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INTRODUCTION 



Le retour puis le maintien à domicile constituent pour les personnes handicapées le souhait 

le plus généralement exprimé et l'objectif prioritaire de leur projet de vie. 

Pour mener à bien ce projet, les centres de réadaptation doivent faire atteindre certains 

aux personnes concernées : 

la phase de rééducation fonctionnelle, qui contribue à redonner un 

maximum d'efficience motrice au patient ainsi qu'à améliorer ses 

outils de communication et de participation 

la phase de réadaptation, qui envisage plus particulièrement les 

nouvelles conditions et perspectives du retour à domicile. 

Ainsi, pour rétablir la personne handicapée dans son milieu de vie, des moyens de 

compensation sont mis en place, à savoir aides techniques et humaines, sur lesquelles nous 

reviendrons plus en détail. 

Cette démarche suppose donc une évaluation précise des besoins pour que ce retour à 

domicile se réalise dans les meilleures conditions. 

Actuellement, grâce à la coordination des différents intervenants exerçant dans les centres 

de réadaptation (médecins, ergothérapeutes, infirmiers, kinésithérapeutes, assistantes 

sociales), les aides mises en place à la sortie d'une hospitalisation permettent un retour à 

domicile le plus adapté possible. 

Il ne faut cependant pas oublier que l'état clinique des patients évolue ainsi que leur état 

psychologique et leur environnement. Une fois le retour à domicile effectué, il faut 



s'assurer que les moyens mis en place permettent un maintien à domicile optimal. 

II était donc naturel de s'intéresser à une partie de cette population gravement handicapée 

après une certaine période passée à domicile pour tenter de réévaluer les moyens de 

compensation initiaux, afin de montrer s'ils sont toujours adaptés, quelles difficultés 

rencontrent les patients au quotidien, quelle utilisation ils font de ce qui leur a été prescrit . 

Nous avons donc réalisé une enquête auprès d'une telle population de retour à domicile 

afin de cibler les difficultés persistantes et également de tenter de trouver des moyens pour 

les résoudre. 





1. HISTORIQUE 

A. Le princi~e d'assistance 

Les premières législations concernant l'assistance voient le jour sous Louis XIV (qui régna 

de 1643 à 171 5) avec l'Institution Nationale des Invalides, offrant hébergement, soutien, 

soins et pension aux mutilés de guerre. 

C'est sous la Révolution, au nom des droits de l'homme, qu'est instauré le « droit à 

l'assistance ». 

On soulignera par exemple en 1882 la création d'un programme d'intégration scolaire des 

«jeunes infirmes » et des « attardés mentaux ». 

Ce n'est que le 14 juillet 1905 qu'apparaît la « première grande loi d'assistance ». Celle-ci 

assure une assistance à domicile payée par les conseils municipaux aux personnes âgées de 

plus de 70 ans ou atteintes d'une infirmité ou d'une maladie incurable. 

B. Le droit à réparation 

En avril 1924 apparaît la notion de « handicap secondaire »(séquellaire) et de réparation, 

ceci dans un contexte d'aide aux victimes de guerre. On assiste alors à la reconnaissance du 

droit à la rééducation professionnelle ainsi qu'à l'attribution à un emploi privilégié dans le 

secteur privé (25). 

C. Le droit à compensation 

En 1929 est créée la Ligue pour l'Adaptation des Diminués Physiques au Travail 

(A.D.A.P.T). 



Retenons également la création de l'Association des Paralysés de France ( A.P.F) en 1933 

(reconnue d'utilité publique le 24 mars 1945). 

D. La création d'établissements 

Le décret du 27 janvier 1920 prévoit la création d'un Ministère de l'Hygiène, de 

l'Assistance et de la Prévoyance Sociale et c'est en 1930 qu'est créé le Ministère de la Santé 

qui mettra en œuvre deux modes d'assistance : 

l'allocation mensuelle à domicile 

l'hospitalisation à domicile (14). 

La mise en place, par le biais de l'A.P.F, des premiers centres de cure spécialisée pour 

handicapés, des premiers centres de formation professionnelle et des premiers services de 

soins à domicile. Ses objectifs sont multiples : 

apporter une aide par sa délégation, son service social spécialisé et ses 

établissements spécialisés 

défendre les droits des personnes handicapées et exprimer leurs besoins 

sensibiliser les pouvoirs publics et l'opinion sur leurs difficultés 

intervenir pour une législation adaptée aux besoins et à la mise en place 

d'équipements sanitaires et sociaux 

favoriser l'insertion sociale et familiale 

allouer des aides financières 

conseiller sur l'acquisition d'aides techniques 

participer aux frais d'accessibilité des logements 



A Paris, en 1957, s'organise l'hospitalisation à domicile. L'objectif en est triple : 

apporter des soins à moindre coût 

humaniser certaines thérapeutiques (en effet, initialement, les soins s'adressaient 

surtout aux malades cancéreux) 

soulager les hôpitaux. 

C'est alors que le terme (( handicapé )) apparaît, remplaçant les termes 

(( infirme », (( invalide )) ou (( inadapté )) jusqu'alors utilisés. Le handicap est ainsi assimilé à 

une maladie. 

En 1960 est signée la première convention avec la Caisse d'Assurance Maladie de Paris 

et en 1967 on assiste à une extension nationale. 

E. Les lois de 1975 

La loi du 13 juillet 1971 est une première ébauche relative aux allocations aux mineurs et 

aux adultes handicapés. 

11 faudra attendre le 30 juin 1975 pour qu'apparaisse la loi d'orientation en faveur des 

personnes handicapées. Elle a pour ambition de créer une obligation nationale de solidarité 

pour ces personnes. Ses objectifs sont multiples : 

- développer la prévention et le dépistage du handicap 

- assurer des soins appropriés, promouvoir l'éducation, la formation et 

l'orientation professionnelle (création de la Commission Technique 

d'Orientation et de Reclassement Professionnel : COTOREP) 

- faciliter l'emploi des travailleurs handicapés 

- garantir un minimum de ressources (attribution de 1'Allocation Adulte 

Handicapé, l'allocation compensatrice, 1' allocation logement) 



- favoriser l'intégration sociale par le biais d'aménagements au niveau des 

transports, des logements mais aussi en facilitant l'accès aux sports et aux 

loisirs. 

Mais la notion de handicap reste floue, aucune définition précise n'est encore donnée. 

Le 09 décembre 1975, l'Assemblée Générale des Nations Unies énonce la (( déclaration 

universelle des droits des personnes handicapées ». Elle décrit alors le handicapé comme 

« toute personne dans l'incapacité d'assurer par elle-même tout ou partie des nécessités d'une 

vie individuelle et sociale normale, du fait d'une déficience congénitale ou non, de ses 

capacités physiques ou mentales. » 

F. 1980 : un tournant 

En 1980, l'organisation Mondiale de la Santé (OMS) établit la Classification Internationale 

des Handicaps sur laquelle nous reviendrons. 

L'Assemblée Générale des Nations Unies déclare l'année 1981 comme (( l'Année 

Internationale des Personnes Handicapées )) et s'engage à : 

adapter la société tant physiquement que psychologiquement 

apporter une assistance, des soins et une possibilité d'emploi 

améliorer l'accès aux lieux publics et aux moyens de transport 

créer des mesures de prévention de l'invalidité 

favoriser la rééducation des personnes handicapées. 

Il s'ensuit la création de 250 emplois d'auxiliaires de vie afin de faciliter le maintien à 

domicile. De même, le décret du 4 août 1980 statue sur la politique du logement adaptable : 



les normes de construction sont établies avec précision, ces normes étant choisies pour (( que 

tous les logements collectifs soient accessibles, l'accessibilité signifiant que toute personne 

en fauteuil roulant doit pouvoir circuler dans les lieux de vie sans aide extérieure ~(15) .  

De nombreuses lois seront votées : 

- loi du 10 juillet 1987 relative à l'emploi des handicapés 

- loi du 10 juillet 1989 relative à l'éducation 

- loi du 1 3 juillet 199 1 relative à l'accessibilité des différents lieux 

- loi du 17 janvier 2002 relative au principe d'un droit à compensation 

- loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du 

système de soins. 

Puis l'année 2003 est proclamée ((année européenne des personnes handicapées )) par le 

Conseil de l'Union Européenne avec comme objectifs la non discrimination, l'égalité des 

chances et la pleine participation à la société. 

II. DEFINITIONS 

A. Classification Internationale des Handicaps 1 (CIH 1) 

Cette première classification a été établie en 1980 par l'O.M.S, permettant de considérer le 

handicap autant comme un problème individuel médical que comme un problème collectif 

social. En effet, elle repose sur l'intégration de deux modèles : 

le modèle strictement médical dans lequel on considère le handicap comme une 

conséquence d'une maladie, d'un traumatisme ou tout autre problème de santé 

nécessitant des traitements médicaux prodigués par des professionnels de santé. Le 



but étant, si ce n'est de guérir, du moins d'améliorer l'état de santé des handicapés. 

Pour répondre à cela, la politique de santé s'intéresse principalement à la notion de 

soins médicaux 

le second modèle se veut plus social, avec la notion que le handicap n'appartient pas 

seulement à la personne handicapée mais qu'il est bien le résultat de situations créées 

par la société. 

Il ne s'agit donc plus uniquement du handicap individuel (( maladie à traiter )) mais 

également d'un problème collectif pour favoriser l'intégration des personnes dans la 

société (53). 

Trois notions sont donc définies : 

la déficience : 

elle correspond à une perte de substance quelle qu'elle soit, ou à l'altération d'une 

fonction ou d'une structure physiologique, psychologique ou anatomique. Elle peut 

être temporaire ou définitive, résultant d'une maladie ou d'un accident. 

l'incapacité : 

elle correspond à une réduction partielle ou totale de la capacité d'accomplir une 

activité considérée comme « normale )) pour un être humain. Elle peut être la 

conséquence directe d'une déficience ou être la réponse de l'individu à une 

déficience physique, sensorielle ou autre. Elle concerne les activités et les 

comportements de la vie quotidienne. 

e le handicap : 

c'est le désavantage social pour un individu donné qui résulte d'une déficience ou 

d'une incapacité et qui limite ou interdit l'accomplissement d'un rôle considéré 



comme normal, compte tenu de l'âge, du sexe et des facteurs socioculturels. Il 

représente la socialisation d'une déficience ou d'une incapacité avec ses conséquences 

culturelles, sociales, économiques et environnementales (20). 

Le handicap survient quand les « rôles de survie » deviennent difficiles à réaliser. Ces « rôles 

de survie » sont six dimensions-clés pour lesquelles la compétence de l'individu est 

nécessaire, c'est-à-dire l'orientation, l'indépendance physique, la mobilité, l'occupation, 

l'intégration sociale et l'indépendance économique. 

On peut alors définir le handicap selon le schéma de Wood réalisé en 1975 : 

maladie + déficience --+ incapacité -+ désavantage 

- - - - - - - - 

situation situation situation situation 

intrinsèque extériorisée objectivée socialisée 

Grâce à ce modèle, une véritable politique sociale et de santé peut se mettre en place avec le 

développement d'une politique de santé publique (domaine purement médical), le 

développement de la rééducation et de l'appareillage (concernant la déficience pure), le 

développement des aides techniques (concernant l'incapacité) et enfin la politique d'aide à 

l'emploi (domaine social). 



B. Classification Internationale du Fonctionnement (CIFI 

Il s'agit de la révision de la CM[ 1 réalisée le 09 mai 2002, intitulée « Classification 

Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé » . 

Cette version amène une vision plus dynamique de la personne handicapée ; on ne la définit 

plus sur ses incapacités (ce qu'elle ne sait pas faire) mais sur ses capacités de participation 

(3 8)- 

En effet la CIH 1 excluait la dimension environnementale alors que la CIF insiste sur le rôle 

de l'environnement dans l'aggravation ou l'atténuation des déficits. 

Ainsi, elle redéfinit la déficience, et la désigne comme un problème des fonctions organiques 

ou des structures anatomiques, sous forme d'écart ou de perte importante, avec la notion de 

limitation d'activités et de participation dans sa nature, sa durée et sa qualité. 

Elle met également en parallèle le terme « handicap », qui regroupe la notion de déficience, 

de limitation d'activité ou de restriction de participation, avec le terme « fonctionnement )) 

qui regroupe tous les aspects de la santé qui ne posent pas de problème. Ainsi l'état de 

fonctionnement et de handicap d'une personne résulte de l'interaction entre ses problèmes de 

santé et les facteurs environnementaux et personnels. 

On distingue ainsi 2 parties dans cette nouvelle classification : 

- une première partie dans laquelle on détaille : 

. l'organisme : défini par les structures anatomiques, les fonctions des 

systèmes organiques 

. les activités et la participation : définies comme l'aspect du 

fonctionnement d'un point de vue individuel et social 

À partir de ces 2 notions va s'établir un codage : soit les aspects de santé 

posent problème et on se trouve dans le cadre du handicap, soit ils n'en 

posent pas et on entre dans le cadre du fonctionnement. 



- une deuxième partie relative au cadre de vie de la personne dans lequel 

interviennent : 

. les facteurs environnementaux : environnement physique, social.. . 

. les facteurs personnels : définis comme les caractéristiques de la 

personne pouvant avoir une influence, sans faire partie de son état de santé 

(âge, sexe, etc.. . .) 

Là aussi, on pourra établir un codage afin de dire si ces facteurs ont une 

influence positive ou négative (Annexe 1). 

Deux nouvelles notions sont ainsi définies : 

les limitations d'activité (difficultés que rencontre une personne dans l'exécution 

d'une tâche ou d'une action) 

les restrictions de participation (problèmes qu'une personne peut rencontrer dans son 

implication face à une situation de vie réelle). 

