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Unis pour |'accés & la santé des personnes

en situation de handicap
CHARTE ROMAIN JACOB

la charte Romain Jacob pour I'accés aux scins des perscrnes en situation de handicap en France a fait l'objet d'une réflexion organisée et fedénée

par le groupe MNH [Mutuelle Mationale des Hospitaliers), regroupant I'ensemble des acteurs naficnaux du scin et de l'accompognement
Sous le haut parrainage de | Acodémie Nationale de Médecine

Preambule

citoyenneté des personnes en situation de handicap.

Conformément aux rapports sur [‘accés aux soins et & la santé remis
Affaires Seciales et de la Santé, e Madame Marie-Arlette Carlotti, a
I'exclusion, le & juin 2013 a I'hépital Raymond Poincaré lGﬂﬂ:hEﬁL et conformément au comité interministériel du handicap (CIH) et aux
priorités fixées par les Agences Régionales de Santé [ARS), les représentants des personnes en situation de handicap ainsi que les adeurs
des secteurs du soin (hospitaliers, médico-secioux, ambulatoires) présentent la Charte Romain Jacob.

Celle-ci s'inserit dans les orientations des politiques publiques, portées par de nombreuses lois en faveur de l'insertion sociale et de |a pleine

r Mensieur Poseal Jacok & Madame Marisol Touraine, Ministre des
E]ru- Ministre déléguée aux Personnes handicapées et & la Lute contre

Les signataires s'engagent & promouvair la fédération des acteurs dans chacune des régions pour répondre aux besoins spécifiques de
I'accis aux soins et & ko santé des personnes en situation de handicap dans chagque région.

Les signataires soulignent I'urgence d'apporter une réponse aux attentes de 'ensemble des acteurs du soin et de I'accompagnement, trés
démunis face au manque de sensibilisation, de formation & de moyens dédiés aux personnes en situation de handicap.

Les signataires s'engagent & promouvoir toute action visant & atteindre cet objectif

Les signataires, conscients des conditions requises pour assurer une prise en J‘u::rge de qualité, s-’engulgenl a diffuser les initiatives réussies

ayant permis d'améliorer 'accés aux scins et & la santé des personnes en situation

en miliev ordinaire.

de h[mcﬁmp en mili huspmllﬁ, en institution comme

Les signataires s'engagent & promouveir ['accés des personnes en situation de handicap aux scins courants et spécifiques en milieu ordinaire,

quelle que soit la spécidlité médicale ou
Cefte
santé des personnes en situation de handicap.

paramédicale.

ARTICLE 1 - VALORISER U'IMAGE QUE LA PERSOMNMNE EN
SITUATION DE HANDICAP PERCOIT O¥ELLE-MEME

Lapemomne doit &tre actrice de sa santé et de sa qualité de vie. Clestun élément
constitutif de son autonomie. Comme tout un chacun, 1"éducation qui la est
apportée doit concemer tous les domaines de la vie ;| hygiéne, 'alimentation,
I"activité physique, la sexualité, les conduites addictives (tabac, alcool...). Il
est essentiel de hu apprendre comment fonctionne son corps et comment le
respecter, "informer des changements corporels qui vont intervenir tout au
long de sa vie (puberté, seomalité, contraception, avancée en fige. .. ). Laplace
des aidants et des professiomnels est prépondérante dans cette éducation.

ARTICLE 2 - VALORISER LACCOMPAGMEMENT

Les signataires recomnaissent le mle, ' expertise et les compétences essentiels
des personnes qui accompagnent les personnes en situation de handicap
(aidants, familles, proches, professionnels. .. ) dans leur parcours de soins.

[ls weillent & les associer, dans le respect des droits des patients, 4 la prise en
charpe médicale et soignante des personnes en situation de handicap.

Les signataires reconnaissent le mile des assocations représentant les persommes
en situation de handicap pour | ‘améhomtion contime des parcours de santé,
Ils a'engagent 4 faciliter leur expression et leur participation.

La persorme en situation de handicap bénéficie d'un droita étre accompagnée
par la persorme de son choix tout au long de son pamcours de soins.
Conformément 4 la loi, les accompagnants doivent &re acceptés et mcomus
dans leur mission par la totalité des acteuns de soins, en accord avec la pemsonne
en situation de handicap.

