AU SEIN D’UNE MAISON DEPARTEMENTALE DES PERSONNES HANDICAPEES, UNE APPROCHE HOLISTIQUE ET PERSONNALISEE.

MOTS CLES : 

· La loi du 11 Février 2005

· Compensation du handicap

· Accessibilité généralisée

· Maison Départementale des Personnes Handicapées

· Site Pour la Vie Autonome

· Ergothérapie


La loi n° 2005-102 du 11 Février 2005 sur l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées repose sur deux grands principes : la compensation du handicap et la réalisation d’une réelle accessibilité, condition indispensable à l’insertion des personnes handicapées.


Ainsi, afin de faciliter les démarches des personnes handicapées, la loi a prévu la création d’une Maison des Personnes Handicapées dans chaque département (M.D.P.H).


L’objectif de cet article est alors de montrer que ce nouveau dispositif tend à réduire les situations de handicap. 


Nous nous appuierons alors sur une expérience locale ; en effet, en Haute-Saône, le Site pour la Vie Autonome (S.V.A) est devenu pivot de la Maison Départementale du Handicap.


Après avoir rappelé les éléments théoriques, nous mettrons en application les recommandations de la nouvelle loi en vous présentant  trois exemples d’intégrations réussies. 

DEFINITIONS                                             
1/ Le handicap:

· Le concept CIDIH (Classification Internationale des Déficiences, Incapacités et Handicap) :


Développé sous la responsabilité de l’OMS, d’après WOOD :


La déficience : correspond à toute perte de substance ou altération d’une structure ou fonction psychologique, physiologique ou anatomique.Elle peut être temporaire ou permanente, congénitale ou acquise.


L’incapacité : correspond à toute réduction partielle ou totale (résultant de la déficience) d’accomplir des activités physiques ou mentales considérées comme normales pour un être humain.


Handicap / Désavantage : ce sont les perturbations vécues par la personne dans la réalisation d’habitudes de vie (activités quotidiennes et domestiques, rôles sociaux), compte-tenu de son âge, du sexe, de l’identité socio-culturelle résultant d’une part des déficiences ou incapacités et d’autre part, d’obstacle découlant de facteurs environnementaux.


L’environnement : ensemble des dimensions sociales, culturelles et écologiques qui déterminent l’organisation et le contexte d’une société. Les valeurs, les habitudes de vie, la personnalité antérieure et la perception actuelle de la situation sont incluses dans cette section. 


Il apparaît donc clairement que si des déficiences ou lésions organiques entraînent des incapacités, c’est-à-dire un problème de fonctionnement du corps, ces dernières n’entraînent pas systématiquement un handicap : 

· Plus récemment   la CIDIH-2 ou CIF a été définie, mais elle est plus complexe et moins utilisée. 

· Loi du 11 Février 2005 :


“Constitue un handicap toute limitation d’activité ou restriction de participation de la vie en société subie dans son environnement par une personne, en raison d’une altération substantielle, durable, ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou trouble de santé invalidant. »

2/ L’ergothérapie :

L’ergothérapeute est diplômé d’Etat après 3 années d’étude en école d’ergothérapie.


L’ergothérapie est une profession paramédicale, qui s’exerce au sein d’une équipe interdisciplinaire, sur prescription médicale. 


Elle intervient tout au long du processus de rééducation, de réadaptation, et de réinsertion des personnes en situation de handicap. Sa spécificité tient dans l’approche thérapeutique particulière tournée vers l’Homme malade dans sa globalité plus que vers l’organe affecté. 


Lors de l’étape de rééducation, l’ergothérapeute sollicite les fonctions déficitaires et les capacités résiduelles des personnes traitées pour leur permettre de maintenir, récupérer ou acquérir la meilleure autonomie individuelle, puis sociale et professionnelle. C’est par son outil thérapeutique spécifique, l’ « activité », dans ses différentes composantes motrices, sensorielles, cognitives, psychologiques, socioculturelles, et par la spécificité de son aire d’intervention, le cadre de la vie de tous les jours, que l’ergothérapeute est apte à œuvrer dans une perspective de réadaptation globale en cherchant à réduire les situations de handicap. 

Ainsi, il peut solliciter l’ouverture / la fermeture de la main d’une personne, grossir le manche d’une fourchette pour palier le déficit, et le mettre en situation en cuisine thérapeutique, au mieux à son domicile,  pour utiliser ses capacités résiduelles, et chercher des moyens de compensation des séquelles.


Son originalité vient donc de sa situation au carrefour des sciences médicales, humaines, sociales et technologiques. 


3/ Maison Départementale des Personnes Handicapées :


Afin de faciliter les démarches des personnes handicapées et de leur famille, la loi du 11 février 2005 a prévu la création d’une Maison des personnes handicapées dans chaque département (MDPH).

Il s’agit d’un groupement d’intérêt public, sous tutelle administrative et financière du Conseil Général.