Un nouveau schéma est donc proposé : 

maladie + déficience + restriction d'activité -+ restriction de participation 

C. La médecine ~hvsiaue et de réada~tation 

C'est une spécialité médicale dont l'objectif est la rééducation et la réadaptation des 

personnes dites handicapées ou qui présentent, à la suite d'une maladie, un certain nombre de 

désavantages, conséquences de séquelles diverses de leur maladie (39). 



Cette spécialité n'a été officialisée qu'en 1968 par l'OMS avec d'abord la création d'un 

Certificat d'Etudes Spéciales de rééducation et de réadaptation puis, en 1984, la création d'un 

Diplôme d'Etudes Spécialisées (57). 

La rééducation 

a pour objectif de réduire l'incapacité, c'est-à-dire améliorer l'indépendance pour la 

déambulation, la toilette, l'habillage, le contrôle vésico-sphinctérien, donc améliorer le score 

fonctionnel de la personne, du moins le maintenir stationnaire (8). Elle redonne un maximum 

d'efficience motrice au patient et améliore les outils de communication et de participation. 

La réadaptation 

envisage plus particulièrement les nouvelles conditions et les perspectives d'un éventuel 

retour à domicile. Cette phase de réadaptation est la condition d'une bonne réinsertion sociale 

du patient, réinsertion tant socioprofessionnelle que scolaire et familiale. 

L'objectif reste unique : favoriser l'autonomie et l'intégration de la personne handicapée dans 

son environnement et donc favoriser le retour à domicile. 

Pour ce faire, la médecine de réadaptation se fonde sur un modèle qu'on pourrait résumer 

ainsi (1) : 

- qui ? : correspond à l'individu biologique et psychologique avec ses lésions, ses déficiences 

et ses incapacités 

- pour faire quoi ? : c'est-à-dire la mise en place d'un projet de vie, les objectifs à atteindre, 

les actions à réaliser 

- comment ? : existence d'une gêne ou non à la réalisation d'un acte, obligation d'une aide 

matérielle ou d'une aide humaine pour la réalisation de celui-ci 

- où et quand ? : nécessité d'intégrer l'environnement, les lieux de vie, l'entourage familial, 

le milieu socio- professionnel, le contexte économique et administratif 



Les actions de la médecine physique et de réadaptation sont donc multiples : 

- en premier lieu, la réparation des lésions si cela est possible, ainsi que la prévention des 

lésions secondaires, d'où l'intérêt de la mise en place précoce des mesures de prévention 

secondaire. On est là plus dans un domaine de reconstruction anatomique (chirurgie 

d'allongement du tendon d'Achille, dérivation urinaire, neurochirurgie, kinésithérapie, etc.. .) 

- si la réparation n'est pas complète, il faut alors employer des mécanismes de compensation 

en utilisant divers appareillages (aides techniques à la déambulation et aux différents actes de 

la vie quotidienne, orthèses, prothèses, etc.. .) 

- une fois ces moyens de compensation mis en place, la difficulté réside dans leur adaptation 

aux différents environnements, leur utilisation, sans oublier que les acquis et les 

performances doivent être maintenus (kinésithérapie d'entretien, ergothérapie, aides 

techniques et humaines, modification du lieu de vie, etc.. . .) 

III. LES MOYENS DE COMPENSATION DU HANDICAP 

A. Aides techniques 

O Définition 

On appelle aide technique « tout produit, instrument, équipement ou système technique 

utilisé par une personne handicapée, fabriqué spécialement ou existant sur le marché, destiné 



à prévenir, compenser, soulager ou neutraliser la déficience, l'incapacité ou le handicap » 

(29). 

Ces aides restent un des moyens les plus importants pour assurer une réadaptation médicale 

et sociale du patient en augmentant son indépendance et son autonomie. 

O Classification 

les aides pour la rééducation : 

rééducation fonctionnelle, prévention des escarres grâce à de nombreux modèles de lit : 

lit clinique avec matelas anti-escarre, lit à eau, lit à air, lit fluidisé, lit électrique 

mais aussi les coussins anti-escarre adaptés soit à un handicap léger soit à une pathologie 

plus lourde comme une hémiplégie ou une tétraplégie. 

les aides pour les soins personnels : 

- les aides pour l'hygiène : 

aides à la toilette ( accessoires de baignoire et douches, comme barres d'appui, 

fauteuils adaptés, planches de bain mais aussi des petits accessoires comme par 

exemple : porte- peigne, éponge à long manche,etc.. .) 

- accessoires pour WC : surélévateur, fauteuil garde-robe, etc . . . 

- accessoires pour incontinence urinaire : étui pénien, pistolet, pistolet anti-reflux, 

sondage à demeure, auto-sondage, etc.. . . 

les aides pour l'habillage : 

crochets, tire-bas, enfile-bouton, chausse-pied, etc.. . 

les aides pour la nutrition : couverts adaptés, assiette anti-dérapante,etc.. . 



les aides pour les déplacements : 

- les aides à la marche : canne simple, canne tripode, béquilles, 

déambulateur 

- les fauteuils roulants : manuels, électriques 

- les aides pour les transferts : lève-malade, barres d'appui, potence, 

planche 

les adaptations de véhicules 

les aides pour l'adaptation des logements : 

mobilier spécialisé (sièges, tables, lit), aménagement de l'environnement (cuisine 

ergonomique) 

les aides à la communication, à l'information et à la signalisation : 

- aides électro-optiques : téléviseurs-loupes, télé agrandisseurs, logiciels 

d'agrandissement 

- aides à l'écriture : guide-main, logiciels d'écriture 

- aides à la lecture : tourne-pages, chevalet de lecture, porte-livre, livre imprimé 

en gros caractères 

- accessoires téléphoniques : téléphones visuels, vidéophones, amplificateurs 

de son, téléphones à touches larges 

- systèmes d'alarme : détecteurs et avertisseurs de mouvements, systèmes 

personnels d'alarme d'urgence (1 1) 

- outils informatiques : clavier simplifié à grosses touches, mono ou bi-manuel, 

substitut à la souris (trackball, joystick, souris optique), systèmes prédictifs 

d'aide à la saisie 



- pilotage de l'habitat (domotique) : par l'intermédiaire de télécommandes qui 

permettent : 

- l'ouverture ou la fermeture des portes, des volets 

- la mise sous tension du téléviseur 

- moduler l'éclairage 

- décrocher le téléphone 

- régler la température 

O Caractéristiques 

Les aides techniques, pour pouvoir être utilisées de façon efficace par le patient, doivent 

présenter certaines caractéristiques (5) : 

- efficacité : 

pour qu'une aide technique soit efficace, sa prescription doit être justifiée et son 

utilisation par le patient maîtrisée 

- fiabilité : qui sous-entend une fiabilité de l'équipement lui-même mais 

également un apprentissage parfait par le patient 

- simplicité d'utilisation, maniabilité 

- solidité 

- discrétion, esthétisme 

- accessibilité : 

pour qu'un patient se procure une aide technique, il faut en effet qu'il connaisse 

son existence et le moyen de se la procurer. Une information est donc nécessaire 

de la part des prescripteurs et des ergothérapeutes. 



O Critères d'acceptation 

Les aides techniques sont prescrites après réalisation d'un bilan complet : 

fonctionnel mais aussi d'autonomie, intellectuel et psychologique, sachant que ces aides vont 

être temporaires ou définitives, voire évolutives. 

Donc, pour une bonne utilisation et une acceptation de ces aides, il faut réunir 3 critères 

fondamentaux : 

- la justification du choix de l'aide par le prescripteur 

- la maîtrise optimale de l'utilisation par le patient 

- le développement de moyens d'information entre les intervenants (prescripteurs, soignants, 

services sociaux et administratifs et patients). 

B. Aides humaines 

+:+ Les aides médicales à domicile sont représentées par 

O les Ergothérapeutes : 

ils interviennent principalement pour organiser le retour à domicile mais 

assurent également un suivi régulier 

O les Infirmiers : 

ils assurent tous les soins inhérents au handicap : soins d'escarre, sondages 

urinaires, soins de stomie, préparation et administration des médicaments, 

etc.. . 

O les Kinésithérapeutes : 

ils interviennent à domicile pour poursuivre le travail de rééducation 



O les Orthophonistes et les Orthoptistes 

poursuivent la rééducation de la parole, de l'écriture et de la lecture 

O le Médecin traitant : 

son rôle consiste à évaluer l'état de santé de son patient et à prévenir les 

complications, tout en essayant d'harmoniser les actions des différents 

intervenants. 

Q Les aides sociales sont représentées par : 

les assistantes sociales 

les auxiliaires de vie 

les aides ménagères 

= les services de portage de repas 

les associations d'aide aux handicapés 

Il ne faut pas oublier l'entourage familial qui apporte une aide considérable, si ce n'est 

la plus importante. 

C. Aides financières 

= L'AAH 



mise en place en 1987 elle est attribuée aux personnes de 20 à 60 ans ayant un taux 

d'incapacité permanente d'au moins 80% (ou de 50 à 80% si la COTOREP,remplacée 

depuis la loi du 11 février 2005 par la Commission des Droits et de l'Autonomie des 

Personnes Handicapées (CDAPH), reconnaît l'impossibilité de trouver un emploi du fait 

du handicap). Elle tient compte des ressources du bénéficiaire. A partir de 60 ans, elle se 

transforme en pension vieillesse. 

les allocations compensatrices : 

- l'allocation compensatrice pour aide d'une tierce personne, remplacée par la 

prestation de compensation du handicap depuis la loi de février 2005 : elle est 

attribuée, sur avis de la CDAPH, aux personnes de plus de 16 ans ayant une 

incapacité permanente d'au moins 80% et dont l'état nécessite l'aide d'une 

tierce personne pour la plupart des actes de la vie courante. Son attribution est 

liée au même plafond de ressources que I'AAH. 

- l'ancienne allocation compensatrice pour frais professionnels fait, elle aussi, 

partie de la prestation de compensation: elle est attribuée, après avis de la 

CDAPH, à une personne handicapée dont l'incapacité atteint au moins 80% et 

qui exerce une activité professionnelle 

les allocations logement : 

- l'allocation de logement social : versée par la Caisse d'Allocations Familiales 

(C.A.F) aux personnes atteintes d'une incapacité permanente d'au moins 80% 

ou reconnues travailleur handicapé par la CDAPH 

- l'allocation de logement à caractère familial, versée aux familles percevant les 

prestations familiales 



la pension d'invalidité : versée aux personnes de moins de 60 ans dont l'invalidité 

réduit au moins de 213 la capacité de travail 

la rente d'incapacité permanente liée à un accident de travail 

.prestations pour l'obtention d'appareillage (orthèses, prothèses) : il est pris en charge 

par la sécurité sociale au titre des prestations légales sur la base du Tarif 

Interministériel aux Prestations Sociales (T.1.P.S) (remplacé en mars 2005 par la Liste 

des Produits et des Prestations remboursables) (23). 

IV. LE RETOUR A DOMICILE 

A. Ouelles issues après l'hospitalisation ? 

Les personnes handicapées physiques subissent souvent une longue période d'hospitalisation 

pendant laquelle il faudra réfléchir au logement le plus adapté suite à cette hospitalisation. 

Plusieurs possibilités : hébergement en MAS (maison d'accueil spécialisée), foyers 

spécialisés, hospitalisation en services spécialisés et enfin le retour à domicile. 

Nous ne nous intéresserons ici qu'au retour à domicile qui reste l'issue privilégiée. 

La décision d'un tel choix se fait au cours de l'hospitalisation, lors de réunions 

multidisciplinaires comprenant médecins, ergothérapeutes, kinésithérapeutes, infirmiers, 

assistantes sociales et famille du patient. Un bilan d'autonomie est réalisé. Au moment où 

l'équipe soignante a la capacité d'évaluer les fonctions motrices et fonctionnelles du patient, 

lorsque les objectifs de rééducation sont (ou vont être) atteints, une visite à domicile peut être 

envisagée. La décision est prise avec le patient et sa famille et fait l'objet d'une prescription 

médicale (3 1). 

La visite peut être organisée à plusieurs moments de l'hospitalisation : 



- soit lors d'un week-end thérapeutique (permissions données au cours de 

l'hospitalisation) pendant lequel le patient va pouvoir retrouver son lieu de vie 

antérieur ; les ergothérapeutes doivent alors s'assurer que le matériel existant 

convient au patient et qu'il peut organiser ses déplacements en toute sécurité. 

- mais le plus souvent cette visite s'effectuera lorsque le retour à domicile est 

envisagé, après une ou plusieurs permissions thérapeutiques qui auront permis 

de relever les principales difficultés. L'ergothérapeute se rend alors sur place 

en présence du patient, de sa famille et, dans certains cas, d'un 

kinésithérapeute, d'une assistante sociale. Il peut ainsi réaliser un bilan des 

aides nécessaires en établissant un bilan de locomotion (choix d'un fauteuil 

roulant par exemple), des transferts (matériel etlou aides humaines), des 

activités corporelles élémentaires (aménagement salle de bain, WC), des 

activités de la vie quotidienne (repas, courses, ménage, loisirs, délivrance des 

médicaments). Il peut également apporter du matériel pour réaliser des 

simulations. Aidé d'un plan du logement, il pourra donc s'assurer de 

l'accessibilité intérieure et extérieure. 

L'ergothérapeute rédige ensuite un projet d'aménagement (13) avec des plans si les travaux 

sont importants, sachant que la plupart des aménagements concernent l'accessibilité 

(extérieure et intérieure) et l'adaptation des sanitaires. 

Pour que ces aménagements puissent être réalisés, le patient est également aidé par 

l'assistante sociale qui effectue un bilan financier en fonction des revenus personnels, 

d'éventuelles indemnisations lorsqu'il s'agit d'accidents du travail ou accidents causés par un 

tiers. 