Dumnt ¢et accompagnement, les signataires soulignent |“importance de prendre
en compte le besoin de répit des aidants de proxdmité.

ARTICLE 3 - EXPRIMER LES BESOINS

Les signataires soutierment le recueil des besoins des persormes en situation
de handicap au moyen d'outils partagés et leur transmission aux autorités
publiques compétentes, Ce recual privilégie I expression directe des persommes
en situation de handicap et peut &re complété par d"autres sources telles que
des enquétes et des études régionales,

ARTICLE 4 - INTEGRER LA SANTE AL PARCOURS DE VIE DES
PERSOMMES EM SITUATIOM DE HAMDICAP

Les signataires, et notamment ceux représentatifs des éablissements de santé
et services sociaux o médico-sociane, & "assurent, dans leur accompagnement
quotidien, individuel et collectif, de la prise en compte de la santé comme un
élément constitutif de ["autonomie et de la citoyenneté des personnes en
situation de handicap.

Ils participent a "accés a ["hygidne, 4 la prévention et aux dépistages, aux
actions de promotion et d "éducation a la santé, et a 'accompagnement vers les
S0INs,

[ls forment leurs persomnels, soignants ou non-soignants, 4 la prise en compte
de la santé comme dimension mcontournable de I"accompagnement des
personnes en situation de handicap.

ARTICLE 5 - CONSTRUIEE UNE CULTURE PROFESSIOMNMELLE
COMMUNE

Les signataires s"engagent a systématiser les actions communes de formation
et de sensibilisation aun handicap auprés des professionnels et de leurs
adhéments. [ls organisent notarmment, avec la contribution des personnes en
situation de handicap et de leum aidants, des sessions communes de formation,
d'information et d"échanges interprofessionnels et inter-établissements.

ARTICLE & - COORDONMER LE PARCOURS DE SANTE

La coordination du parcours de santé des pemsonnes en situation de handicap
doit étre ornganmisée, que la personne vive & domicile ou en éablissement. Elle
doit ére wtile 4 la pemonne en situation de handicap, aux proches aidants, aux
professionnels de santé, sociaux et médico-socimn.

La fonction de coordination ne pourm &re assurée en |'absence d'outils
permettant la circulation de | 'information et son accessibilité,

Lamise en place d'un dossier partage, outil au service de la coordination et du
parcours de santé, est proritaire pour la personne en situation de handicap, Il
devra étre obligatoirement renseigné par I"ensemble des acteurs concemés qui
auront &t& autorisés 4 y accéder et formés 4 son utilisation.

ARTICLE 7 - ORGANISER I’ ACCES AUX SOINS ET A LA
PREVEMNTION

Les signataires, représentant les professionnels de santé, sociaux et médico-
sociaw, contribuent 4 1" aceés 4 |a santé des personnes en situation de handicap.
Ils veillent 4 I"adaptation de leurs équipements, 4 la qualité de ["accom-
pagnement, a la communication dans les soins, et a la coordination de leurs
mterventions.

Afin de permettre aux persomnes en situation de handicap d"étre actrices de
leur santé, une vigilance particuliére est portée a 'adaptation des protocoles

a pour but de fédérer 'ensemble des acteurs régionaux et nationaux autour de I'amélioration de I'aceés aux soins et & la

de prévention spécifiques aux différents handicaps, 4 la promotion de la santé,
et d "éducation thérapeutique. Les signataires vei llent & mobiliser des supports
d information accessibles 4 tous,

ARTICLE 8 - FACILITER ET DEVELOPPER L' ACCES ALX S0OINS
AMBULATOIRES

Les signataires s 'engagent 4 favoriser |"accessibilité awx soins ambulatoires,
Ils soutiennent ainsi "organisation des rendez-vous et consultations, et
I"identification des professionnels de santé de proximité dont la pratique
favorise |"accessibilité s soins pour les personnes en situation de handicap.
Ils s"accordent sur la complémentarité nécessaire sur un temitoire, par
discipline et par zone géogmphique, entre "offre de soins ambulatoires et le
recours a plateaux techmiques et aux professionnels hospitaliers.

Ils agissent pour que des moyens soient mis en place pour informer et ofenter
les pemonnes en situation de handicap et leur entoumge, dans le respect du
choix du lieu de vie de ces pemsonnes.

