellectuelle (uniguement
Aidant professionnel 0 motrice)
Seul 0

Patient 3 NP4
Aidant familial R=1 Entretien commencé sur le site de HANDIDENT

Aidant professionnel puis rendez-vous téléphonique pour finir entretien

Seul

oor

2 P = programmeée ultérieurement R = réalisébl = refusée NA = non proposée (pas d’aidardidant déja interrogé)
NC = aidant dont le patient ne remplit pas lesoes d‘inclusion (enfant, pas de déficience intélielle)
® entretien NP = entretien d’un aidant non professih

entretien P = entretien d’un aidant professén
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Annexe 8 : Les métiers d’aide aux personnes en sdtion de handicap

Parmi les différents métiers d’aide aux personnessituation de handicap placées en

institution, on retrouve notamment :

» L’aide médico-psychologique (AMP): assiste les personnes handicapées dans les
gestes de la vie quotidienne et établit une relatie qualité avec ces personnes pour
répondre a leurs besoins.

* Le moniteur éducateur : aide quotidiennement a I'adaptation sociale et au
développement de l'autonomie des personnes haggigapt participe a l'action
éducative réalisée auprés de ces personnes.

» L’éducateur spécialisé :concourt au soutien d'adultes présentant des egfies
physiques, psychiques ou des troubles du compontenaéde les personnes en
difficulté a restaurer leur autonomie et déveloges actions de prévention.

» L'aide soignant exercant sous la responsabilité de I'infirmier, lisBades soins liés
aux fonctions d'entretien et de continuité de &awsant a compenser partiellement ou
totalement un manque ou une diminution de l'autoeode la personne. L'aide
soignant accompagne cette personne dans les éstilétsa vie quotidienne.

e L'infirmier participe aux soins spécifiques et d’hygiéne ngites par I'état de santé
de la personne handicapée. Il fait le lien enteediférents intervenants médicaux,

paramédicaux, sociaux, éducatifs et familiaux.
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Annexe 9 : Grilles d’analyse thématique

Annexe 9a : Acces au site de 'USOS de la métrogelBl ANDIDENT

n° entretien  n° entretien
aidant NP aidant P
1. Personne ayant eu l'information de I'existence déeWSOS de la métropole

Aidant 1a8
Structure 1314
2. Moyen ayant permis de connaitre I'existence de I'USS de la métropole
Internet 10
Collegues travaillant dans la méme structure oustimeture jumelée 1-6a9-11a
14
Publicité dans une revue spécialisée 6
Famille d'une autre personne handicapée 3-7 3-4
Chirurgien-dentiste libéral-Service hospitalieralinique 1-2-4-5-8
Autres USOS du Nord-Pas-de-Calais 5
Publicité dans la presse locale 2
3. Accompagnement sur le site de 'USOS de la métropol
Famille
Patient ne fréquentant pas de structure 5-7
Patient accompagné systématiquement par sa famille 2-3-(4f-6-8
Structure
Volonté de la structure de se tenir informé deslezrvous médicaux (la 2-6al4
famille peut venir en plus)
Dépend des possibilités des familles (emploi dypseeh logistique) 1-3a5
Adapte I'accompagnateur professionnel au patient 2-3
Famille et structure
4. Aide au transfert sur le fauteuil du chirurgien-dertiste de 'USOS de la métropole
Famille seule
2 accompagnateurs (6)°-7
Aide pour le transfert par des ambulanciers 4
Structure (souvent aidée par I'équipe soignante) 1-2-4-6a 14
Pas de déficit moteur 1a3-5-8 3-5
5. Accompagnement dans le cabinet de soins de 'USOBS k& métropole
Oui
Pour rassurer le patient 6a8
Pour communiquer avec le chirurgien-dentiste 1-3-6-7
Pour aider a la communication avec le chirurgiemtiste 2-4-5-8 1a14
Laisse le choix au patient 6-11-12-14

@entretien NP = entretien d'un aidant non profewsid
entretien P = entretien d’'un aidant professén
P Cette situation est celles rencontrée la plusueésment mais pas systématique
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Annexe 9b : Informations données par le chirurglentiste de 'USOS de la métropole de
HANDIDENT

1. Types d'information

Pas dans le détail

Pas les connaissances d’un professionnel

Démarche pédagogique adaptée

Nombre et localisation des dents a traiter

N

Déroulement des séances

@
~

Plus axé sur le déroulement des soins que surdii®logies ou traitements

Prescriptions

[
N

Relatives a I'hygiene bucco-dentaire

Prescriptions conseils

Enseignement technic 1-2-4-6-7 4-14

~

Identique a un dentiste de ville

o

Conscient des limites des aidants

-
N

Intéréts des affiches du cabinet

Alimentation

Explique et répond aux questions

Patient

Quand possible

w

Suit les consignes du dentiste

N’en fait qu’a sa téte

[uy
N

S’empresse de répéter a I'aidant aprés le soin

Aidant

N

Intervient si nécessaire

@
(&}
[
N

Autant a I'un qu'a l'autre

|

=
@
N
=
o
o]
[uy
IS

Oral

Ecrit

[N
N

Schémas technique de brossage a afficher
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Utilise les pictogrammes images amenés par le patie 5
4. Temps consacré
Suffisant