Il faut bien réaliser qu'on doit considérer la sortie comme une continuité par rapport à 

l'hospitalisation et non comme une rupture. Il faut donc établir un projet de sortie 

personnalisé (22) défini comme étant l'assemblage de moyens et l'harmonisation de 

méthodes confrontés à la réalité, autour de la personne handicapée et de son projet de vie, en 



tenant compte de la personne elle-même, du monde hospitalier et de l'entourage sanitaire et 

social. C'est donc à partir de ces trois axes que la réalisation de la sortie se fera : 

- d'abord en évaluant les données personnelles du patient : son état clinique 

présent mais aussi les éventuelles complications à venir, son état 

psychologique, l'analyse de ses besoins, tout ceci devant être répété dans le 

temps 

- ensuite en identifiant les ressources nécessaires tant sur le plan technique 

(aménagements du domicile, aides techniques), que sur le plan humain 

(personnel soignant, acteurs sociaux, aide à l'entourage) 

- enfin en établissant une continuité des soins avec une coordination étroite 

entre les professionnels hospitaliers et les professionnels libéraux 

B. Politiaue de santé en faveur du retour à domicile 

1. Recommandations de l'ANAES 

Elles apparaissent dans le bulletin officiel du Ministère de la Santé (29 septembre 2004) pour 

favoriser le retour à domicile des personnes handicapées et assurer son bon fonctionnement 

(17). Elles prévoient donc, après le retour à domicile du patient : 

- d'organiser un soutien personnalisé en fonction des besoins psychosociaux du 

patient qui seront régulièrement réévalués 

- d'organiser des consultations dans l'unité de soins d'origine 

- d'assurer un suivi médical les premières années : neurologique à 3 mois et 1 an, en 

médecine physique et de réadaptation à 6 mois, 1 an puis tous les 2 ans 

- d'organiser la continuité des soins et d'élargir l'information 



- de préparer la suspension de certaines thérapeutiques 

- de prévoir un suivi médical à long terme à la recherche de complications 

- de dépister une éventuelle régression des acquis, une dépression du patient, de son 

entourage 

- de prendre en compte la vie psychoaffective du patient 

Outre la description des nombreuses aides techniques existantes ainsi que les services de 

soins et d'aide à domicile, ces recommandations décrivent non seulement les facteurs 

pouvant favoriser le retour à domicile mais surtout son bon fonctionnement à long terme en 

tenant compte de la notion d'évolutivité. 

2. La loi du 11 février 2005 

En s'appuyant sur la CIF, la loi redéfinit le handicap : 

« constitue un handicap toute limitation d'activité ou restriction de participation à 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 d'un trouble de santé invalidant ». 

On retrouve ici les notions de limitation d'activité et de restriction de participation déjà 

citées. 

Les principaux objectifs de cette nouvelle loi sont la compensation et l'accessibilité, 

venant modifier toutes les lois précédentes consacrées au handicap. Elle a été créée pour 



« l'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes 

handicapées » (26). 

En voici les principales mesures : 

1) garantir aux personnes handicapées le libre choix de leur projet de vie : 

- compenser les conséquences du handicap : 

c'est apporter une réponse appropriée aux besoins spécifiques avec la création 

d'une « prestation de compensation du handicap », distincte de l'AAH, qui 

remplace l'ancienne allocation compensatrice. Elle est affectée aux charges liées 

au besoin d'aides humaines et techniques, à l'aménagement du logement et du 

véhicule (et des moyens de transport en général), à l'acquisition ou à l'entretien 

des produits liés au handicap. 

- assurer un revenu d'existence : 

en cumulant I'AAH et les revenus d'une activité professionnelle, favorisant 

ainsi la reprise d'une activité à temps réduit 

- valoriser le travail en Centre d'Aide par le Travail : 

avec des modulations de salaire plus respectueuses du travail effectué et une 

facilitation au passage en entreprise adaptée 

2) permettre une meilleure participation à la vie sociale : 

- assurer l'intégration scolaire : 



avec inscription dans l'école la plus proche du domicile ou, le cas échéant, dans 

un établissement adapté 

- faciliter l'insertion professionnelle : 

avec la transformation des Ateliers Protégés en ((Entreprises Adaptées » qui 

intégreront non plus le milieu protégé mais le milieu ordinaire de travail. De 

plus, la Fonction Publique devra payer une contribution si le taux d'emploi des 

travailleurs handicapés n'atteint pas 6% 

- rendre le cadre de vie plus accessible : 

avec l'obligation d'accessibilité des espaces publics, des transports et des 

bâtiments neufs ainsi que l'obligation de mise en accessibilité des 

établissements existants avec un délai maximum de 10 ans ( notion déjà relevée 

dans la loi du 1 3 juillet 199 1 mais sans notion de délai) 

3) placer la personne handicapée au cœur des dispositifs qui la concernent : 

- la création des « Maisons Départementales des Personnes Handicapées » 

(MDPH).Elles consistent en une équipe pluridisciplinaire qui évalue les besoins 

de compensation des personnes handicapées et aide à la mise en place d'un plan 

personnalisé (50). 

Pratiquement, la personne handicapée exprimera ses attentes concernant ses 

aides humaines et techniques, l'aménagement de son logement, ses activités 

professionnelles : cela constituera son projet de vie. 

- création de la Commission des Droits et de l'Autonomie des Personnes 

Handicapées qui regroupe la COTOREP et la Commission Départementale de 

1'Education Spéciale (CDES).Elle doit fonctionner en s'appuyant sur l'équipe 



pluridisciplinaire qui évalue les besoins de la personne et lui propose un « plan 

personnalisé de compensation )) (49). 

Cette équipe doit réunir des professionnels nommés par le directeur de la 

MDPH. 

La mise en route de ce projet a débuté en janvier 2006. 

Cette nouvelle loi a donc pour objectif d'intégrer les personnes handicapées dans la société 

en valorisant leurs capacités et leurs potentialités tout en compensant leurs manques. 

C. Les conditions du retour à domicile 

Nous avons vu précédemment qu'il fallait réunir certaines conditions favorables pour qu'une 

personne handicapée rejoigne son domicile, dépendantes : du type de handicap, de la 

personnalité individuelle du patient, du contexte familial, du milieu socioprofessionnel, du 

contexte économique, de l'âge, de la situation géographique. Ces facteurs, variables d'un 

sujet à l'autre, vont ainsi définir le concept de qualité de vie (12). 

En effet, si une personne handicapée retourne à domicile, le but est d'avoir un maximum 

d'autonomie avec la poursuite des acquis pour obtenir la meilleure qualité de vie possible. 

Pour ce faire, il faut prescrire les moyens de compensation nécessaires, réaliser les 

aménagements du domicile, favoriser la réinsertion professionnelle, mais surtout il faut 

réévaluer périodiquement le bien-fondé des prescriptions et la satisfaction des patients, tout 

ceci en développant la communication entre les divers intervenants qu'ils soient hospitaliers 

ou libéraux. 

Car, si le retour à domicile a été géré au moment de la sortie d'hospitalisation, on se rend 

compte que, après une certaine période passée à ce domicile, les attentes des patients 

changent, leur état clinique évolue, leurs besoins aussi et que les moyens de compensation 

initiaux ne sont plus adaptés ou plus utilisés (2). 



Il faudrait donc pouvoir évaluer l'efficacité des moyens mis en œuvre parallèlement aux 

attentes de l'utilisateur et à ses capacités, mais aussi en fonction du contexte dans lequel ce 

projet doit être accompli. 

L'efficacité des moyens de compensation est reconnue avec ses indications, contre- 

indications, méthode d'apprentissage, mais il faut aussi intégrer l'acceptabilité par le patient, 

sinon le matériel ne sera pas utilisé. Il faut en effet qu'il soit performant mais également 

facile d'emploi, mobilisable, fiable, etc.. .Et ce n'est qu'après une utilisation de ces moyens 

de compensation au quotidien qu'on se rendra compte de certaines difficultés. 

C'est pourquoi nous avons réalisé une enquête auprès d'une population handicapée physique, 

retournée à domicile depuis une certaine période, afin de préciser ces difficultés rencontrées 

au quotidien, d'essayer de définir des facteurs ayant pu influencer la survenue de ces 

problèmes, ceci dans le but de trouver des solutions pour que le maintien à domicile s'intègre 

dans un programme de soins de continuité avec l'intervention d'une équipe pluridisciplinaire. 



METHODOLOGIE 



1. CRITERES DE SELECTION 

Nous avons réalisé une enquête descriptive portant sur 28 personnes handicapées physiques 

retournées à domicile depuis au moins deux ans. 

A. Définition de la po~ulation 

La population de cette enquête est représentée par 28 personnes : 213 d'hommes et 113 de 

femmes. 

La tranche d'âge étudiée s'étend de 19 à 72 ans. 

L'ensemble de la population réside en Lorraine. 

B . Caractéristiques de la population 

. Caractéristiques cliniques : 

II s'agit de personnes handicapées physiques présentant des pathologies représentatives des 

handicaps physiques retrouvés dans la population générale, à savoir : 



- locked in syndroml, 

- sclérose en plaques, 

- hémiplégie post-traumatique ou séquellaire d'un AVC (accident vasculaire cérébral) 

ou d'un processus tumoral, 

- paraplégie post-traumatique ou séquellaire d'un AVC ou d'un processus tumoral, 

- tétraplégie post-traumatique. 

Nous aurions pu classer ces pathologies en deux catégories : 

-lésions encéphaliques comprenant les AVC, les traumatismes crânio-encéphaliques, 

les processus tumoraux 

-lésions spinales, représentées essentiellement par les lésions post-traumatiques, 

mais il était important de prendre en compte les handicaps et non les seules étiologies pour 

que notre étude s'inscrive bien dans un contexte « situationnel » et environnemental. 

Parmi les 28 patients inclus, voici les proportions retrouvées des différentes lésions 

neurologiques citées précédemment : 

- 2 sont atteints d'un locked in syndrom (7%), suite à un accident vasculaire 

cérébral ischémique dans les deux cas 

Littéralement « syndrome d'enfermement », il s'agit d 'un état neurologique consécutif le plus souvent à un 

AVC ischémique (ou hémorragique) ou, plus rarement, à un traumatisme. Il se traduit par une paralysie 

complète, hormis le clignement des paupières, avec une incapacité de parler mais avec un état de conscience et 

des facultés intellectuelles intactes 



- 4 sont atteints de sclérose en plaques (14%) : deux patients présentant 

essentiellement un déficit à type de paraplégie (en plus des autres atteintes 

sensitives des membres supérieurs ainsi que des troubles vésico-sphinctériens), 

les deux autres présentant un déficit à type de tétraplégie complète 

- 5 sont atteints de paraplégie (18%) : d'étiologie post-traumatique dans 2 cas, 

suite à processus ischérnique dans 2 cas et suite à un processus tumoral dans 1 

cas 

- 8 sont atteints d'hémiplégie (29%) : suite à un accident vasculaire cérébral 

ischémique dans 4 cas, post-traumatique dans 3 cas, suite à un processus 

tumoral dans 1 cas 

- 9 sont atteints de tétraplégie (32%) tous d'origine post-traumatique 

. Choix et caractéristiques de la population étudiée: 

Le recrutement de la population s'est effectué à partir du registre de patients du centre de 

réadaptation de Lay-Saint-Christophe.11 s'agit d'un centre spécialisé dans la rééducation et la 

réadaptation de personnes handicapées souffrant de déficiences nerveuses sévères et dans 

lequel on retrouve toutes les pathologies précédemment citées, toutes les personnes 

sélectionnées y ayant effectué un séjour. 

Les critères d'inclusion retenus sont les suivants : 

Nous avons choisi 28 personnes retournées à domicile depuis au moins deux ans, en 

effectuant un tirage au sort. 

Nous avons inclus les personnes porteuses d'un handicap physique, ayant séjourné au centre 

de Lay-Saint-Christophe, et ayant rejoint leur domicile depuis au moins 2 ans. 



Nous avons retenu toutes les tranches d'âge représentées au centre, allant de 1 Sans à 75ans. 

Nous avons également retenu toutes les pathologies représentées. 

A noter que les personnes incluses appartiennent à une zone limitée à la région lorraine. 

Le sex- ratio hommelfemme de la population est de 1,s 

L'âge des patients varie de 19 à 72 ans : 

- l'âge médian des hommes est de 40 ans 

- l'âge médian des femmes est de 45 ans 

La répartition des patients peut se définir ainsi : 

Figure 1 : Répartition des patients en fonction de l'âge et du sexe 
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Nous avons conscience du faible effectif sur lequel repose cette étude, mais ce travail 

préliminaire tente principalement de montrer les grands axes des difficultés de la population 



handicapée. Une étude à plus grande échelle devra être réalisée par la suite. Il faudra discuter 

des résultats que nous allons avancer avec la mise en place de protocoles validés. 

II. METHODE 

A. Premier recueil d' informations 

Pour réaliser notre étude sur les difficultés rencontrées après le retour à domicile, nous avons 

établi un questionnaire que nous avons adressé à chaque patient par courrier, ainsi qu'une 

note explicative (Annexes 2a et 2b). 

Le questionnaire était anonyme, sans contact téléphonique préalable, et, dans le courrier 

explicatif, une date souhaitée de renvoi avait été notifiée. Nous assurons donc une garantie de 

confidentialité, même si les dossiers d'hospitalisation étudiés sont nécessairement nominatifs 

au début de l'enquête, pour permettre leur éventuelle consultation. 

Pour valider la faisabilité de ce questionnaire, nous avons également réalisé un pré-test 

auprès d'une personne handicapée physique ne faisant pas partie de la population 

sélectionnée. 