ARTICLE 9 - FREVENIR ET ADAPTER UHOSPITALISATION AVEC OU
SAMNS HEBERGEMEMT

Les signataires s'engagent 4 faire appel, si besoin, aux services de soins
infirmiers & domicile (SSIAD) et aux services d"hospitalisation & domicile
(HAD), afin de prévenir, ou de mecourcir, | hos pital isation avec hébergement.
Lerecours 4 1"HAD, quel que soit l¢ lien de vie, doit favoriser la continu té de
I"accompagnement, en utilisant notamment les capacités de prise en charge
des soins palliatifs,

Les signataires facilitent, quand elle est nécessaire, "hospitalisation des
personnes en situation de handicap notamment par la mobilisation de moyens
spécifiques comme 1"aménagement des chambres, 1" adaptation des moyens de
communication, |"organisation des rendez-vous, des consultations et examens,
et la limitation des déplacements et des temps d'attente. Laccueil, la
coordination et le suivi du parcours de la personne en situation de handicap,
durant son hospitalisation, doivent faire |'objet de protocoles spécifiques aix
handicaps et aux capacités des personnes 4 exprimer leurs besoins,

Dans le cadre d'une hospitalisation, 'offre de scins doit intégrer la
communication avec les accompagnants professiomnels, les aidants, les
professionnels de santé impliqués dans la prise en charge et le médecin tmitant,
dans le respect des dmits des patients.

Afin d’éviter les ruptures dans le parcours de soins des personnes en situation
de handicap, les signataires s ‘engagent 4 développer et diffuser I'msemble des
moyens et outils de liaison pour une meilleure coordination des soins.

ARTICLE 10 - AMELORER LA REPOMNSE ALX URGEMCES MEDICALES

Dans un souci d"adégquation entre les besoins de la personne en situation de
handicap, e bon recours aux services des urpences, et afin d éviter les ruptures
d’accompagnement, les signataires s"engagent 4 promouvoir ung formation
des équipes des services mobiles d urgence et de rfanimation (SMUR) adaptée
4 la prise en chamge des persomnes en situation de handicap.

Les signataires s"engagent 4 adapter 1"accueil, les soins et la pnse en chage
somatique et psychiatique des pesonnes en situation de handicap en urgence,
en favorisant 1"accés direct aux umtés de soms concerndes (document de
liaiam}, et en définissant des critéres de priorité de prise en charge dans les
services d'

Les étab lmmmnts de santé associent, dans le respect des droits des patients,
les accompagnants des personnes en situation de handicap afin de favoriser la
communication et 1" adaptation des soins.

ARTICLE 11 - FACIUTER LE RECOURS ALX TECHNOLOGIES DE
LINFORMATION ET DE LA COMMUNICATION

Les signataires s engagent & facliter le mecours aux nouvelles technologies afin
de développer des programmes régionaux de tél émédecine pour 1"accés mix
soins des pemonnes en situation de handicap et 4 fivoriser |'accés aux outils
de commumication qui leur permettent de 8" exprimer.

ARTICLE 12 - METTRE EN OEUVRE ET EVALUER LA PRESENTE CHARTE

Les signataires s’accordent sur la nécessité de construire, au regard de
chacun des objectifs de la présente Charte, des outils partagés et concrets,
fondés sur la reconnaissance réciproque des compétences, des aptitudes,
mais également des contraintes de chacun, et favorisant la fluidité des
parcours de santé.

Ils s& réumissent annue llement, au travers d'un comité de la Charte, pour
partager I"évaluation de leurs actions.

Ils communiquent leurs travaux et conclusions 4 la Haute Autorité de
Santé (HAS), & la Conférence Nationale de Santé (CNS), au Conseil
MNational Consultatif des Personnes en situation de handicap (CNCPH) et
aux autorités publiques compétentes.

Ils favorisent 1"adhésion 4 la présente Charte des acteurs de santé€ et des
représentants des personnes en situation de handicap.

LES SIGNATAIRES DE LA CHARTE & la Maisen de la Chimie & Paris, le 16 décembre 2014
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Charte Romain Jacob

Une charte est un du-::urn&n’r

bonna sants.
le groupe MNH ast lo Mutuelle
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Informations sur la charte

Romain Jooch st lefils de F'n:lm:||
nes en sfuation de handicap.
Catte charte Romain Jacoh aide les parsonnas en situation de handicap en France, & éfre en

étre en bonne santé

&mqu&rnnwfulmdmrrtmwhfmm
Jﬂ::E Pascal Jacch a derit un livre qui pare de la santé des

Maticnale des Hospitaliers.