(Art. 64) La MDPH exerce une mission d’accueil, d’information, d’accompagnement et de conseil des personnes handicapées et de leurs familles, ainsi que de sensibilisation de tous les citoyens au handicap. …


En Haute-Saône, le conseil général s’est appuyé sur l’existant. Jusqu’ici, trois structures géraient les dispositifs relatifs aux personnes handicapées sans rapprochement réel des différentes demandes ; elles sont désormais regroupées au sein de la MDPH, facilitant de fait les démarches des personnes handicapées :

- la Commission technique d’orientation et de reclassement professionnelle (COTOREP)

- la Commission Départementale d’Education Spéciale (CDES)

- le site pour la vie autonome (SVA)


L’ensemble de ces instances constituera progressivement la Commission des Droits et de l’Autonomie des Personnes Handicapées.  S’appuyant sur l’évaluation réalisée par l’équipe pluridisciplinaire, cette commission aura principalement pour rôle :


- d’apprécier l’état et le taux d’incapacité de la personne, 


- de se prononcer sur son orientation,


- d’attribuer la prestation de compensation du handicap.


La prestation de compensation du handicap (article 12 chapitre V) est un nouveau droit accordé à compter du 1er/01/2006 pour toute personne en situation de handicap âgée de 20 à 59 ans, versée par le Conseil Général.

Elle permet de financer :


- les aides humaines, y compris, le cas échéant, celle apportée par l’aidant familial


- les aides techniques,


- l’aménagement du logement, du véhicule,


- des charges spécifiques ou exceptionnelles, comme celles relatives à l’acquisition ou l’entretien de produits liés au handicap.


En association avec la personne handicapée elle-même et éventuellement son entourage, l’évaluation des besoins réalisée par l’équipe permet l’élaboration d’un plan personnalisé de compensation au regard du projet de vie, ouvrant l’ensemble des droits auxquels peut prétendre la personne.


3.1/ Equipe technique d’évaluation


Selon le type de handicap, une équipe pluridisciplinaire est mise en place à chaque demande. Elle est constituée par des professionnels pouvant répondre aux spécificités des demandes : un médecin, une assistante sociale, une ergothérapeute. Elle évalue les déficiences mais aussi les aptitudes et les capacités de la personne handicapée. En se rendant sur son lieu de vie, elle pourra apprécier le handicap engendré.


3.2/ Rôle et mission.


L’ergothérapeute et l’assistante sociale se rendent au domicile de la personne pour effectuer l’évaluation des besoins et de l’environnement. Cette visite peut également être effectuée sur le lieu professionnel de la personne, en milieu scolaire, …


Dans un premier temps, il est important de préciser la demande. 


Une évaluation fonctionnelle précise est réalisée, avec si possible des mises en situation. Les capacités sont notées, avec le type d’aide humaine nécessaire ou aides-techniques facilitatrices. 

Les aidants, familiaux ou professionnels, apportent également leur approche de la situation, leurs difficultés, leurs questions, enrichissant la connaissance du contexte de la demande.


Une évaluation des réalités architecturales du domicile est également réalisée, avec prise d’un croquis. 


Entendre la globalité de la situation socio-familiale et le projet de vie est essentiel pour percevoir le réalisme de la demande, son adéquation  et la mise en œuvre possible.


Parfois, cette première rencontre est une étape dans un cheminement quant à l’acceptation du handicap, un investissement dans de nouvelles réalités et la construction d’un projet de vie. Aussi est-il important de laisser du temps à la personne pour lui permettre de franchir ces étapes. 


Ainsi progressivement, le projet se construit, des solutions sont proposées :


- Obstacles architecturaux : aménagement du domicile en partenariat avec le CDHRU-CAL et avec les artisans concernés.


- Compensation des incapacités : proposition et essais d’aides-techniques. Les remarques des aidants familiaux ou aides à domicile quant à l’utilisation en situation réelle de ce matériel sont prises en compte; ils sont en effet essentiels pour que la solution soit acceptée par tous et qu’elle puisse être mise en œuvre.


- Aides humaines : les besoins et les attentes sont réévalués.


- Activité : de nouveaux projets d’activité peuvent être recherchés, des moyens pour intégrer davantage la vie sociale avec les amis, dans le quartier, les loisirs,…


Un plan de financement est élaboré, et le dossier complet est présenté à la commission des financeurs qui se réunit mensuellement

DU CADRE LEGISLATIF …A LA VIE QUOTIDIENNE

1/ Loi du 11 février 2005.


La loi pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées du 11 février 2005 apporte des évolutions fondamentales pour répondre aux attentes des personnes handicapées. 


Ce texte repose sur deux grands principes : la compensation du handicap et la réalisation d’une réelle accessibilité, condition indispensable à l’insertion des personnes handicapées.


Nous retenons aussi que la nouvelle législation prend en compte tous les types de handicaps : handicaps sensoriels, mental, cognitif, psychique, polyhandicap, et les troubles de santé invalidants (handicap pouvant être ponctuel) ; la précédente concernait principalement le handicap moteur.

· Les grandes avancées : 

· Le droit à la compensation du handicap : 

 
La loi met en œuvre le principe du droit à la compensation du handicap, en établissement comme à domicile. La prestation de compensation couvre les besoins en aide humaine, technique ou animalière, aménagement du logement ou du véhicule, en fonction du projet de vie formulé par la personne handicapée

· La scolarité :


La loi « handicap » reconnaît à tout enfant porteur de handicap le droit d’être inscrit en milieu ordinaire, dans l’école la plus proche de son domicile.