Prend le temps qu'il faut 1a 8 lal2
Rapide 13

2 entretien NP = entretien d'un aidant non professib
entretien P = entretien d’un aidant professén
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Annexe 9c : Réles et critéres de la décision thetrague

n° entretien n° entretien
aidant NP aidant P

Chirurgien-dentiste

Pour le conseiller

Compte sur lui et lui fait confiance

N'irait pas chez un autre dentiste mais seulemieet ce CD

Demanderait son avis au patient

2. Criteres de décisions

Petits soins 1a8

Pour manger correctement 1

Patient jeune

Dents définitives 7

Important pour la santé 7

Ne pas avoir m. 1-8

Mutuelle 1-4-7

L’aidant mettrait I'argent qu'il faut

Cliniques

Ce serait compliqué

Enlever une dent, ce serait peut étre faisable

Non

Chirurgien-dentiste

Souvent ce que le professionnel conseille esticesttait

En premier le choix du patient

C'est quand méme sa bouche

Structure

Ne prend aucune décision (accompagnateur uniqgugment 2-6 a9

D’abord au service paramédical 2

Compte-rendu écrit ou oral lal4
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Pourrait insister si nécessaire auprés du tuteupatient 2-3-7

Famille/tuteur

Motivé quand bien étre ou soins médicaux 4-13

Acces aux soins difficile 2-3

Discussion entre professionnels de santé, infirengrfamille 1-2

Hors famille ne sont pas forcément systématiquenwriactés 2

Curateur

2. Critéres de décisions

w
Q-
(o]
-
w
-
N

Petits soins

a1

Esthétique des dents trés important pour les famill

Bien étre du patient 2-12-13

Mutuelle 10

Cliniques 1

Ce serait compliqué 5

Manque d'hygiene 12

Nombre de rendez-vous ne serait pas du tout unigmabpour le
patient

©

Equipe sympa qui discute (résidents contents
d'y aller)

3. Document écrit engageant le traitement

~

Transmis a la famille

Non

#entretien NP = entretien d’un aidant non profewsid
entretien P = entretien d’un aidant professén
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Annexe 9d: Raisons du recours au chirurgien-dentile I'USOS de la métropole de
HANDIDENT

Tout acces aux soins impossible

N

Pas de suivi

N

Accés aux soins en milieu libéral

Limité a une consultation sans soins possibles

w

Pas spécialisé pour les personnes handicapées

o

Se mettait a hurler

Difficultés d’acces

Cabinet dentaire et salle de soins 2-7-9a12

Manque d'approche adaptée 8-10a12

Si soins impossibles adresse 2a5

w

Recours a I'anesthésie générale

Vécu

Personne d'autre ne voulait s'en occuper

Mal passé, arrét de tout soin 1

Circonstances

4-6

Essayait d'attendre le plus longtemps possible

w

Ne mangeait plus de glace

w

Phobie milieu médical

Ponctuellement

Croix et la banniere 7

Pour les soins autres que consultation-détartrage 13

Difficile de voir quelque chose 6

2 entretien NP = entretien d’un aidant non profewsid
entretien P = entretien d’un aidant professén
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Annexe 9e : Apports, limites et amélioration deise en charge a 'USOS de la métropole
de HANDIDENT

1. Apports
Acces/local

Accueil

Simple d'accés

Adapté au handicap moteur et aide possible au feaihau fauteuil

Lieu dédié au handicap (salle d'attente, autresaueis, toilettes accessibles)
Personnel plus nombreux

Local propre

Bien accueilli
Pas d'attente

Abord psychologique par le chirurgien-dentiste

Toujours le méme dentiste

Prend le temps, est patient/disponible, explique

Ne juge pas le patient ou l'aidant

Est dans I'écoute

Le patient s'habitue progressivement
Approche/respect de la personne handicapée (ldepar
Musique/rire

L'aidant peut rentrer dans la salle de soins

Aspects cliniques

Prise en charge spécifique, adaptée au handicapgiton)

Moins de lourdeur médicale que pour une anestlgEnerale

Moins de risques opératoires, récupération physigjus rapide pour le patient
Suivi plus régulier du patient

Une porte d'accés au soin qui s'ouvre

Le patient ne souffre pas

Rendez-vous possible méme en urgence

Coopération entre USOS et services d'anesthéséajén
Structure attendue depuis longtemps

2. Limites
Accesl/local

Accueil

Longue distance a parcourir

Difficultés au transfert au fauteuil (manque dedyra

Cout du déplacement ambulancier

Impossibilité d'établir des bons transports

Patient & jeun parfois difficile & maitriser pendde transport
Local pas assez chaleureux ou ludique, problénmesotiorisation

Dossier médical conséquent a remplir (pas prévebavance)

n° entretien
aidant NP

1-6
1-3-6-8
1-3-6
1-3
2-6-7-8
3-4-6-8

3-4-6
1-3
4-5-7-8
1a8

Abord psychologique du chirurgien-dentiste (1 ssuparticulier pris en exemple a chaque fois)

Approche trop froide

Regards désapprobateurs sur une professionnelletaysisté auprés d'un patient opposant

Pas assez a I'écoute des aidants et de leur casarais de certains patients

Aspects cliniques

Tous les patients ne peuvent pas étre envoyés
Problémes liés a l'utilisation du MEOPA

Respiration buccale

Contre-indications

Pose du masque = geste agressif

Echec sur un patient trés angoissé
Durée des séances courtes qui nécessite de vesiepts fois
Moyens techniques et médicaux pas assez lourds

Pas assez connu
Espére que cela ne fermera pas

n° entretien
aidant P*

7a11-13-14
7a14
3-7-10a12
13
13

2-9-11-13
5-8-13

1-5a410-13
9

3
2-5a8-10a14
7-8-9

2-3-5-7-11-12

9

1435a11
2-3-5

2-3-5
2-5
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3.  Améliorations

Visite de dépistage systématique de tous les mésidkes structures 4 5
Ouvrir d'autres sites dans le Nord-Pas-de-Calais 5

Ouvrir un deuxiéme cabinet de soins sur le sitBt8OS de la métropole 7
Formation de groupe pour les résidents des stestur 12

2 entretien NP = entretien d'un aidant non professib
entretien P = entretien d’un aidant professén
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