Elle @ rassemblé phsieurs parsonnes pour réfléchir & lo charke Romain Jacch.

Toutes cas personnes soignent et accompognant les personnes en stuation de handicap.
L' Acodémie Mationale de Médecine fait respacter les régles pour étre tous bien soignés.
L Acodémie Mationale de Médecine soutient la charte.

Les personnes qui dirigent la France ont déjl demandé des documents sur la sand.

La charte Romain Jocok compléte ces documents.

Les associafions ot les personnes qui soignent et accompognent les parsonnes en sitvation de hondicap présentent ko charte

Romain Jacab

Cette charke est en accord avec les nombreuses keis qui parent de la dicyerne® des personnes en sivation de handicap.
Etre citoyen, c'est vivre comme tout le monde avec les mémes droits of las mémes devoirs.

Dans choqua région, les signalaires vant fout faire I:ﬁ-::ur réunir las parsonnes qui ummm El.u CCoImpsagnent,

Les signataires sont les personnes oui signent ka
charte.

arfe. Cas persornes sont foutes o

ovec fout ce qui est dcrit dans la

Les personnies en siuafion de handicap doivent avair ke méme droit & la sans porfout an France.
Il st urgent de former les personnes qui soignant e occompagnent les personnes en situation de handicop.
Il &t urgent qul ¥ ait beavcowp plus d'cides pour la sardé das personnes en situation da handicap.

Las signataires s"angogent
- & fout faire powr que ces aclions sofent réalisdes,

- & faire connaltre toules les adions réussies pour lo sank pariout en Froncs,
- & fout faire pour que les parsonnes en situation de hondicap uiilisent les services de san® ouvarts & fous,

La charte Romain oo m
bonme santé.

TEXTE 1 - PERMETTRE A LA PERSONME EM SITUATICN
DE HAMDICAP DE MIELX SE COMMAITRE ET DE SE FAIRE
COMNMAITRE

Lo personne en sifuation de hondicap doit s'cccuper de sa sanké

of de 501 vie.

Ceci parmat & la personne en situafion de handicop d°6re plus
\ dehandicap do dre

Loy personre en siualion ap goit apprendne, comime fout

le monde, & prendre sain de soi, & bien i1 bien bouger.

I:ﬁnoﬂm en situation de hn"rdl m comprendre sa

] ihé.

Lo personne en sifuation de handicap dait connatre kes dangers

c tobac, de I"alos] o des drogues

mmmmmhmdulu}dmmdnﬂmprm:hdudmm

SUI 50N COTPS,

la parsonne en siluation de handicop deit apprendre comment

son corps change avec I'ége [grandir, avoir ses régles, avoir la
voix qui change, avoir de la ma, avoir de ka poifrine, &re

encainte, visillir].

Lo parsonne en situation de hondicap doit apprendre comment
respechar 50N Corps

Fnurmnnnfhafﬂ.rrcdu ka parsonne en situafion de hondicap
choit étra cidée por s Tamille at par les parsonnes qui soignent et
CCompagn ent.

TEXTE 2 - METTRE EN AVANT L' ACCOMPAGHEMBNT
Les signataires mmnf le réle imporiont des parsonnes qui

sovignent et accompaognent les parsonnes en sivafion de handiaog,
comme le ditla loi.

Les signicriires dofvant proposer ko présence des personnes qui

soignant et accompagnent.

La parsonne en situation de handicop doit &re doccord at peut

choisir la personne qui mm;ﬁugﬂ

Les signataires occepdent le rdde important des associations pour

mi_w le parcours de soins des personnes en sivation de
(s +3

le parcours de soins répond awx besoins de san#é de la personne

en sitvation de hondicap fout o long de sa vie.

Les signataires doivent fravailler avec les ossociations.

Les signataires doivent savoir que les familles pawvent dre

Fafigudes.
les signataires doivant tout foire pour prendre sain das familles.