· L’emploi : 

La loi « handicap » réaffirme l’obligation d’emploi d’au moins 6 % de travailleurs handicapés pour les entreprises de plus de 20 salariés, renforce les sanctions, crée des incitations et les étend aux employeurs publics.

· L’accessibilité :

La loi « handicap » définit les moyens de la participation des personnes handicapées à la vie de la cité. Elle crée l’obligation de mise en accessibilité des bâtiments et des transports dans un délai maximum de 10 ans.

· Les Maisons Départementales des Personnes Handicapées :

La loi handicap crée les Maisons départementales des personnes handicapées (MDPH). Elles exercent, dans chaque département, une mission d’accueil, d’information, d’accompagnement et de conseil des personnes handicapées et de leur proches, d’attribution des droits ainsi que de sensibilisation de tous citoyens au handicap.

2/ Des vies réintégrées…


2.1/ (Art. 11)

« La personne handicapée a droit à la compensation des conséquences de son handicap quels que soient son origine et la nature de sa déficience, son âge ou son mode de vie. (…) Les besoins de compensation sont inscrits dans un plan élaboré en considération des besoins et des aspiration de la personne handicapée tels qu’ils sont exprimés dans son projet de vie, formulé par la personne elle-même ou à défaut, avec ou pour elle par son représentant légal lorsqu’elle ne peut exprimer son avis. » Elle consiste à répondre, entre autres, aux besoins des aménagements du domicile.

VICTOR…
Victor a 32 ans et habite chez ses parents. Il présente une maladie qui évolue et entraîne des incapacités importantes. 

Au cours de séjours en rééducation, le domicile dont les parents sont propriétaires a été adapté. Les demandes de compensation du handicap au site pour la vie autonome ont été successives. En effet, ces étapes étaient nécessaires pour respecter le cheminement familial, en tenant compte du rythme de chacun dans l’acceptation de la mise en place de compensations.

Bilan fonctionnel au moment de la demande:
· Déplacements : à l’intérieur, Victor se déplace en fauteuil roulant manuel ou électrique : il peut utiliser l’un ou l’autre sur de très courtes distances, mais il est repéré désormais une dangerosité avec le fauteuil roulant électrique. La dépendance est donc importante.

· Transferts : Victor est dépendant mais peut participer en maintenant quelques instants la station debout. Cependant, malgré cette capacité, le lève malade est le moyen le plus souvent utilisé et nécessaire.

· Toilette et habillage : Victor est totalement dépendant d’une tierce personne.

· Repas : Victor est dépendant mais peut participer ponctuellement en portant les aliments à sa bouche ; mais la fatigabilité est importante, parfois même des troubles de la déglutition peuvent interrompre la nutrition …

· Aide humaine : une infirmière intervient le matin et le soir, et sa mère le reste de la journée.

Evaluation du domicile :

Une partie du domicile a été spécifiquement aménagée pour Victor : il dispose ainsi d’une chambre avec accès extérieur de plain pied et d’une grande salle de bain.

· Accessibilité extérieure : des plans inclinés ont été aménagés pour franchir les marches.

· Accessibilité intérieure : de plain pied, sans obstacle particulier à la circulation en fauteuil roulant.

· Salle de bain : Douche de plain pied, lavabo accessible, ainsi que les WC. Pour qu’il puisse aussi ponctuellement prendre des bains, le bas de la paroi de la baignoire a été évidée pour permettre l’utilisation d’un lève-malade, avec utilisation d’une sangle de toilette.

· Dans sa chambre, Victor dispose d’un lit médicalisé. 

Difficultés rencontrées :
1/ Première demande initiale : renouvellement de fauteuil roulant électrique, avec cette fois une verticalisation possible
Les conditions actuelles de déplacements sont évaluées : 

· Utilisation du fauteuil roulant électrique :

Lors de l’évaluation au domicile, il apparaît dangereux que Victor utilise un fauteuil roulant électrique. En effet, il ne peut contrôler tous ses gestes. Ainsi, il n’est pas précis dans ses déplacements et peut par exemple abîmer l’encadrement des portes ; et ne pouvant contrôler l’arrêt du fauteuil roulant, il peut aussi buter dans des meubles, créant des dangers pour lui-même voire son entourage (par exemple par la chute de matériel disposé sur ces meubles).

· Utilisation du fauteuil roulant manuel :

- elle est moins performante qu’en fauteuil électrique au niveau de la vitesse de déplacement, mais plus sécurisée car est réalisée avec plus de précision et moins de poids et de vitesse.

- elle est plus facile pour la tierce personne (et évite la flexion du rachis lors de l’atteinte du joystick), qui assure déjà en outre de nombreuses tâches

Compensations proposées :
Il apparaît donc judicieux de préférer un fauteuil roulant manuel à un fauteuil roulant électrique. Mais il est aussi nécessaire que le fauteuil soit motorisé pour faciliter l’aide apportée par la tierce personne à l’extérieur.