B. Critères étudiés 

Notre questionnaire était composé de 14 items 

>le Neuf items portaient sur les quatre grandes fonctions qui nécessitent des moyens de 

compensation (aides techniques etlou humaines) : 



- la rééducation : lits médicalisés, matelas anti-escarre 

- les déplacements : aides à la marche, fauteuils roulants, aides au transfert 

- les soins personnels : aides à l'hygiène (aide à la toilette, accessoires pour les WC, 

aides pour l'incontinence urinaire), aides pour l'habillage, aides pour l'alimentation 

- la communication : utilisation de téléphones, d'ordinateurs, de systèmes de 

commande électrique 

Pour chacun de ces domaines, nous avons posé des questions similaires pour faciliter les 

réponses : 

Le but était de savoir si : 

- les patients étaient en possession de l'aide décrite, la réponse étant binaire 

- quelles difficultés ils rencontraient en cas de réponse positive, avec une proposition de 

réponses ainsi qu'un espace de commentaire libre 

- et en cas de réponse négative, également un choix de réponses pouvant l'expliquer 

Les réponses pré-définies ont été choisies grâce aux données bibliographiques qui nous ont 

orienté vers les principales difficultés rencontrées. 

De plus, au terme des différents groupes d'items, nous avons ajouté une question sur le 

ressenti global en ce qui concerne la facilité à se déplacer, la facilité à réaliser les actes de la 

vie quotidienne et la facilité à communiquer. 

>le Deux items portaient sur le suivi médical : 

- fréquence du contact avec le médecin généraliste et implication de celui-ci dans le 

bon déroulement du maintien à domicile 

- fréquence du contact avec les médecins du centre de réadaptation 



* Un item portait sur les associations de handicapés : 

- appartenance à l'une d'elles, avec réponse binaire 

- nom de l'association en cas de réponse positive 

- et en cas de réponse négative, choix de réponses 

* Un item portait sur les aides financières : 

- réponse binaire concernant leur attribution 

- type de prestation, si réponse positive, avec choix de réponses 

- en cas de réponse négative, choix de réponses 

* Un item portait sur l'activité professionnelle : 

- réponse binaire quant à une activité en cours 

- type de poste occupé avec choix de réponses 

- en cas de réponse négative, choix de réponses 

Pour terminer notre questionnaire, nous avons laissé un espace libre permettant aux patients 

de s'exprimer sur toute autre difficulté qu'ils aimeraient exposer. 

C. Deuxième recueil d'informations 

Après avoir recueilli les questionnaires et débuté l'analyse des résultats, il nous a semblé 

utile de réaliser une enquête complémentaire. Pour cela, nous avons rédigé quelques 

questions simples, que nous avons posées aux patients par téléphone, ce qui a permis un 



contact plus direct et plus humain, étant donné que les questions, même orientées, amenaient 

à des commentaires libres (Annexe 3). 

En effet, au cours de notre analyse, nous nous sommes aperçus d'une discordance entre le 

matériel prescrit à la sortie de l'hospitalisation et le matériel utilisé, nous avons donc voulu 

savoir pourquoi. 

De même, nous leur avons demandé s'ils jugeaient utile, voire nécessaire, la mise en place 

d'un suivi régulier par l'équipe de réadaptation, sous forme d'un contact téléphonique, ou par 

le biais d'un questionnaire ou d'une visite à domicile, le but de ce travail étant d'essayer de 

trouver des moyens pour que le maintien à domicile des patients ne devienne pas une 

difficulté quotidienne. 

Nous leur avons donc également demandé s'ils savaient à qui s'adresser quand un problème 

survenait, qu'il s'agisse d'un problème technique ou humain ou d'une simple interrogation. 

Cette seconde étape nous a donc permis d'ouvrir la discussion sur ce que les patients 

attendaient pour améliorer leur quotidien. 

III. METHODES D'EVALUATION 

A. Ouestionnaire écrit 

Après le recueil des données, nous avons réalisé une analyse descriptive en établissant des 

pourcentages sur les différentes variables étudiées. 

Ainsi, nous avons pu identifier et quantifier : 



- les difficultés rencontrées dans les domaines étudiés (rééducation, déplacements, 

soins personnels et communication) 

- les difficultés ressenties par les patients dans ces mêmes domaines 

Nous avons pu également, grâce aux dossiers d'hospitalisation des patients, réaliser une 

comparaison entre les prescriptions d'aides techniques et humaines faites en fin de séjour, et 

leur utilisation réelle, et ainsi mettre en évidence une éventuelle inadéquation entre les deux. 

De plus, nous avons essayé d'identifier d'éventuelles causes pouvant expliquer les difficultés 

citées, en utilisant plusieurs variables : le sexe, la pathologie, la Mesure de l'Indépendance 

Fonctionnelle (MIF)~ (Annexe 4).La MIF choisie était celle relevée à la fin de 

l'hospitalisation. 

B. Questionnaire télé~honique 

Là aussi, nous avons réalisé une analyse descriptive, mais les questions restant ouvertes aux 

commentaires, il a été difficile de faire une étude quantitative, nous avons donc essayé de 

regrouper les réponses par thèmes. 

Nous avons ainsi identifié certaines raisons expliquant l'inadéquation entre les prescriptions 

initiales et l'utilisation réelle des moyens de compensation. 

MIF : instrument permettant d'apprécier les progrès d'un sujet souffi.ant de déficience fonctionnelle et se 

trouvant en phase de réhabilitation et de réadaptation. C'est une échelle comportant 18 points et 7 niveaux avec 

des notes allant de 18 à 126. 



Nous avons également pu quantifier les besoins des patients concernant une réévaluation 

régulière et ainsi avancer quelques propositions. 



RESULTATS 



1. PRESENTATION DE LA POPULATION 

A. Effectif étudié 

Sur les 28 questionnaires envoyés, nous avons obtenu 21 réponses (soit 

75% de taux de réponse). 

Parmi les sept personnes n'ayant pas renvoyé le questionnaire : 

- une personne était retournée en structure hospitalière, donc n'avait pas pu répondre 

aux questions, qui concernaient essentiellement le mode de vie à domicile. 

- une personne a été perdue de vue : le courrier nous a été retourné pour cause de 

changement d'adresse et sa nouvelle domiciliation n'a pas pu être retrouvée. 

- les cinq autres n'ont pas donné suite. 

Ce sont ces 21 personnes que nous avons recontactées par la suite pour notre 

questionnaire téléphonique. 

B. Caractéristiques é~idémiolorriques 

- répartition selon le sexe : 

62% d'hommes 

38% de femmes 

Donc un sex- ratio de 1,6 (chiffre légèrement inférieur à celui de la sélection initiale 

mais significatif d'une population masculine plus importante au niveau de 

l'échantillon) 



- répartition par tranche d'âge : 

5% ont entre 10 et 19 ans 

14% ont entre 20 et 29 ans 

9% ont entre 30 et 39 ans 

25% ont entre 40 et 49ans 

28% ont entre 50 et 59 ans 

14% ont entre 60 et 69 ans 

5% ont entre 70 et 79 ans 

avec un âge médian de 45 ans 

Figure 2 : Répartition par tranche d'âge 
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- répartition hommes-femmes par tranche d'âge : 

1 0- 19 ans : 1 00% de femmes 

20-29 ans : 67% d'hommes, 33% de femmes 

30-39 ans : 50% d'hommes, 50% de femmes 

40-49 ans : 60% d'hommes, 40% de femmes 

50-59 ans : 83% d'hommes, 17% de femmes 

60-69 ans : 33% d'hommes, 67% de femmes 

70-79 ans : 100% d'hommes 

Figure 3 : Répartition hommes-femmes par tranche d'âge 
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L'âge moyen des hommes est de 46 ans (il était de 40 ans lors de la 

sélection initiale) 

L'âge moyen des femmes est de 44 ans (presque identique à celui de la 

population initiale) 

Caractéristiques cliniques 

b Pathologie 

Parmi les patients ayant répondu : 

- 2 sont atteints d'un LIS (10%) 

- 3 sont atteints d'une SEP (14%) dont 

1 avec tétraplégie complète 

2 avec paraplégie 

- 4 sont atteints de paraplégie (1 9%) dont 

1 d'origine post traumatique 

1 d'origine tumorale 

2 d'origine ischémique 

- 6 sont atteints d'hémiplégie (28%) dont 

3 d'origine post traumatique 

3 d'origine ischémique 

- 6 sont atteints de tétraplégie (29%), tous d'origine post traumatique 



Figure 4 : Répartition selon la pathologie 
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Par rapport à notre sélection initiale, la répartition est à peu près équivalente, sauf en ce qui 

concerne les patients tétraplégiques, pour lesquels nous n'avons obtenu que 67% de 

réponses, pour une moyenne de 80% pour les autres pathologies. 

Figure 5 : Taux de réponses en fonction de la pathologie 
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b M.I.F. 

Elle correspond à la dernière mesure réalisée avant la sortie de l'hôpital. 

La moyenne de la MIF dans la population étudiée est de 721126 

La moyenne de la MIF chez les hommes est de 751126 

La moyenne de la MIF chez les femmes est de 701126 

Figure 6 : Répartition hommes-femmes selon la MIF 
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II. PREMIER RECUEIL D'INFORMATIONS : LE 

OUESTIONNAIRE ECRIT 

Nous avons obtenu un taux de réponse de 100% à toutes les questions, sauf pour quatre 

d'entre elles où l'on a obtenu un taux de 90% (questions no 7, question B, question C, 

question no 1 Ob) (Annexe 2a). 

Les données qui vont suivre sont exprimées en pourcentage pour avoir une vue globale des 

résultats, ce qui ne convient pas forcément à une étude sur un petit échantillon comme la 

nôtre. C'est pourquoi nous avons également exprimé nos résultats sous forme de proportions. 

A. Les moyens de dé~lacements , lits médicalisés 

Le fauteuil roulant 

- 19 personnes en possèdent un (90%), les deux autres personnes n'en ont pas l'utilité, 

du fait d'une mobilité préservée 

- il est manuel dans 58% des cas, électrique dans 42 % des cas 

- lorsque nous nous sommes référés aux dossiers d'hospitalisation des patients, nous 

avons noté que les ordonnances de sortie faisaient état d'une prescription de fauteuil 

roulant électrique plus importante (53%) que celle des fauteuils manuels (47%). 

L'utilisation à domicile des fauteuils roulants électriques apparaît donc inférieure à 

celle prévue. 



Figure 7 : Comparaison utilisation-prescription des fauteuils roulants 

FR manuel 

Les principales difficultés rencontrées quant à l'utilisation des fauteuils roulants : 

- 21% des personnes utilisant un fauteuil roulant manuel le trouvent peu maniable et 

inconfortable. 

- quant aux fauteuils électriques, on ne relève que 10% de difficultés de maniabilité. 

- on remarque que tous les patients évoquant des problèmes avec leur fauteuil roulant ont 

une MIF inférieure à 90, dont pour les % inférieure à 60. 

Ils sont représentés pour moitié par des patients atteints de tétraplégie et l'autre moitié par 

des patients atteints d'hémiplégie. 

Les % sont âgés de moins de 45 ans. 

Il faut cependant noter que certains questionnaires ont été remplis par l'entourage familial et 

non par les patients eux-mêmes, du fait de leur pathologie .En l'occurrence, toutes les 



difficultés mentionnées en ce qui concerne les fauteuils roulants émanent de réponses 

données par les proches. 

Les aides à la marche 

On distingue : 

- les barres d'appui : 

utilisées chez 20% des personnes alors qu'elles avaient été prescrites à 30% 

la principale difficulté mentionnée est le coût trop élevé de l'installation, notée 

chez 113 des utilisateurs 

ce sont surtout les patients atteints d'hémiplégie (213) qui mettent en avant 

cette difficulté 

on ne note pas d'influence de l'âge ou de la MIF 

- le déambulateur : 

utilisé chez 13% des sujets, alors qu'il avait été prescrit à 20% 

la principale difficulté est le rangement, notée chez la moitié des personnes 

dont 50% sont représentés par les patients hémiplégiques 

- les béquilles 

elles sont utilisées par 7% des patients, malgré un taux de prescription de 15% 

mais les utilisateurs ne font état d'aucune difficulté 



Figure 8 : Comparaison utilisation-prescription des aides à la marche 

Les aides au transfert 

On distingue : 

- le lève-malade : 

utilisé par 40% des personnes, alors qu'il avait été prescrit chez 55% 

tous les utilisateurs ont évoqué au moins un problème : pour 213 un problème 

de rangement, pour 113 un problème de coût 

à noter que les 213 sont âgés de moins de 49 ans et que, là aussi, les réponses 

émanent des proches 

- la potence : 

utilisée chez 13% des personnes, n'entraine aucune difficulté. 



- le plan de transfert 

utilisé chez 7% des personnes, lui non plus ne pose aucun problème. 

Le lit médicalisé 

- utilisé par 76% des patients, associé à un matelas anti-escarre 

- dans ce cas, le taux d'utilisation est identique à celui de la prescription initiale 

- dans 25% des cas, les patients évoquent des problèmes de maniabilité et de confort 

- ce sont principalement les patients atteints d'hémiplégie qui parlent d'inconfort (213) 

- avec 213 des cas ayant une MIF inférieure à 50 

- 213 des réponses ont été données par l'entourage 

Globalement, 70% des personnes estiment leurs déplacements difficiles à très difficiles. 



Figure 9 : Récapitulatif des difficultés concernant déplacements et transfert 
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B. Les soins personnels 

+:+ Aides techniques 

Aides à l'hygiène 

- matériel utilisé pour la toilette : 

Figure 10 : Matériel utilisé pour la toilette 
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- aménagement de la salle de bains : 

Plus de la moitié des personnes (52%) ont réalisé des aménagements de leur salle de bain, 

alors que les prescriptions ne concernaient que 43% des cas. 