TEXTE 3 - COMMAITRE ET FAIRE SAVOIR LES BESOIMNS

DES PERSOMMES EM SITUATION DE HAMDICAP

Les 5 ires veulant que :

- les besoins des parsonnes en situafion de handicap sclent
CONNUS,

- e besoins solent regroupds de ka méme facon,

- tous les besoins sclent ervoyés & des parsonmes qui sont
responsables du soin e de |'accompagnement.

Viewvis des personnes en situafion da handicap est le plus important.

Dres frovoux d'outres personnes peuvent comphter l'ovis des

parsannes en silvation de hondicap.

TEXTE 4 - LA SAMTE FAIT PARTIE DE LA VIE DES

FERSOMMES EM STUATION DE HAMDICAP

Les signataires, et surbout ceux quil scigrent et accompagnent,

w s'occuper de lo san® des personnes en situafion de

oop.

Faccompagnement peut se faire fous les jours.

Foccompagnement peut se foire seul ou en groups.

Donrer da I“importance @ lo sarté parmet d*éire avlonome et

ciloysn,

Les signataires frovaillent pour cider les parsonnes en sifuation

de handicap :

- & awoir une bonne hm

- & ogir pour rester an santé,

- & survailler leur sanis,

- & &fre bien informées H.lrlalur sank,

- & éire accompognées vers les soins.

les signirioines doivent former los personnes qui soignent ef qui

oocompagnent. Aidar les an sitvafion de handicop &

dtre en bonme santé foit partie du fravail des personnes qui

saignant e accompagnernt.

TEXTE 5 - APPREMDRE ET 3E FORMER TOUS EMSEMBLE

Les signataires doivent fout foire pour que les personnes qui

sokgnent st acocompagnent apprennent et sa forment da ka méme

Les formations deivent v faites avee les parsonnes en sitvation
de handicap et les parsonnes qui soignent et accompagnent.
TEXTE & - COORDOMMER LE PARCOURS DE SAMTE
Coordonner, dest orgoniser ef wérifier que les actions mendes
par las personnes qui scignent et qui occompagrent soient foiles.
Le porcowrs de sanhé des personnes en sifuation de hondicap est
orgonisé partout ob les personnes en siluation de handi
wivant.

la coordination dolt servir owx personnes en sitvation de
handicap e & foutes les personnes qui soignent et accompagnent.
Lo coordimation doit trouver des solutions pour donner les
mhm“:}. hih monde comprenne. el

Le dossier de sonté de chaque personne est le plus important.

I doiit &ire partagé par les personnes qui ont le droitde le remplir.

Les parsonnes oui ont le droit de remplir ke dossier de sanké
doivent o & ke remplir.

TEXTE 7 - PREPARER ET RBMDRE PLUS FACILE LES SOIMS.

FAIRE ATTERTION POUR RESTER BN BOMME SAMTE

Les signodaires font fout powr rendre plus facile les soins des

parsarnes en silation de handicap.

Les signataires doivent foire aHenfion & ce que :

* e matériel médical soit foujours odop® pour les personnes en
sitvation da handicap.

#les personnes oui soignent et accompognent aident les
personnes en sivafion de handicop dans les soins.

foutes les personnes en France powr cider

les personnes en sivvation de handicop & &fre en

* Les personnes qui scignent expliquent les soins.
-lmpmmmlmwﬂdwﬂ travaillant ersambla.
Pour permefre oux persornes en sifuation de handicop de

occuper de leur sanks ;

| ot porler de bo sonbé aux en situarfion de handicap.
# Les persannes en silvafion de handicap doivent &fre informéas
sur lsurs soins.

# Les parsonnes en situation de hondicap doivent apprendre les
chosas & foire pour misw: vivie ovec une makadis.

* Les parsonnes en sivafion de hondicap doivent powvair dire ce

quialles veulent pour leur sands.
-L"nu'nhludas mﬁ:; pour rester en bonne sonté doit &ire plus
hh:::ﬂdm’rrﬁ oux basoins das personnes en situction de
icap.

Les signataires doivent fout faire pour que les personnes en
fl'hnﬁ:rnda hondicap comprenrent les i parlent de
a sorihé,

TEXTE & - RENDRE PLUS FACILE LES SOINS
AMBUILATOIRES

Les svins ambulokires sont des soins qui sont réclisés pendant la
joumnés. Les parsornes confinuent & vivre chez alles.

Les signataires font tout pour que les parscnnes en siuafion de
hondicap utilisent les soirs ambulatoires.