Enfin, le choix d’un fauteuil roulant confortable permettrait d’éviter les transferts au lit pendant la journée. Il apparaît donc judicieux de privilégier ce confort et ce positionnement à la verticalisation ; en effet, les fauteuils verticalisateurs présentent moins de choix et de réglages possibles. Le choix d’un appareil modulaire de verticalisation est donc préféré. 

· 
Choix d’un fauteuil roulant manuel :


Le choix du fauteuil roulant doit répondre aux critères suivants :



- déplacements intérieurs autonomes



- qualité de l’installation, tant dans le positionnement que dans 


le confort



- compatible à la réception d’un module d’électrification.

· Le fauteuil roulant REA CONFORT (INVACARE) a été essayé pendant plusieurs jours :

· Il permet une bonne installation de Vincent, optimisée par un coussin de positionnement ; il est même ainsi limité dans les mauvais schèmes habituels.

· Il permet à Victor d’y dormir l’après-midi, évitant les transferts vers le lit.

· Victor peut le manipuler seul ; il peut même avoir accès au réglage de l’inclinaison de l’assise.

· Face aux contraintes que Victor impose au fauteuil par des mouvements involontaires, il est préférable d’installer sur le fauteuil choisi les repose-jambes de l’ancien modèle, plus solides.

· On note un manque de confort au niveau de l’appui-tête : une mousse visco-élastique sera donc mise en place par le revendeur.
· 
Motorisation du fauteuil :
Le kit de motorisation pour tierce personne « VIAMOBIL » (MOBITEC) est essayé au domicile et dans son environnement par la mère de Victor. Et l’essai est satisfaisant.

· 
Choix d’un verticalisateur :
Essai du verticalisateur 907 (REHA TRANS) :

- Importance du maintien des pieds par les cales pieds 

- Station debout active possible. 

- Coussinets de genoux : face à la contrainte imposée sur le genou droit pour le maintenir lors de la station debout, proposition de changer la mousse pour réduire les appuis.

Il est bien entendu nécessaire qu’une tierce personne aide Victor à s’installer et à descendre du verticalisateur. Les conditions de verticalisation sont transmises à la famille (durée, positionnement,…).


2/ Aménagement d’un véhicule en cours d’acquisition.


L’acquisition d’un fauteuil équipé d’une motorisation permet à, Victor et sa mère de se promener dans leur quartier. Cependant, les incapacités grandissantes ne lui permettent plus de faire un transfert de son fauteuil roulant vers un siège de véhicule. Aussi, Victor et sa famille ne peuvent-ils plus se rendre ensemble à l’extérieur, pour accéder par exemple aux commerces, activités diverses ou manifestations associatives. De plus, la mère de Victor présente des douleurs au niveau des épaules. Comme celle-ci l’aide beaucoup tout au long de la journée, il est nécessaire de limiter tant que possible ses efforts et préserver ses capacités.


L’accès au véhicule (CITROEN JUMPY) de Victor dans son fauteuil est envisagé par une rampe à l’arrière :

Essai d’une rampe légère : sa manipulation est manuelle, facilitée par un vérin à gaz :

· Même avec l’aide apportée par le vérin à gaz, la mère de Victor présente des douleurs lors de la manipulation de la rampe.

· La poussée du fauteuil sur la rampe nécessite des efforts, là encore douloureux pour la mère de Victor.


Il est alors apparu nécessaire d’essayer une plate-forme horizontale, à élévation électrique. 

· L’essai est concluant. Est également retenue la demande de la mère de Victor pour lui offrir des conditions de visibilité dans le rétroviseur arrière : on ajoute donc un pivotement de la plate-forme lorsqu’elle est repliée.

· Des systèmes de fixation du fauteuil roulant dans les véhicules seront bien sûr aussi installés.


L’aménagement du véhicule réalisé permet à Victor de se rendre dans les différents lieux de vie, familiaux, de la cité, de participer à la vie sociale et citoyenne. Mais il permet aussi d’y avoir accès en famille, élargissant les espaces de vie partagés.


2.2/ (Art.19)


« Pour satisfaire aux obligations qui lui incombent (…) le service public de l’éducation assure une formation scolaire, professionnelle ou supérieure aux enfants, aux adolescents et aux adultes présentant un handicap ou trouble de la santé invalidant. Dans ses moyens de compétence, l’Etat met en place les moyens financiers et humains nécessaires à la scolarisation en milieu ordinaire des enfants, adolescents ou adultes handicapés. » 

EMMA….

Après une prise en charge de plusieurs années au CREESDEV (Centre Régional d’Enseignement et d’Education Spécialisée pour DEficients Visuels), puis intégrée à mi-temps dans un lycée pour l’obtention de son baccalauréat littéraire (autre mi-temps par le CEVIED, à domicile), Emma est accueillie dans un autre lycée pour une formation courte post-bac en « accueil-réception ». Elle y est pensionnaire et bénéficie de l’aide de deux Assistantes de Vie Scolaire, principalement pour l’accompagner dans les actes de la vie journalière (toilette, déplacements,…).

Bilan fonctionnel au moment de la demande:
· Déplacements :


Emma peut marcher sur de courtes distances sur un terrain régulier; une prise d’appui peut être nécessaire. Sur de longues distances, elle se déplace en fauteuil roulant électrique mais n’est pas autonome car elle présente une désorientation spatiale.