Ces aménagements concernent essentiellement la douche (9 1 %) contre 9% pour la 

baignoire. 



Parmi les personnes n'ayant pas aménagé leur salle de bain : 

10% mettent en avant un coût trop élevé 

20% disent ne pas en voir l'utilité 

30% sont en attente de travaux 

les 40% restants n'ont pas argumenté 

Aucune difficulté n'a été rapportée après aménagement 

- matériel utilisé pour les fonctions excrétrices : 

Figure 11 : Matériel utilisé pour les fonctions excrétrices 

Les difficultés rapportées sont : 

P une difficulté d'utilisation des WC dans 10% des cas 

P la notion d'humiliation dans 10% des cas (concernant l'exonération digestive) 



Rappelons que les réponses n'étaient, ici, pas orientées mais sous forme de commentaires 

libres, ce qui peut expliquer le manque d'éléments. 

Aides à l'alimentation : 

- 1/3 des patients a réalisé des aménagements dans sa cuisine 

- parmi ceux qui n'en ont pas réalisé, 2/3 disent ne pas en avoir l'utilité, le 113 restant 

les estime trop coûteux 

- la principale difficulté rencontrée, dans plus d'Il4 des cas (28%) est la mauvaise 

adaptation des différents accessoires par rapport au handicap. 

- quant aux ustensiles de cuisine adaptés, ils ne sont utilisés que dans 14% des cas (les 

autres n'en voient pas l'utilité). 

Aides à l'habillage : 

- elles ne sont utilisées que dans moins d'1/4 des cas. Il faut signaler que 43% des 

sujets n'ont pas répondu à cette question. 

- la difficulté émergente (réponse en commentaire libre) est le manque de vêtements 

adaptés 



Figure 12 : Récapitulatif des difficultés concernant les aides techniques aux soins 

personnels 
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+:+ Aides humaines 

- pour les soins personnels, la nécessité d'une tierce personne (entourage familial ou 

auxiliaire de vie) se retrouve dans : 86% des cas pour l'habillage 

81% des cas pour la toilette 

57% des cas pour l'alimentation 

IDE (infirmier diplômé d'état) 

- sa présence est retrouvée chez 67% des personnes 

- la principale difficulté concernant les soins infirmiers est un temps de 

présence insuffisant (14% des cas) 

- d'autres problèmes sont évoqués mais plus rarement (7% estiment 

que les soins sont mal adaptés, 7% mettent en avant un manque de 

disponibilité) 

- les personnes rencontrant ces difficultés ont toutes une MIF 

inférieure à 30 et sont représentées par les personnes atteintes 

d'hémiplégie (50% des cas) et par celles atteintes d'un LIS (50% des 

cas) 

Kinésithérapeute 

- sa présence est retrouvée chez 76% des patients 

- là aussi, la principale difficulté réside dans un temps de présence 

insuffisant pour 19%, ainsi qu'une mauvaise adaptation des soins dans 

12% des cas et un manque de disponibilité dans 12% des cas. 



- à noter aussi que plus de 213 des personnes exprimant ces difficultés 

sont des patients hémiplégiques 

- Auxiliaire de vie 

- sa présence est retrouvée chez 24% des patients, le manque de 

disponibilité est exprimé par 40% des patients, ainsi que le coût élevé 

chez 40% également et un temps de présence insuffisant dans 20% des 

cas. 

- toutes les personnes ont une MIF inférieure à 35 et sont pour moitié 

représentées par des patients atteints de LIS et pour moitié atteints 

d'hémiplégie (ce sont ces mêmes patients qui rencontrent aussi des 

difficultés avec les soins infirmiers) 

- Aide ménagère 

- sa présence est retrouvée chez 33% des patients 

- le temps de présence est trouvé insuffisant dans 28% des cas 

- 14% en trouvent le coût trop élevé 

Nous noterons que toutes les prescriptions d'IDE, kinésithérapeute, auxiliaire de vie et 

aide ménagère ont été suivies à 100% 



Figure 13 : Récapitulatif des difficultés rencontrées avec les aides humaines 
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. 8 1 % le voient une fois par mois 

. 14% le voient une fois par an 

. 5% le voient moins d'une fois par an 

- réévaluation des aides avec le médecin : 

. 213 des patients qui voient leur médecin une fois par mois évaluent 

leurs besoins régulièrement avec lui 

. aucun de ceux qui le voient moins souvent ne le fait 

médecin rééducateur 

- 43% le voient une fois par an 

- 19% le voient moins d'une fois par an 

- 14% le voient deux fois par an 

- 14% le voient plus de deux fois par an 

- 9% n'ont plus de contact 

Nous ferons remarquer que les dates de sortie du centre de Lay- Saint- Christophe ne sont 

pas les mêmes pour tous les patients. 

Les patients sortis 

- entre 2000 et 2001 sont ceux qui voient le médecin rééducateur une fois 

Par an 

- en 2001 sont ceux qui le voient plus de deux fois par an 

- entre 1996 et 1997 sont ceux qui le voient moins d'une fois par an 

Les patients qui n'ont plus de contact se trouvent dans un département éloigné du centre. 



D. Communication, contrôle d'environnement 

téléphone 

- plus de % des patients (8 1%) en possèdent un, les autres disent ne pas en avoir l'utilité 

- la principale difficulté est celle de la maniabilité retrouvée chez % des patients 

- cette difficulté est mise en avant par des patients atteints d'hémiplégie dans % des cas 

ordinateur 

- % des patients (76 %) en possèdent un, les autres disent ne pas en avoir l'utilité 

- la difficulté évoquée est celle de l'utilisation du matériel dans plus de la moitié des 

cas (56%) 

- là aussi, ce sont pour la moitié, des patients atteints d'hémiplégie qui éprouvent des 

difficultés 

- en revanche, les difficultés ne sont pas liées à l'âge 

commandes électriques 

- elles ne sont prescrites que chez 19% des patients 

- on note une difficulté d'utilisation dans 25% des cas 

téléalanne 

- aucun patient n'en possède 

- la moitié dit ne pas en avoir l'utilité, l'autre moitié dit ne pas avoir été informée de ce 

dispositif 

Quant au sentiment général sur la facilité à communiquer, un peu plus de la moitié 

(53%) estiment la communication difficile à très difficile. 



E. Le contexte socio-économique 

les aides financières 

95% des personnes interrogées en bénéficient, les 5% restantes ont des revenus trop 

élevés 

- 55% ont l'allocation compensatrice 

- 30% ont 1'AAH 

- 25% ont une pension d'invalidité 

- 25% ont une rente AT (accident du travail) 

- 20% ont une assurance privée 

- 10% ont une allocation logement 

- 5% ont l'aide aux personnes âgées 

Certaines personnes bénéficient de plusieurs aides financières, ce qui explique ces 

chiffres. 

l'activité professionnelle 

- 86% n'occupent plus d'emploi (dont la moitié est en invalidité) 

- parmi les rares personnes ayant un emploi : 

1/3 a gardé son poste initial 

113 a un poste aménagé 

113 est en  CES^ (contrat emploi solidarité) 

La loi de programmation pour la cohésion sociale du 18 janvier 2005 a créé de nouveaux contrats destinés aux 

personnes rencontrant des difficultés d'accès à l'emploi, notamment le CAE (contrat d'accompagnement dans 

l'emploi) qui a remplacé l'ancien CES. 



les associations 

62% des patients font partie d'une association 

- tous les patients atteints d'un LIS font partie de 1'ALIS 

- tous les patients atteints de SEP font partie de la NAFSEP 

- 84% des patients atteints de tétraplégie font partie d'une association : 

50% à I'APF 

17% à 1'AFME 

17% à I'AAVAC 

- 25% des patients atteints de paraplégie font partie de 1'APF 

- 17% des patients atteints d'hémiplégie font partie de 1'APF 

III. DEUXIEME RECUEIL D'INFORMATIONS : L'ENTRETIEN 

TELEPHONIQUE 

A. Données sur l'échantillon 

Population : 

- il s'agissait des mêmes sujets qui avaient répondu au questionnaire écrit 

- nous avons obtenu 13 entretiens téléphoniques sur les 2 1 personnes concernées (62%). 

Nous avons essayé à trois reprises de joindre les autres personnes, sans insister davantage 

afin de préserver leur tranquillité. 

Chronologie : 

Nous avons réalisé ces entretiens téléphoniques en mars 2005, soit un an et demi après 

l'envoi des questionnaires écrits, ce qui peut expliquer certaines discordances dans les 

réponses. 



B. Com~araison entre ~rescription et utilisation réelle des aides 

- Abandon des aides : 

Plus de 213 des patients (69%) n'utilisent plus les mêmes aides (techniques etlou 

humaines) que celles prescrites à la sortie de l'hôpital. 

Ce chiBe est plus élevé que ceux que nous avions pu obtenir par le questionnaire écrit. 

Soulignons que, lors de l'entretien téléphonique, la question était générale ; nous n'avons 

pas détaillé volontairement toutes les aides techniques et humaines, comme nous l'avions 

fait dans le premier questionnaire. 

Parmi les personnes utilisant toujours les mêmes aides que celles prescrites, on note qu'il 

s'agit à 50% de personnes atteintes de SEP 

- Causes éventuelles de ces abandons : 

Nous avons eu presque 113 (3 1%) des réponses mettant en avant le côté encombrant des 

différents matériels, difficilement transportables, mal adaptés à leur domicile. 

Ces difficultés concernaient essentiellement le lève-malade, qu'ils ont préféré abandonner 

et remplacer par l'aide d'un aidant non professionnel. 

Rappelons que, lors du premier questionnaire, les 213 des utilisateurs de lève-malade 

évoquaient un problème de rangement, mais qu'ils étaient encore 40% à l'utiliser. 

La deuxième cause mise en avant par 23% des patients était que, du fait de l'évolution de 

leur maladie, les aides ne correspondaient plus forcément à leurs besoins. 

La troisième cause était tout simplement la lassitude, exprimée par 46% d'entre eux. 

Trois d'entre eux nous ont aussi fait remarquer qu'ils avaient interrompu les traitements 

médicamenteux de leur propre initiative (personnes toutes atteintes de tétraplégie).Ce 

sujet n'avait pas été abordé dans le premier questionnaire qui concernait essentiellement 

les moyens de compensation techniques et humains, mais il aurait été intéressant de 

développer cette question : 



les prescriptions médicamenteuses initiales sont-elles identiques aux prescriptions 

actuelles, pourquoi, et quel est le rôle du médecin traitant dans la réévaluation des 

besoins ? 

De plus, deux d'entre eux ont arrêté les soins de kinésithérapie et un n'a plus d'infirmier, 

en raison principalement d'une lassitude mais aussi d'un manque de disponibilité des 

intervenants. 

Figure 14 : Raisons de l'abandon des aides 
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C. Le suivi après retour à domicile 

- Adaptation des aides : 

un peu plus de la moitié des patients (54%) savent à qui s'adresser en cas de besoin 

d'adaptation des moyens de compensation. 

Parmi eux, la moitié fait référence à l'aide apportée par les associations, l'autre moitié dit 

n'avoir besoin de personne. 

Parmi les 46% de personnes n'ayant pas d'interlocuteur, une seule a évoqué son médecin 

généraliste, mais seulement en ce qui concerne le « petit matériel et les questions simples ». 

Là aussi, nous remarquons une discordance avec les réponses obtenues lors du premier 

questionnaire, car ils étaient plus de 213 à réévaluer régulièrement leurs besoins avec leur 



médecin généraliste. Peut-être ne s'agissait-il déjà effectivement que du versant 

médicamenteux et du petit matériel. 

Figure 15 : Place des interlocuteurs pour adapter les moyens de compensation 
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- Hypothèse d'une réévaluation régulière après le retour à domicile : 

Près de 213 des patients (61%) seraient d'accord pour un suivi après le retour, mettant en 

avant l'évolution de leur maladie, donc l'évolution de leurs besoins en aides. 

Les personnes n'en voyant pas la nécessité sont celles qui gèrent leurs difficultés avec les 

associations auxquelles elles adhèrent. 

Quant au principe d'un éventuel questionnaire adressé six mois après le retour à domicile, 

puis une fois par an, pour évaluer les différents moyens de compensation, 100% des patients 

étaient d'accord. 

De même sur la notion d'une rencontre au domicile avec les différents intervenants 

(médecin rééducateur, médecin généraliste, kinésithérapeute, IDE, ergothérapeute, etc ...) 

- L'aide morale : 

Cette notion nous a été suggérée directement par les patients ; ainsi 50% d'entre eux ont émis 

le désir d'une prise en charge psychologique, à la fois pour eux mais surtout pour leur 

entourage familial (conjoint, enfants). 



Parallèlement à cette détresse psychologique ressentie, nous avons également noté un certain 

fatalisme quant aux éventuelles améliorations à apporter. En effet, 40% des personnes 

interrogées nous ont répondu dans ces termes : « On se débrouille toujours tout seul ». 

A côté des difficultés techniques rencontrées au quotidien, il y a surtout LE HANDICAP au 

quotidien, avec le ressenti du patient et les conséquences engendrées au sein du cercle 

familial. 



DISCUSSION 



1. LES DIFFICULTES INHERENTES AUX MOYENS DE 

COMPENSATION 

A. Les aides techniaues 

*:* Aides aux déplacements et aux transferts 

Les principales difficultés relevées dans notre enquête se rapportent aux matériaux les 

plus utilisés à domicile, principalement : le fauteuil roulant, le lève-malade, le lit 

médicalisé et le déambulateur. 