Les personnes qui scignent ef accompagnent fravaillent ensemble

pour

* Donner des rendez-vous prés du liew de vie de la personne en
situcrfion de handicap.

# Denner des rendez-vous au méme endroit et dans la méme

jourmdia,
* Donner des rendezvous avec des personnes qui soignent ef qui
gzl'ul.rlldgrﬂ des chosas sur lo somté des perscnnes en sihuafion
an .
* Donner les bons soins ow bon moment et au bon endroit.
# Guider et informer les personnes en situafion de hondicap &
lIml mﬁﬂlihﬁ Idﬂmil de via des
eat impartart ;E:ﬁhr & chob o liew de vie des personnes
Iru sitwafion de hondicop pendant la durée des scins ambu-
ataires.
TEXTE 9 - EVITER D'ALLER A L'HOPTAL
Rendre plus facile 'hospitalisafion.
Personndiser |'hospitalisation pour répondre awx besoins das
parsonnes en siuation de handicop.
Less signoroines vont fout foire pour ©
+ diter d'aller & I'hépit,
* rester mains longtemps & ["hépital.
Les soins infirmiers sont donnds |4 ob les personnes en siuofion
de handicop vivent.
U hospilisation se fait ki o les res vivent.
L sarvice de sains infirmiers & icike 'oppelle le SS1AD.
I hospitlisation & domicile s'appelle 'HAD.
PHAD parmet de confinuer Foccompagnement.
PHAD aide oussi, par exemple, les personnes qui sont en fin de
via,
Lumuhmwmm#hmﬂrmmhuhl'lﬂmdlm
des personnes en sisofion
Chuq.u hépital doit organisar I'ncmnpugnm et las soins
re aux besoirs da
Chaqua hépital doit imvender un ensamble de réghes pour l'accusil
des personnes en situafion de handicop
Dans ka vie de fows les i:urﬁ,daim-:nnnn aident e soignent les
parsonnes en siuaion de handicop.
Pmdnmnfmﬁilﬁ'hum'rhlisuﬁm, ces parsornes doivant &re dooutéas o

[ ;
Zas infarmations daivent respecter les droits das malodes.

Pour éviter des arméts dans le suiv médical, foutes les informafions
doivent &fre connwes par fous les scignank.

Toutes les facons de donner Iinformation dobent &fre faites.

TEXTE 10 - AMELIORER I'ACCUEIL ET LES SCIMS DES
PERSOMNMES EM SITUATION DE HAMDICAP ALIX
URGEMCES

Pour répondre oux besoins des personnes en sitwation de
hondicap, les signabaires doivant tout foire an premier pour

* Fﬂrrm'dm mobiles d'urgence et de réomimation [SMUR].
mp-as nﬁﬁaﬂﬂ daes parsonnes qui scignent en urgence

tﬁmmlllrn’rduwwlﬁ s0ins qui cormespondent oux besains de
la parsonne en sivation de handicap.

* Faiire enfrer directement les personnes en situofion de handicop
dans les sarvices da IPhéipital.

* Parler ensemble pour misux connafire la parsonne.

5i la parsonne est daccord, lo présence dune personne oui

accompagne va akdar & comprendre e & axpliquar les soirs.

Les soins doivent répondre aux besoins de la personne.

TEXTE 11 - MIBIX INFORMER ET COMMLINIGLIER

AVEC LINFORMATIIUE

Les signoioires doivent fout faire pour que les parsonnes qui
soignent ef accompagrent se servent de Finformatiqus.

Lo télémédacine aide ls médecin & soigner, en se servant d'une
télévision et d'un ordinoaour.

Lo télémédecine peut se faire avec plusieurs médecins.

Lo télémédecine doit s'organiser dans chaque région.

TEXTE 12 - FAIRE CE QUI EST ECRIT DAMNS LA CHARTE
ET REGARDER CE QLI A ETE FAIT
Les signoioires doivent fout faire pour que les parsonnes qui
soigrant et ac irvverttent das solutions.

ivent respecter tous les fedes de la charke.
Il ne faut pas arréder les soins
Lusiﬂqhirﬁmriunimﬂm fois par an pour regarder e qui
a & fai

:E dmﬁrﬁ dobvant tout faire pour que la charte soit connue
fous,
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