· Montée des escaliers/marches :


La montée d’escaliers peut être possible avec l’aide d’un appui et d’une tierce personne, mais elle est lente et difficile.

· Equilibre :



Maintenir l’équilibre de bout est difficile en cas de fatigue.

· Transferts :


Emma est indépendante avec des points d’appui.

· Utilisation des membres supérieurs :



A priori, absence de trouble de la sensibilité, mais un manque global de force.

· Toilette :


Une aide est actuellement nécessaire pour la toilette des pieds.

· Habillage :


Une aide est nécessaire pour les chaussettes et les chaussures (en particulier pour un laçage efficace), et éventuellement pour enfiler le pantalon.

· Repas : 



Prise des repas indépendante, mais à la cafétéria, le plateau doit être porté par une tierce personne.

· Capacités sensorielles :



Emma est désavantagée par des troubles visuels importants : de loin, 
elle décrit voir trouble, de près ; pour lire, des adaptations sont nécessaires.



Sur informatique, quand elle n’est pas fatiguée, Emma peut lire un texte en 14 ou 18/gras/interlignes 1.5/espacement 2/arial. Elle travaille aussi avec un zoom texte et dispose d’une « Maxlup ».


Globalement, on peut noter surtout une grande fatigabilité, tant les exigences 
quotidiennes sont multiples et imposent à Emma une grande concentration, des efforts importants (moteurs, visuels, orientation, scolaires, …) de son lever jusqu’au coucher, ce dans un environnement collectif. Enfin, dans l’ensemble de ses actes, elle présente une lenteur importante.

· Aide humaine :


Au lycée, deux assistantes de vie scolaire.

Evaluation de l’accessibilité:
· Accessibilité extérieure :

Abord : adapté, avec des pentes intégrées dans l’architecture globale, de revêtement goudronné.

· Accessibilité intérieure :

Emma utilise les ascenseurs, accompagnée d’une assistante à la vie scolaire qui en possède les clés.

Les couloirs sont larges et la largeur utile des portes permet le passage en fauteuil roulant électrique.

L’accès à la cafétéria est limité en fauteuil roulant vers la salle de restauration. Emma accompagnée de son assistante de vie scolaire, marche le long du plan horizontal où glissent les plateaux. Ce moment lui permet d’ailleurs de stimuler ses capacités de marche.

· Internat :


La chambre d’Emma est au troisième étage, accessible par ascenseur. Cet étage est celui qui est équipé d’une salle de bain accessible à une personne handicapée. Les autres élèves ont donc été placés en fonction de ce seul étage accessible à la jeune fille.

· Chambre :


- Emma laisse son fauteuil roulant dans le couloir à l’entrée de sa chambre ;


- Elle ne présente pas de difficulté pour se lever ou se coucher dans son lit ; elle peut atteindre la lampe de chevet.


- Elle peut s’asseoir au bureau sans difficulté. Cependant, celui-ci n’est pas adapté à ses difficultés visuelles (elle doit en effet se pencher sur le plan de travail).


- Pas de difficulté pour manipuler la robinetterie ou l’éclairage (elle peut allumer le néon au-dessus du miroir par un autre interrupteur à sa portée). Elle dispose d’une chaise pour s’asseoir devant le lavabo.

· Salle de bain :


Salle de bain avec douche de plain pied, présence d’un revêtement anti-dérapant, rideau de douche, barres d’appui. 

Emma dispose d’un siège de douche avec accoudoirs, puis d’une chaise « sèche » pour s’habiller.

Le carrelage de la salle de bain au-delà de l’espace de douche n’est pas assez anti-dérapant, et Emma peut perdre l’équilibre en rejoignant la chaise « sèche » à l’autre bout de la pièce (1 mètre environ), malgré son appui sur la barre.

· Evacuation en cas d’incendie :


Au niveau de l’internat, une évacuation se fait par un escalier en colimaçon, étroit (77 cm). Emma peut descendre ces escaliers en étant aidée, mais ralentit l’ensemble de ses camarades.

· WC : de l’internat/de l’externat : aucune difficulté n’est signalée.

· Salle de classe :


1/ Poste réception :



La banque a une hauteur de 120 cm. 



Sur le plan de travail sont disposés habituellement l’ordinateur, l’imprimante. A la gauche de l’ordinateur, est utilisé le planning imprimé sur papier (tableau à double entrée).



La hauteur sous plan de travail est de 72 cm. Deux plans de travail rétractables sont également utilisés, accessibles à Emma (hauteur sous ces plans : 62 cm).



Emma, comme les autres élèves, est assise sur une chaise de bureau, à roulette, réglable en hauteur, avec assise pivotante.



L’ordinateur utilisé sur ce poste est équipé du zoom-texte.


2/ Table habituelle de cours :



Les élèves disposent d’une table de 50X70 cm.



Emma est installée devant pour mieux voir le tableau. 


3/ Poste informatique : 



Emma utilise le poste informatique de la réception, puisqu’il dispose du zoom-texte.