. En ce qui concerne le fauteuil roulant, qui est l'outil le plus utilisé puisque retrouvé 

chez 90% de notre population (proportion retrouvée dans la plupart des études sur les 

personnes handicapées à domicile), son caractère peu maniable et inconfortable est mis en 

avant. 

Nous avons retenu dans la littérature des études qui faisaient cas de ces mêmes difficultés, 

comme une étude réalisée en 1989 auprès de patients hémiplégiques sur les dix dernières 

années après leur retour à domicile (36), qui révèle que 9% des patients possédant un 

fauteuil roulant sont incapables de s'en servir seuls du fait d'un manque de maniabilité. 

Une autre étude a été réalisée en 1996 auprès d'une population hémiparésique (24) dans 

laquelle le fauteuil roulant apparaît comme un objet lourd, difficile à faire rouler et peu 

transportable. 

Nous rappellerons que ces difficultés concernent essentiellement les fauteuils roulants 

manuels, leur nombre étant supérieur à celui des fauteuils électriques. Cette utilisation des 

fauteuils manuels au détriment des électriques, retrouvée également dans d'autres études 

(27), nous semble inappropriée dans une population gravement handicapée. En effet, on 

peut imaginer que la maniabilité d'un appareil électrique est plus aisée que celle d'un 

appareil manuel et que son utilisation devrait donc être supérieure. Et ceci d'autant plus 



que son attribution a été largement étendue grâce au décret du 16 décembre 1998, et 

concerne toutes les personnes handicapées (( qui ne marchent pas, avec une atteinte totale 

ou partielle des membres supérieurs, dans un environnement contraignant >) (28). 

Plusieurs raisons peuvent être avancées pour cette sous-utilisation : le coût d'un fauteuil 

électrique (entre 3500 et 9000euros, les tarifs d'un fauteuil manuel allant de 250 à 

6OOeuros), le délai pour l'obtenir, l'habitude plus généralisée des patients d'employer un 

fauteuil manuel. 

Nous remarquons également dans notre étude que les difficultés sont avancées par une 

population jeune (âge inférieur à 45 ans), atteinte de tétraplégie ou d'hémiplégie. 

Intervient ici un biais d'interprétation, car c'est l'entourage qui a répondu au 

questionnaire et on comprend aisément que la famille d'une personne atteinte de 

tétraplégie éprouve des difficultés à manier un fauteuil. Quant au jeune âge et à la notion 

d'hémiplégie, nous pouvons penser qu'il s'agit plus d'un ressenti négatif quant à la 

maladie et à l'acceptation du fauteuil roulant. 

. En ce qui concerne le lève-malade, le problème essentiel est celui du rangement. 

Autant, dans une structure spécialisée, celui-ci peut rester à proximité sans créer 

d'encombrement, autant, à domicile, il se trouve, la plupart du temps, dans la chambre du 

patient pour éviter les déplacements inutiles. On imagine donc le peu d'espace libre 

restant. 

Malheureusement, peu de solutions peuvent être apportées, c'est un appareil lourd qui 

doit supporter des charges importantes, donc encombrant. 

L'autre problème soulevé est celui du coût (entre 1000 et 6000 euros selon le modèle). 

Nous n'avons d'ailleurs pas retrouvé de références bibliographiques évoquant le lève- 

malade et ses éventuelles difficultés, étant donné qu'il s'agit là uniquement d'un 

problème de taille inhérent à la fonction de l'appareil. 

. S'agissant du lit médicalisé, les patients évoquent un problème de maniabilité, mais 

dans une moindre proportion comparativement aux autres matériels. 



Ce sont, là aussi, principalement les patients atteints d'hémiplégie qui soulèvent cette 

difficulté, mais également des personnes avec une MIF peu élevée. Peut-être dans ce cas- 

là l'utilisation des différentes fonctions électriques du lit peut apparaître compliquée. 

Contrairement à ce qui a été évoqué pour le fauteuil roulant et le lève-malade, aucun 

patient n'a parlé d'un coût trop élevé .Ce qui peut sembler étonnant, si on en considère le 

prix (1500 à 2500 euros).De plus, les remboursements sur les critères de la LPPR sont 

proportionnellement identiques à ceux des fauteuils et du lève-malade (Annexe 5). Peut- 

être ne considèrent-ils pas le lit médicalisé comme une aide à leur handicap mais comme 

un élément du mobilier indispensable dans une chambre, contrairement aux deux autres 

appareils. Par ailleurs, quand on observe les fourchettes de prix des différents appareils, 

on voit qu'elles sont beaucoup plus larges pour les deux premiers et on peut penser que 

pour avoir un fauteuil ou un lève-malade (( perfectionné )), le tarif ne sera plus celui de 

base. 

. Le déambulateur quant à lui, même s'il n'est pas beaucoup utilisé, pose le problème du 

rangement, comme le lève-malade. Cet élément est relevé également dans l'étude 

précédemment citée dans une population hémiparésique (24). 

Comme l'encombrement du lève-malade, celui du déambulateur est inhérent à la fonction 

de l'appareil ainsi qu'aux dimensions des pièces de l'habitat. Peu de solutions peuvent 

donc être apportées. 

+3 Aménagements du domicile 

. Une large moitié de la population réalise des aménagements dans sa salle-de-bains, 

chiffre retrouvé dans la littérature, comme cette étude réalisée en 1982 auprès de patients 

tétraplégiques retournés à domicile depuis au moins 4 ans (47) qui note des aménagements 

chez 8 personnes des 12 interrogées. 

Ces aménagements concernent essentiellement la douche. On remarque en effet le peu 

d'utilisation des baignoires. Dans une étude précédemment citée (27), menée auprès de 

patients présentant des pathologies variées (lésions cérébrales, médullaires, neuro- 

musculaires et rhumatismales), on remarque que 83% d'entre eux possèdent une 



baignoire mais qu'elle n'est utilisable que dans 28% des cas, les aménagements étant 

préférentiellement réalisés au niveau de la cabine de douche qui semble d'un accès plus 

facile. 

Dans notre étude, comme dans la littérature, nous n'avons pas retrouvé de difficultés 

concernant ces aménagements, si ce n'est dans l'étude réalisée auprès de patients 

hémiparésiques (24) qui relève un problème d'insécurité. 

. Les aménagements de la cuisine sont réalisés dans une moins grande proportion et ne 

posent pas de problème majeur, si ce n'est une mauvaise adaptation des accessoires, 

difficulté mise en avant par un petit nombre de personnes. En revanche, dans notre étude, 

seules quelques personnes utilisent des ustensiles de cuisine adaptés, alors que nous 

retrouvons des chiffies plus importants dans certaines études. Cela dit, les patients de notre 

enquête ont répondu ne pas en avoir l'utilité. 

On aurait pu imaginer des difficultés inhérentes au coût des installations mais elles n'ont 

pas été mises en avant, ce qui prouve que les différentes prestations accordées, du moins 

pour l'aménagement du domicile, semblent adaptées. On peut se dire également que les 

études réalisées par les ergothérapeutes lors des visites à domicile se révèlent très 

efficaces puisque peu de difficultés émergent. 

*:* Aides à la communication, contrôle de l'environnement 

. La majorité des patients possède un téléphone. La difficulté notée est celle de la 

maniabilité de l'appareil et ce, principalement par des patients atteints d'hémiplégie. Il 

existe pourtant des appareils adaptés de type mains libres, sans fil, touches larges, adaptés 

à cette population. 

. Une grande partie des patients possède également un ordinateur avec des difficultés 

dans l'utilisation du matériel, et, là aussi, retrouvées chez des patients atteints 

d'hémiplégie. 



Cette population semble rencontrer plus de difficultés que les autres : les aides sont-elles 

moins adaptées à ce type de déficit ? les patients acceptent-ils moins bien leur handicap ? 

attendent-ils plus des aides, étant donné qu'ils ont une mobilité relativement préservée (si 

on les compare à une population tétraplégique ou atteinte de LIS) ? 

. Ce qui paraît étonnant dans notre étude, c'est le manque d'utilisation de la 

domotique4(46). En effet, très peu utilisent des commandes électriques et aucun ne 

possède de téléalarme. Certains nous ont dit que c'était par manque d'information, alors 

que les patients ont tous la possibilité d'essayer ces dispositifs .Ce serait donc plus un 

refus de leur part. De plus, ce sont des systèmes récents, peu développés et coûteux(non 

inscrits sur la LPPR) (6).Une plus large utilisation de ces technologies (comme les 

dispositifs à reconnaissance vocale, la télésurveillance, l'utilisation de télécommandes 

pour l'ouverture/fermeture des volets ,l'éclairage, etc.. . .) permettrait un confort de vie 

non négligeable et surtout « autonomiserait )) la personne handicapée qui ne serait plus 

obligée de faire appel à un tiers pour ces actes simples de la vie quotidienne. 

B. Les aides humaines 

Q Personnel para-médical 

IDE : 

Un grand nombre de patients bénéficie de soins infirmiers mais on aurait pu s'attendre à 

un chiffre plus important, étant donné la lourdeur des pathologies présentes. Ceci laisse 

supposer que les soins dévolus aux infirmiers sont réalisés par l'entourage pour une partie 

de la population. 

4 Ensemble des techniques et technologies permettant de superviser, d'automatiser, de programmer et de 

coordonner les tâches de confort, de sécurité, de maintenance et plus généralement de services dans l'habitat 

individuel et collectif 



Nous avons effectivement retrouvé cette moindre présence de professionnels à domicile 

dans une étude menée en 2002(18) avec des chiffres encore plus importants, puisque 62% 

des personnes interrogées disaient n'être aidées que par des non-professionnels(en 

l'occurrence la famille).On notera ici l'investissement de l'entourage dans des tâches 

physiquement et psychiquement lourdes (réalisation de la toilette, aide au lever et au 

coucher, aide à l'habillement, prévention des escarres, etc.. . .). 

Quant aux difficultés rencontrées, il s'agit essentiellement d'un temps de présence 

insuffisant, noté dans une population présentant une MIF inférieure à 30.0n imagine 

aisément que la durée des soins devrait être proportionnelle au degré de dépendance, 

malheureusement les plannings des infirmiers libéraux sont souvent trop chargés pour 

permettre une prise en charge idéale. 

Dans notre enquête, nous n'avons pas fait la distinction entre infirmiers libéraux et 

Services de Soins Infirmiers à Domicile (SSIAD). En effet, ce n'est que depuis la 

parution du décret du 25 juin 2004 que les personnes handicapées peuvent bénéficier de 

ce service (auparavant réservé aux personnes âgées de plus de 60 ans). Ce service 

comprend un IDE coordinateur, une équipe d'aides saignants ainsi que des IDE salariés, 

voire libéraux. 

Une étude avait justement été réalisée en 2003 pour évaluer l'intérêt de ce service auprès 

des personnes handicapées (32), qui l'avait jugé satisfaisant dans 70% des cas. Les 

problèmes relevés étaient également un temps de présence insuffisant, ainsi qu'un 

mauvais aménagement des plages horaires (le temps de présence relevé dans l'étude était 

de 40 heures par mois en moyenne). C'était également les patients présentant plusieurs 

déficits associés qui soulevaient ces difficultés. 

Kinésithérapeute : 

Sa présence est retrouvée chez une grande partie des patients, en proportion plus 

importante que les IDE. Les soins de kinésithérapie sont peut-être plus difficilement 

réalisables par les proches que les soins infirmiers, ce qui peut expliquer qu'on les 

retrouve présents chez presque tous les patients. 



Les difficultés sont similaires à celles retrouvées pour les IDE : temps de présence 

insuffisant, mais aussi manque de disponibilité et mauvaise adaptation des soins dans une 

moindre mesure. Ces notions sont relevées majoritairement chez une population 

hémiplégique. 

Le problème réside, là aussi, dans le fait qu'il s'agit de professionnels libéraux avec une 

charge de travail inhérente au métier. 

Auxiliaire de vie : 

Dans notre étude peu de personnes en bénéficient, alors qu'une grande majorité nécessite 

l'aide d'une tierce personne pour les actes de la vie quotidienne, ce qui nous fait dire, 

qu'une fois encore, l'entourage proche se substitue à un professionnel. Parmi les rares 

personnes qui font appel à leurs services, la plupart mettent en avant des difficultés, 

essentiellement le manque de disponibilité et une charge financière trop importante. 

Il faut préciser que ce n'est que depuis 1980 que les postes d'auxiliaire de vie sont 

ouverts et que ce n'est que depuis 2002 qu'il existe un Diplôme d'Etat d'Auxiliaire de 

Vie Sociale ( anciennement Certificat d'Aptitude aux Fonctions d'Aide à Domicile) (1 O), 

et il existe encore actuellement une pénurie de personnel formé. 

En ce qui concerne la prise en charge financière, elle est assurée par l'aide sociale 

départementale, mais aussi par l'actuelle prestation de compensation du handicap. En 

effet, il reste bien une partie à la charge des bénéficiaires. 

Aide ménagère : 

Elle est peu représentée dans notre population, car réservée à une population de plus de 

65 ans (ou plus de 60 ans s'il y a inaptitude au travail). Elle pose le problème d'un temps 

de présence insuffisant, même difficulté que celle rencontrée avec les auxiliaires de vie. 

*:+ Personnel médical 

Médecin traitant : 



Les visites à domiciles sont mensuelles pour la majorité de la population, chiffre 

supérieur à ceux que nous avons pu retrouver dans la littérature. En effet, dans une étude 

menée chez des patients, toutes pathologies confondues, 3 ans après leur retour à domicile 

(44)' 75% des personnes (contre 8 1% dans notre étude) voyaient leur médecin traitant une 

fois par mois, voire moins souvent. 