Adaptations mises en place par l’établissement :
· 
A l’internat :

 Emma dispose d’une salle de bain aménagée. L’ensemble des élèves de son niveau a d’ailleurs changé de dortoir pour lui permettre d’en bénéficier.

· 
Accompagnatrices de vie scolaire (AVS) :

Elles aident Emma principalement dans les activités de la vie journalière : elles l’accompagnent dans ses déplacements (orientation, utilisation de l’ascenseur), portent son plateau à la cafétéria, l’aident dans sa toilette et l’habillage. 


Les A.V.S sont également chargées des transcriptions et agrandissements des cours et accompagnent Emma le jeudi après-midi dans ses cours.

Difficultés rencontrées : 


1/ Internat :


- risque de glisser sur le sol humide (malgré rideau) en passant du fauteuil de douche à la chaise « sèche ».


- bureau non adapté pour la lecture quand la maxlup n’est pas utilisée.

- évacuation incendie difficile : aucune solution technique n’a pu être trouvée ; en cas d’évacuation nécessaire, il faudrait donc porter Emma.


2/ Réception :

· Accueil client :
L’accueil du client doit se faire debout pour voir le client ; cependant, la station debout prolongée est pénible pour Emma. Et assise sur sa chaise, elle ne peut regarder la personne située face à elle.

· Difficulté à lire le planning :
· En effet, le planning est installé horizontalement, donc éloigné de sa perception visuelle ; elle doit donc soit rapprocher la feuille de ses yeux, soit se pencher sur la feuille, ce qui induit une mauvaise attitude rachidienne.
· Difficulté à suivre le tableau à double entrée.
· Assise :
· Emma est gênée par l’instabilité de la chaise qui tourne sur elle-même.
· Lors d’une station assise statique prolongée (lors des cours informatiques), Emma présente une fatigue au niveau de sa posture car elle ne dispose pas d’appui au sol (ses pieds ne le touchent pas).

3/ Table habituelle de cours :


- Lors de la lecture, Emma est obligée de se pencher vers son document, ce qui implique ici encore une mauvaise posture rachidienne.


- Prise de note trop lente : c’est une des difficultés majeures signalées par Emma. En effet, elle ne peut alors pas se concentrer sur le contenu du cours, dans sa compréhension. 


- Difficulté à voir le tableau : en effet celui-ci est un tableau véléda ; l’éclairage qui conviendrait à Emma ne conviendrait pas aux autres élèves.

La sollicitation du CREESDEV, spécialiste, n’a pas permis de répondre à cette difficulté à court terme, c’est-à-dire pour l’année en cours, les moyens existants étant coûteux et longs à mettre en place.

Compensations proposées :

1/ Internat :

· Salle de bain :

Rapprocher la chaise sèche : après la douche, l’Assistante de Vie Scolaire peut rapprocher la chaise sèche de la chaise mouillée pour n’effectuer qu’un transfert assis-assis sans déplacement ni passage à la position debout nécessaire. 

Les déplacements ultérieurs dans la salle de bain, même mouillée à cause d’éclaboussures, se feront chaussée.

· Bureau :

Il serait judicieux que Emma dispose d’un pupitre de lecture sur son bureau.

2/ Réception :



Il s’agit ici de la recherche d’adaptation pour une banque d’apprentissage, qui ne sera utilisée que jusqu’à la fin de l’année scolaire. D’autres adaptations pourraient être nécessaires sur d’autres types de banques, en particulier en stage. Enfin, sur un poste dans le cadre d’une embauche, des aménagements plus conséquents pourraient être envisagés. Il est aussi important de noter que les banques devraient être systématiquement adaptées à l’avenir (cf. Arrêté du 31/05/1994). 

· A l’école :


- réception client : 


Pour permettre à Emma d’échanger visuellement avec son client, l’acquisition d’un siège assis-debout pourrait être envisagé : il lui permettra une meilleure endurance à la station debout prolongée, puisque les appuis se feront principalement au niveau siège. Bien sûr, il n’autorisera pas la prise de notes en même temps. Cette acquisition adaptée pour cette année scolaire pourrait en outre être utilisée par Emma à l’avenir dans sa vie quotidienne (surveillance de cuisson, vaisselle,…).


- lecture du planning 


Utilisation d’un pupitre de lecture. Pour faciliter la lecture du tableau à double entrée, utilisation d’un guide magnétique. 

En effet, l’utilisation d’un cache paraît peu envisageable du fait de l’inclinaison de la feuille d’une part, mais aussi de la variation de la taille des tableaux (donc des fenêtres du cache).

L’ergothérapeute propose donc l’acquisition de deux pupitres de lecture :


- l’un embarcable, léger


- l’autre en métal, avec acquisition d’un guide aimanté pour la lecture des plannings, tant en vertical qu’en horizontal.


- L’assise : 


Dans un premier temps, lors de la visite, le siège est baissé. Avec un appui au sol, l’assise de la chaise devrait donc être moins instable.


Cependant, s’il apparaît qu’au long cours cette position ne convient pas à Emma (en particulier avec l’évolution de la fatigabilité), il pourrait être envisagé :

· L’acquisition d’un siège de bureau à roulettes, à hauteur variable, avec une assise tournante qui peut être bloquée par une manette (accessible à Emma depuis sa position assise).

· L’installation d’un repose pied horizontal de 4 cm ou l’acquisition d’un repose-pied de secrétaire (de préférence réglable en inclinaison pour un réglage confortable sans contraintes d’appui au niveau des chaussures orthopédiques, qui limitent les mouvements des chevilles). 

· En stage :


Les aménagements, rapides à mettre en place et peu onéreux, devront être rapidement évalués et installés à chaque nouveau stage. Le pupitre embarquable et le siège assis-debout pourraient être utilisés si nécessaire et en accord avec l’établissement du stage. 


Les aides ainsi mises en place devront également tenir compte des autres personnes employées sur ce poste, donc ne pas les gêner dans leurs tâches.

· Ultérieurement, sur un poste avec contrat de travail:


Une évaluation précise et globale devra être effectuée. Il sera certainement nécessaire d’adapter le temps de travail. 

Concernant les banques : elles devraient dans les années à venir être accessibles aux personnes handicapées, si elles n’existent déjà, donc avec un guichet à la hauteur d’une personne assise, qui conviendrait donc à Emma.


Sinon, l’acquisition d’un siège de bureau avec une assise électrique réglable en hauteur pourrait être envisagée.

3/ Table habituelle de cours :

· Caractéristiques de la table à acquérir dès que possible pour cette année scolaire
Emma a besoin d’une part d’un plan incliné pour la lecture ou l’écriture, et d’autre part d’un plan horizontal pour utiliser son ordinateur portable.


Finalement, le CREESDEV met à sa disposition une table amblyope, 
prêtée pour le reste de l’année scolaire.


Pour ces propositions permettant à Emma d’utiliser son ordinateur portable, il sera nécessaire de brancher le portable : il faudra donc étudier l’installation électrique pour que le branchement électrique n’entraîne des risques de chute pour les autres personnes à cause de fils traversant le passage habituel.

Conclusion :

Les aménagements proposés ont dû être réalistes : ils ont tenu compte de la courte durée de scolarisation restante, de la rapidité possible à les mettre en place, et pour certains, d’utilisation possible à long terme quelque soit le bilan de l’année scolaire. Enfin, si un poste professionnel doit être ultérieurement envisagé, une étude approfondie et des aménagements précis devront être étudiés.

2.3/ Art. 45 «  La chaîne du déplacement, qui comprend le cadre bâti, la voirie, les aménagements des espaces publics, les systèmes de transport et leur intermodalité, est organisée pour permettre son accessibilité dans sa totalité aux personnes handicapées ou à mobilité réduite. » 

DIDIER…

Didier est un jeune homme paraplégique qui travaille à temps plein. Il nous sollicite à l’occasion d’un changement de véhicule, dont le poste de conduite doit être aménagé.


L’utilisation d’un véhicule est indispensable à Didier pour ses déplacements : elle lui permet d’être autonome pour se rendre à son travail, chez son kinésithérapeute ou autre intervenant de la santé, pour ses besoins quotidiens (courses, démarches administratives,…), mais aussi pour accéder à la vie sociale et participer à la vie de la cité (loisirs, engagements associatifs,…).
Bilan fonctionnel : 

Didier a su acquérir les gestes lui permettant d’être autonome dans sa vie quotidienne malgré ses incapacités, si l’environnement le lui permet.

· Déplacements :

Didier se déplace en fauteuil roulant manuel. Il est autonome dans un 
environnement adapté, tant à l’intérieur qu’à l’extérieur.

· Montée des escaliers/marches :

Impossible.

·  Transferts :

Autonome dans un environnement adapté (espace pour 
l’encombrement du fauteuil roulant, points d’appui à sa disposition).

· Toilette :

Autonome, même dans une baignoire.

· Habillage  : 


Autonome.

· Repas : 


Préparation et prise des repas autonome.

· Activités ménagères :


Didier dispose de trois heures par semaine de l’intervention d’une 
aide-ménagère pour le ménage dans son appartement et le repassage 
du linge. Son entourage, en particulier familial lui apporte une aide 
ponctuelle (grosses courses, …)


Il effectue lui-même les autres activités de la vie quotidienne.

Evaluation de l’adaptation de la conduite :

Le permis de Didier a été aménagé : 



- changement de vitesse adapté (automatique)



- dispositif de commande au volant



- mécanisme de freinage 

Il est donc important qu’il puisse bénéficier d’un cercle accélérateur plus récent que le précédent pour pouvoir disposer de l’airbag.


Didier a donc sollicité des devis pour l’acquisition et l’installation d’un cercle accélérateur au volant. 


Le devis le moins élevé proposait un matériel a priori similaire, mais qu’il ne connaissait pas : il s’est donc donné les moyens d’aller l’essayer sur place. Il lui a convenu : le cercle accélérateur HANDI est donc retenu.


Notons ici que Didier est autonome pour réaliser les transferts vers le siège et pour charger son fauteuil dans un véhicule, sans adaptation nécessaire.

· Conclusion :

Acquisition et installation d’un cercle accélérateur de volant de type HANDI et frein à main.