Une autre étude menée auprès de patients tétraplégiques, 4 ans après leur retour à 

domicile (47)' retrouve des chiffres plus inquiétants puisque seulement 56% des patients 

voyaient leur médecin une fois par mois, voire tous les 2 mois (quelques personnes le 

voyaient de façon hebdomadaire, les autres très occasionnellement). 

La réévaluation des aides se fait apparemment de façon régulière pour la plupart des 

personnes. Nous verrons plus loin que la situation n'est pas si idyllique qu'elle y paraît. 

Médecin rééducateur : 

La fréquence des contacts reste importante, sachant que notre population est rentrée à 

domicile depuis au moins 2 ans. Si on se réfère aux recommandations de I'ANAES, qui 

préconisent un suivi à 6 mois, puis 1 an, puis tous les 2 ans (17), le suivi de nos patients 

par les professionnels du centre de Lay-Saint-Christophe semble même supérieur à celui 

attendu. 

II. L'ABANDON DIES AIDES 

A. Discordance entre ~rescri~t ion et utilisation 

Il apparaît dans notre étude que certaines aides prescrites à la sortie d'hospitalisation ne 

sont plus utilisées par les patients. Il s'agit essentiellement des fauteuils roulants 



électriques et des lève-malades. Ce sont souvent ces appareils qui sont abandonnés alors 

que ce sont les plus prescrits. 

Dans une étude similaire avec questionnaire puis entretien téléphonique 12 mois plus tard 

(19), les fauteuils roulants sont sous-utilisés et les lève-malades ne sont plus du tout 

employés .Dans cette étude, il apparaît également un abandon des barres d'appui ainsi 

que des chaises percées, notion qui n'apparaît pas dans notre étude. 

Etant donné que ces appareils causent beaucoup de difficultés aux utilisateurs, comme 

nous avons pu le constater lors de notre enquête, rien d'étonnant à ce que ce soient les 

aides les plus abandonnées. 

11 nous a semblé intéressant de citer celles dont l'utilisation reste identique à la 

prescription: il s'agit du lit médicalisé (difficilement substituable), mais aussi de toutes 

les aides para-médicales (IDE, kinésithérapeute, auxiliaire de vie et aide ménagère). Lors 

de notre entretien téléphonique, seule une personne nous a dit s'être séparée de son IDE 

Rappelons que, lors de ce même entretien, plus des 213 des patients déclaraient ne plus 

utiliser les mêmes aides (techniques et humaines confondues), chiffre qui paraît important 

comparativement à celui retrouvé dans l'étude sus-citée (19), puisque seulement 3 1% des 

patients avaient modifié leurs aides. Il faut préciser que certains patients de notre étude ne 

se souvenaient plus exactement des aides prescrites initialement (à domicile depuis 

plusieurs années). 

B. Causes de l'abandon des aides 

*:* Liées au matériel : 

L'un des critères d'abandon des aides concerne les caractéristiques techniques propres à 

l'appareil, c'est-à-dire la difficulté d'utilisation, le défaut de performance (englobant la 

qualité, la solidité et la fiabilité), la difficulté d'entretien et l'insécurité (55). 

En effet, que ce soit dans notre première enquête ou lors de nos entretiens téléphoniques, 

les principaux obstacles retenus ou les raisons d'abandon de certains matériels sont la 

difficulté de maniabilité et l'encombrement. 



Rappelons que tous les produits et matériels doivent être conformes à des standards 

établis par chaque pays, avec élaboration de règles strictes d'indication du produit, de ses 

contre-indications, ses précautions d'emploi, ses risques, ses règles de surveillance et ses 

limites d'efficacité, tout cela pour obtenir une performance adéquate (2). 

A côté de ces critères collectifs d'efficacité, il faut bien sûr envisager les performances du 

matériel d'un point de vue individuel pour une personne donnée, avec un handicap donné, 

dans un contexte donné, car même si un outil est considéré comme performant, il doit 

avant tout prouver son utilité dans la vie quotidienne de l'usager. Il faut donc du matériel 

facile d'utilisation, léger, peu encombrant, fiable et efficace, faute de quoi il ne sera pas 

utilisé. 

+:+ Liées à la personne : 

Evolution de la maladie : 

Inévitable, elle nécessite l'évolution des aides. En dehors de certaines pathologies dites 

évolutives, il y a également la notion de baisse des acquis chez certaines personnes après 

une période passée à domicile, c'est là la grande différence entre la sortie du centre de 

réadaptation et le retour à domicile, où il faudrait bénéficier des mêmes prestations pour 

poursuivre la consolidation obtenue, voire l'améliorer (43). 

II faudrait donc que les aides soient évolutives, c'est-à-dire qu'elles puissent être 

aménagées en fonction des besoins de l'individu (c'est d'ailleurs un des critères de qualité 

des aides techniques) (7), sans quoi elles seront abandonnées et pas nécessairement 

remplacées. En effet, la plupart des patients trouvent d'autres moyens pour réaliser les 

gestes normalement effectués grâce aux aides techniques et ainsi les mettent de côté. Ce 

sont souvent les tiers qui remplacent les aides abandonnées (4l).Nous avons retrouvé 

cette notion dans une étude réalisée auprès de personnes retournées à domicile depuis 3 

ans, et les causes avancées d'abandon des aides étaient, soit qu'elles avaient des 

difficultés à les utiliser, soit qu'elles avaient trouvé d'autres solutions pour réaliser 

certains actes (56). 



Acceptation du handicap et de ses conséquences : 

En dehors de l'évolution naturelle de la maladie, d'autres critères liés au patient vont lui 

faire abandonner ses aides. 

Revenons sur les caractéristiques des produits prescrits car, pour qu'un produit soit 

utilisable, il doit présenter certains critères : l'efficacité (relation entre résultats obtenus et 

objectifs fixés au départ), l'efficience (cette notion, en plus d'un résultat optimal, ajoute 

celle d'un temps minimal requis et d'un moindre effort), mais surtout la satisfaction de 

l'utilisateur (évaluation subjective du patient) (3). 

En effet, un produit aura beau être efficace du point de vue fonctionnel, l'acceptabilité par 

le patient, donc sa satisfaction personnelle, fera qu'il l'utilisera ou non (1 6). 

Pour accepter les différentes aides, il faut se les approprier, les intégrer à son schéma 

corporel. On sait par exemple que certains matériels vont être plus difficiles à accepter 

(fauteuil roulant, lève-malade) car ils représentent le symbole du handicap (39).11 faut 

donc que le matériel ait un effet favorable sur l'image du l'utilisateur et qu'il n'attire pas 

le regard d'autrui sur son incapacité, d'où l'intérêt d'une véritable recherche esthétique. 

On sait également, ce grâce à nos entretiens téléphoniques, qu'il y a une grande part de 

lassitude chez les patients, tant dans l'utilisation de matériels trop lourds que dans la 

recherche de matériels plus adaptés à leur confort. Ce qui nous amène à nous dire que, au- 

delà de l'efficacité des aides, au-delà de l'acceptation du handicap, si les patients perdent 

espoir et motivation, ils les abandonneront. Ceci a été décrit dans une étude comparant les 

aides à la communication prescrites et celles utilisées après retour à domicile (30) : à 

l'hôpital ou dans un centre de réadaptation, il persiste un espoir de récupération, 

l'accessibilité est optimale ainsi que les aides techniques. Au retour à domicile, l'espoir et 

le moral baissent, de ce fait ils n'utilisent plus leurs aides. 



III. VERS UNE AMELIORATION DES CONDITIONS DE VIE A 

DOMICILE 

A. Nouvelles structures 

*' Les Services Polyvalents d'Aide et de Soins à Domicile (SPASD) : 

Mis en place par le décret du 25 juin 2004 (34), ils regroupent les Services de Soins 

Infirmiers à Domicile et les Services d'Aide et d'Accompagnement à Domicile (SAAD). 

Rappelons que les SSIAD, créés dans les années 1970, ne se sont ouverts aux personnes 

handicapées que depuis 200 1. 

Ces services polyvalents permettent de regrouper des infirmiers, des auxiliaires de vie, des 

aides ménagères ainsi que toutes les prestations d'aides aux activités quotidiennes. On voit 

maintenant apparaître de nombreux réseaux ou associations regroupant des services de soins 

à domicile, mais aussi des services d'aide à la famille, des services de télésurveillance ou 

encore des services de garde 24W24 . 

Ces organismes répondent à une demande forte de simplification des soins en offrant un site 

unique. Nous ne savons pas s'ils vont pouvoir accéder aux demandes des patients quant à une 

meilleure disponibilité et un temps de présence suffisant des intervenants, mais leur gestion 

permet une meilleure continuité des soins. 

*:* Les Maisons Départementales des Personnes Handicapées : 

Créées par la loi du 11 février 2005 et entrées en vigueur au le' janvier 2006, elles 

représentent un guichet unique d'accueil, d'information, d'accompagnement et de conseil à la 

personne handicapée et à sa famille. Leurs missions sont multiples (35) : 

- informer et accompagner les personnes handicapées et leur famille 

- mettre en place et organiser l'équipe pluridisciplinaire en évaluant 

les besoins sur la base du projet de vie et ainsi réaliser un plan 

personnalisé de compensation du handicap 



- assurer l'organisation de la CDAPH 

- recevoir les demandes de droits de prestations 

- suivre la mise en œuvre des décisions 

- organiser des actions de coordination avec les dispositifs sanitaires 

et médico-sociaux 

- mettre en place un numéro de téléphone unique pour les appels 

d'urgence et les équipes de veille pour les soins infirmiers 

Nous n'avons pas encore de recul sur le bienfait de ces structures, qui ne sont qu'au nombre 

de 100 actuellement en France, mais le principe d'un pôle unique permettant d'obtenir des 

informations à la fois administratives, techniques et médicales nous semble répondre aux 

attentes des personnes handicapées. Ils sont en effet nombreux à déplorer la difficulté dans 

les démarches administratives, sans savoir à quel service s'adresser. Ils vont peut- être ainsi 

se sentir moins seuls et moins désemparés, comme ils nous le faisaient remarquer à travers 

leurs réponses téléphoniques. Reste à savoir si cette multiplicité d'actions va être gérée au 

mieux pour chaque patient. D'ici quelques années, il serait intéressant de réaliser une étude 

sur les changements apportés par ces structures, ses bienfaits et ses limites. 

Nous remarquons que ces modifications sont très récentes dans l'histoire du handicap. Ce 

n'est que depuis peu d'années (mais surtout depuis 2005) que des lois sont promulguées pour 

faciliter le quotidien des personnes handicapées, pas seulement du point de vue technique 

mais aussi et surtout du point de vue humain. 

B. Formation des ~ersonnels saignants 

Dans le cursus d'études médicales, ce n'est que depuis 2002 qu'il existe un module consacré 

au handicap (module 4 de DCEM4) intitulé « handicap, incapacité, dépendance ». Les 

différents points abordés sont : l'évaluation des déficiences, des incapacités et des handicaps ; 

les principes de programmes de rééducation, de réadaptation et de réinsertion ; la prise en 

charge globale médico- psycho-sociale dans une filière de soins. 



On peut seulement regretter la mise en place trop tardive de cet enseignement. 

En effet, même si les patients semblent être suivis régulièrement par leur médecin traitant, 

celui-ci ne paraît pas forcément apte à répondre aux attentes de personnes handicapées. 

Comme nous l'avons vu dans nos entretiens téléphoniques, le médecin traitant s'occupe 

essentiellement des prescriptions médicamenteuses, des prescriptions de matériel usuel et des 

prescriptions de soins infirmiers. Pourtant, il pourrait se faire le coordinateur du bon 

déroulement du maintien à domicile. Pour cela, il faudrait développer la communication entre 

les différents intervenants libéraux mais aussi hospitaliers, car ce n'est que par le biais d'un 

plan interdisciplinaire que la prise en charge pourra être optimale (4).Le projet d'une équipe 

mobile de soins est prévu par le Schéma Régional d'organisation Sanitaire (SROS).Elle 

pourrait avoir un rôle de conseil, pourrait accueillir les patients de façon temporaire mais 

aussi assurerait la coordination des soins avec l'équipe saignante intervenant à domicile. 

A côté du manque de coordination existant, il faut souligner la méconnaissance des médecins 

généralistes en ce qui concerne les moyens de compensation , les différents services de soins 

et d'accompagnement existants ainsi que les interlocuteurs vers qui ils pourraient se tourner 

pour obtenir plus d'informations. Notons qu'il existe des formations continues récentes 

concernant tous ces domaines et que, peut-être, certains médecins ne sont tout simplement 

pas intéressés par ce qui touche au handicap, au-delà des prescriptions mensuelles 

médicamenteuses. 

Concernant les études d'infirmier, deux modules sont consacrés au handicap (en lère et en 

2ème année) intitulés (( soins aux personnes âgées et handicapées ». La distinction ne semble 

pas être faite entre les soins apportés aux personnes âgées et ceux apportés aux personnes 

handicapées, la prise en charge n'étant pourtant pas identique, hormis certains soins 

spécifiques aux personnes à mobilité réduite. 

11 existe également des formations continues concernant le handicap ainsi qu'un Diplôme 

Universitaire de Soins Infirmiers en Rééducation- Réadaptation. 

11 nous semble nécessaire qu'il existe une formation pour ces deux acteurs de santé car le 

handicap ne représente pas seulement le problème de la pathologie et des soins qui en 

découlent mais aussi le problème de la personne handicapée, de son environnement et de son 



entourage. C'est donc une prise en charge complexe et le succès du retour à domicile 

découlera de son bon fonctionnement (5 1). 

C. Le soutien du ~atient  et de sa famille 

Q Aide à la personne handicapée : 

Pour permettre le maintien à domicile, il faut gérer le versant physique (avec les aides 

techniques, l'aménagement du domicile et les aides humaines), le versant socio-économique 

(activité professionnelle, relations sociales, situation financière) et le versant psychologique 

du patient (2 1). 