Evaluation du domicile 
· Appartement :


David vit seul. Il est locataire d’un logement de l’OPAC.

L’environnement de l’immeuble est plat, de revêtement uniforme. L’entrée commune est accessible ainsi que l’entrée individuelle de l’appartement. 

Malgré un défaut d’aménagement spécifique du logement, Didier a su s’y adapter et trouver lui-même des solutions, parfois de compromis, que ce soit vers les WC, la baignoire, ou l’utilisation des équipements de la cuisine. L’ensemble des commandes est accessible, qu’il s’agisse des prises électriques, les interrupteurs, les poignées des fenêtres ou la fermeture des volets.

Dans son logement, Didier ne rencontre pas de difficulté.

· Environnement :


Didier ne rencontre pas d’obstacle à ses déplacements pour se rendre sur son lieu de travail, que ce soit en voiture ou directement en fauteuil roulant.


Il ne rencontre actuellement pas d’obstacle particulier dans ses déplacements dans son environnement proche, à part les trottoirs trop hauts, qu’il contourne.


Didier s’investit particulièrement dans des activités de loisirs ou sportives. Pour chercher à améliorer l’accessibilité de la cité et de ses établissements recevant du public, l’ergothérapeute demande à cet usager quelles sont les situations qui entraînent un désavantage pour lui. 

Il nous signale alors un défaut d’accessibilité des salles de réunion de la « Maison des Associations » de la commune: participant à un club de basket, il doit être porté dans les escaliers lorsqu’il doit se rendre à une réunion. De plus, il est gêné un défaut d’accès des gradins du gymnase de ce même établissement : l’accès en fauteuil roulant y est possible, mais la visibilité y est gênée par une barre du garde-corps qui arrive au niveau des yeux. 


Il nous paraissait en effet important de pouvoir signaler ces limites à une commune qui se situe dans une démarche active de recherche d’accessibilité.

CONCLUSION : LIMITES ET PERSPECTIVES

Limites :

Ces derniers exemples nous illustrent des situations de compensation du handicap réussies mais il faut cependant souligner l’existence de certaines limites vis-à-vis des actions menées par des  instances tel le Site de Vie Autonome de Haute-Saône.

En effet, actuellement au niveau de la procédure, certaines démarches restent lourdes et complexes à instaurer pour la personne présentant des difficultés physiques, psychologiques ou sociales. De plus, les délais de réalisation sont encore beaucoup trop importants pour une personne en situation de handicap dans ses actes de  vie quotidienne.


L’attribution d’une aide financière, faisant suite à la commission mensuelle statuant sur l’évaluation réalisée par l’équipe pluridisciplinaire, reste trop souvent moindre par rapport au coût de réalisation des travaux ou d’acquisition de certaines aides-techniques ; lors de ces commissions, le degré de handicap n’est souvent que très peu pris en compte et le critère déterminant reste essentiellement le montant des ressources de la personne.



Outre ces barrières, d’autres persistent également : elles sont culturelles, dépendent des volontés et des comportement de chacun.


Cependant, la loi du 11/02/06 va tenter de réduire ces difficultés.

Perspectives :


La création de Maisons Départementales des Personnes Handicapées vise à apporter une visibilité d’un guichet unique, facilitant l’ensemble des démarches de la personne en situation de handicap. Elle permettra également de limiter les disparités sur notre territoire national. La majorité des demandes traitées relèvent de plus en plus du maintien à domicile. 


Nous le rencontrons plus particulièrement lors de partenariat avec les acteurs de l’HAD. Les échanges entre les différents intervenants sont facilités, plus nombreux. L’utilisation des aides techniques est ainsi mieux évaluée, mieux comprise et plus suivie. En travaillant ensemble, les intervenants pluridisciplinaires connaissent alors mieux leurs compétences réciproques : cette complémentarité permet de mieux répondre aux besoins des personnes et de leur entourage. 


Enfin, la nouvelle loi  veille à dépasser l’accessibilité du lieu de vie de la personne. En effet, elle engage de pouvoir, dans les années à venir, de remplir les actes les plus quotidiens comme les plus variés de la vie : faire ses courses, rencontrer ses amis, partir en vacances, aller à un spectacle ou participer à des manifestations sportives, accomplir des formalités administratives,…


La loi d’orientation de 1975, principalement, a essayé d’améliorer l’accessibilité architecturale puis de la voirie aux personnes se déplaçant en fauteuil roulant. Désormais, l’ensemble des situations de handicap doit être pris en compte. On élargit même aujourd’hui l’accessibilité du cadre bâti et de la chaîne du déplacement à l’ensemble des personnes à mobilité réduite que peuvent être une personne âgée portant ses commissions, un père poussant un landau, une femme enceinte,… Ainsi, nous nous dirigeons vers une recherche de « qualité d’usage pour tous de la cité, des produits et des services » ;


Le chemin reste long, et il est particulièrement douloureux pour celui qui est en situation de handicap, mais la mobilisation s’élargit, des obstacles à l’autonomie sont repoussés. Il nous faut tourner nos regards vers les progrès, nous en enrichir pour avancer encore. Victor, Emma et Didier sont les témoins de ce chemin…
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