En effet, le concept de qualité de vie intègre de nombreux facteurs : l'état de santé du patient, 

son indépendance fonctionnelle, la qualité des soins, sa situation financière, son 

environnement physique, son activité professionnelle, son état psychique et la qualité de son 

entourage (54). Si tous ces critères sont maîtrisés, la satisfaction du patient sera optimale et 

l'observance des différents moyens thérapeutiques ainsi que son évolution personnelle n'en 

seront que meilleures (45). 

L'état psychologique du patient va évoluer comme sa maladie, son environnement et son 

entourage familial, créant en permanence de nouveaux équilibres. D'où l'importance d'un 

suivi psychologique après le retour à domicile .Il faudrait donc une équipe mobile de 

psychologues, psychiatres ou infirmiers psychiatriques pour réaliser plus aisément ce suivi, 

car on comprend bien la difficulté pour une population gravement handicapée de se rendre 

régulièrement dans un cabinet libéral. 

De même, pour atteindre un équilibre psychique, il faut essayer de préserver une certaine 

autonomie et une intégration dans la vie sociale. Ce qui sous-entend l'existence d'une activité 

professionnelle, socioculturelle etlou sportive .Or, nous l'avons vu dans notre enquête, peu de 

personnes restent intégrées dans le monde du travail. On estime environ à 20% le taux de 

chômage dans la population handicapée active, contre un taux national à 9% 

(48).Malheureusement, sans travail, il semble qu'il n'y a pas de reconnaissance sociale. 

Donc, beaucoup se tournent vers des actions bénévoles ou intègrent des associations qui, 



comme on l'a vu dans notre étude, apportent aide, soutien et conseils que même les 

professionnels de santé ne peuvent apparemment pas apporter (42). 

*:* Aide aux aidants : 

On appelle aidants les intervenants non professionnels, représentés essentiellement par la 

famille, qui contribuent au maintien à domicile d'une personne handicapée. Leurs actions 

sont souvent multiples : aide à la toilette, à l'habillage, à l'alimentation, gestion des tâches 

administratives, coordination avec les différents intervenants, etc .... Au fil du temps, les 

aidants s'épuisent tant par la charge physique que cela représente, que par la charge mentale. 

Pour préserver l'équilibre familial, il faut donc envisager des propositions d'aide aux aidants 

avant leur épuisement. Les principaux objectifs sont : éviter l'isolement, prendre en compte 

les compétences des aidants et leurs limites, permettre leur participation sociale dans la vie 

associative, éviter les situations d'urgence, évaluer régulièrement leurs besoins (9). 

Pour cela, il faudrait donc mettre en place un soutien psychologique pour l'entourage, distinct 

ou non de celui du patient, améliorer l'accès à l'information ( peut-être sera-t-il simplifié 

avec les MDPH), proposer des formations pour améliorer leurs connaissances, ouvrir des 

services d'accueil , de conseils et d'écoute téléphoniques, mais aussi développer des 

structures d'accueil temporaire dans lesquelles les patients pourraient être hébergés à la 

demande, pour donner un temps de répit à l'entourage familial (52).11 en a d'ailleurs été 

question dans la loi du 2 janvier 2002, reste à savoir comment et quand cela va se réaliser 

(33). 

En plus de fournir des informations écrites sur les différents services d'aide existants, les 

démarches pour obtenir les aides techniques et humaines ( informations données à la sortie du 

centre de réadaptation), les services proposés par les MDPH, il nous semblerait intéressant 

d'aller au devant des difficultés en instaurant un suivi régulier par le biais de visites à 



domicile ou de questionnaires, réalisés à distance du retour à domicile. Une étude avait été 

réalisée dans ce sens avec une visite à 1 mois puis à 3 mois après le retour, qui avait montré 

l'intérêt d'un suivi régulier à domicile mais pas trop précocement (aucune modification 

n'avait été notée lors de la deuxième visite) (58). 

Il faudrait donc adresser un questionnaire 6 mois, voire 1 an, après le retour à domicile des 

patients, en leur demandant quelles difficultés ils rencontrent, que ce soit avec le matériel 

prescrit, les soins médicaux et para-médicaux, quels sont leurs besoins, leurs propres attentes 

et celles de 1' entourage. Ils renverraient alors le questionnaire avec possibilité, soit d'avoir 

des renseignements par écrit ou par téléphone, soit d'accepter d'organiser une visite à leur 

domicile avec les différents intervenants ( médecin généraliste, infirmier, kinésithérapeute, 

ergothérapeute, assistance sociale, auxiliaire de vie, etc.. . . , en fonction de leurs besoins) avec 

si possible la présence d'un coordinateur ( médecin rééducateur ou médecin traitant).Ces 

questionnaires pourraient être adressés ensuite régulièrement tous les ans ou de façon plus 

espacée selon les besoins de chacun. 

Cela nécessiterait de cibler les groupes de patients les plus concernés, de déterminer la 

période à laquelle le questionnaire devra être adressé (37) et d'évaluer l'influence de cette 

démarche sur la qualité de vie du patient et de son entourage, objectif principal pour assurer 

le succès du retour à domicile. 



CONCLUSION 



La population handicapée en France est estimée à environ 6 millions de personnes, t 

degrés d'incapacité et de restriction d'activité confondus. Parmi eux, 2 millions vivent à 

domicile (chifies de l'INSEE donnés en 2006). Ce chiffre pourrait être plus élevé, il 

représente cependant une population importante. C'est pourquoi il est nécessaire de définir 

les conditions du retour à domicile avant qu'il ne se réalise. On entend par là la mise en place 

des aides techniques et humaines, l'aménagement de l'habitat et les aides sociales. 

Une fois le patient rentré à domicile et après utilisation de ces moyens de compensation, les 

difficultés émergent (toutes ne sont pas prévisibles). Il y a bien sûr le problème des matériels 

encombrants, difficilement adaptables à tous les habitats, qui sont donc de temps à autre 

abandonnés. Malheureusement, on ne peut apporter de solutions, car il paraît difficile de les 

rendre moins volumineux, mais pourquoi pas plus légers ? 

II y a également le problème du manque de temps de présence des intervenants 

professionnels. Il est à espérer qu'avec les services polyvalents de soins à domicile, les 

réseaux et avec des systèmes de garde 24W24, on arrivera à satisfaire les patients. 

On attend également beaucoup des MDPH qui permettront aux patients et à leur famille de 

n'avoir qu'un centre unique dans lequel ils pourront accéder à toutes les informations 

nécessaires. 

11 apparaît donc primordial qu'on mette en place un suivi après le retour à domicile, déjà pour 

réévaluer les aides mises en place initialement, mais aussi pour apporter conseils et 

informations au patient et à ses proches, et surtout une aide morale. 

La sortie de l'hôpital ou de centre de réadaptation n'est que le début d'une phase précaire à 

partir de laquelle la maladie va évoluer, ainsi que les moyens de compensation; le patient va 

évoluer avec des attentes différentes, des envies différentes ; les proches vont également 

évoluer, supportant la charge physique et psychique du handicap au quotidien, essayant de 

retrouver un équilibre familial. 

Le retour puis le maintien à domicile ne sont pas des acquis ni la fin d'une période mais bien 

une continuité dans le processus de réadaptation, il faut donc pour cela essayer d'instaurer un 

suivi régulier. 
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Annexe 1: Tableau récapitulatif de la CIF 

Composantes 

Domaines 

Schémas 

Aspect 

positif 

Aspect 

négatif 

Partie 1 

Fonctionnement et handicap 

Fonctions organiques et 

structures anatomiques 

Fonctions organiques 

Structures anatomiques 

Changement dans les 

fonctions organiques 

(physiologie) 

Changement dans la 

structure anatomique 

Intégrité fonctionnelle et 

structurelle 
- 

Partie 2 

Activités et 

participation 

Domaines de la vie 

(tâches, actions) 

Capacité 

Réaliser des tâches dans 

un 

standard 

Performance 

réaliser des tâches dans 

l'environnement réel 

Activités 

Participation 

Facteurs 

Facteurs 

environnementaux 

Facteurs externes 

affectant le 

fonctionnement et le 

handicap 

Impact (facilitateu ou 

obstacle) de la réalité 

physique, de la réalité 

sociale ou des attitudes 

Facilitateurs 

Barrièreslobstacles 

contextuels 

Facteurs 

personnels 

Facteurs internes 

affectant le 

fonctionnement et le 

handicap 

Impact des attributs 

de la personne 

Sans objet 

Sans objet 

Fonctionnement 

Déficience 

Limitation de l'activité 

Restriction de la 

participation 

Handicap 



Annexe 2a : auestionnaire adressé aux ~atients 

Questionnaire 

Date : 

Si vous possédez un fauteuil roulant : 

-est-il électrique 

manuel 

-quels problèmes rencontrez-vous 

peu maniable 

inconfortable 

défaillance technique 

délai trop long de réparation 

autres : . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 

Possédez-vous un lit médicalisé 

oui 

non 

demande en cours : date de la demande 



si oui, quels problèmes rencontrez-vous : 

peu maniable 

inconfortable 

défaillance technique 

délai trop long de réparation O 

autres : .............................. 

Possédez-vous un matelas anti-escarres 

oui cl 

non cl 

demande en cours date de la demande : 

si non, pourquoi : 

pas d'utilité O 

pas informé 

trop coûteux 

Pour vos différents transferts (fauteuil-lit, fauteuil-WC, etc .. .), utilisez-vous : 

barre d'appui 

lève-malade 

déarnbulateur O 

autres : ............................... 

si vous n'utilisez pas de matériel, une demande est elle en cours oui non 

date de la demande : 



si vous en utilisez, quels problèmes vous posent-ils : 

défaillance technique O 

coût 

difficulté d'utilisation 

difficulté de rangement O 

D'une manière générale, considérez-vous que vos déplacements sont : 

faciles 

difficiles 

très difficiles O 

O Pour vous habiller 

avez-vous besoin d'une tierce personne : 

oui O 

non O 

utilisez-vous des aides telles que : 

chausse-pied 

enfile-bas 

crochet 

autres : . . . . . . ............................................ 



si non, pourquoi : 

pas l'utilité O 

pas informé 

pas pratique O 

autres problèmes rencontrés pour l'habillage : 

O Pour faire votre toilette 

avez-vous besoin d'une tierce personne : 

oui 

non O 

utilisez-vous : 

douche 17 

baignoire O 

lavabo O 

autres : . . . . . . ............... 

des aménagements ont-ils été réalisés (siège, barre d'appui, etc.. .) 

oui non 

si oui, quels problèmes rencontrez-vous : 

instabilité, chutes • 

mauvaise adaptation 



difficultés de maintenance O 

autres : ................... 

si non, pourquoi : 

demande en cours 

trop coûteux 

pas l'utilité 

pas informé 

O date de la demande : ............ 

@ Pour votre alimentation 

Qui prépare les repas 

vous-même 

tierce personne 

portage à domicile 

Avez-vous réalisé des travaux d'aménagement de votre cuisine 

oui non O 

si oui, quels problèmes rencontrez-vous : 

appareils peu accessibles 

rangements mal adaptés 

autres : ................................. 

si non, pourquoi : 



demande en cours 

trop coûteux 

pas informé 

pas l'utilité 

date de la demande : 

A table, utilisez-vous des ustensiles adaptés (couvert, verre, etc.. .) : 

oui non 0 

si non, pourquoi : 

pas informé O 

pas l'utilité 

utilisation difficile 

trop coûteux O 

Autres problèmes concernant l'alimentation : 

O Pour aller aux toilettes 

Utilisez-vous : 

WC standard 

WC adaptés 

chaise percée 

couches 



sonde urinaire auto-sondage O hétéro-sondage O 

urinal 

plat bassin 

exonération digestive O par vous-même O tierce personne O 

Difficultés rencontrées : 

+# D'une manière générale, considérez-vous que les actes de la vie quotidienne 

(habillage, repas, toilette . . .) sont : 

faciles O 

difficiles 

très difficiles O 

O Pour communiquer 

Possédez-vous un téléphone : 

oui non O 

si oui, quels problèmes vous pose-t-il : 

maniabilité 

maintenance 

autres : . . . . . . . . . . . . . . . .. 

si non , pourquoi : 



demande en cours date de la demande: 

trop coûteux C] 

pas informé 

pas utile 

........................... autres : 

Possédez-vous une téléalarme : 

oui non O 

si oui, problèmes rencontrés : 

difficultés d'utilisation O 

problèmes techniques 

......................... autres : 

si non, pourquoi : 

demande en cours O date de la demande : 

trop coûteux O 

pas informé 

pas utile 

autres : .......................... 

Possédez-vous un ordinateur : 

oui non O 

si oui, quels problèmes rencontrez-vous : 

difficultés d'utilisation 

problèmes techniques 

autres : ....................... 



si non, pourquoi : 

demande en cours 

trop coûteux 

pas informé Cl 

pas utile cl 

date de la demande : 

autres :. ......................... 

Possédez-vous des systèmes à commande électrique ou vocale (ouverture et 

fermeture porte ou fenêtre, lumière, télévision, etc ...) 

oui non O 

si oui, quels problèmes rencontrez-vous : 

difficultés d'utilisation 

problèmes de maintenance 

autres : ................................. 

si non, pourquoi : 

demande en cours 

la demande : 

trop coûteux 

pas informé 

pas utile 

autres : ........................ 

O date de 



D'une manière générale, pensez-vous pouvoir communiquer avec l'extérieur : 

facilement 

difficilement 

très difficilement O 

O Pour vos soins 

-bénéficiez-vous de soins infirmiers 

oui non O 

problèmes rencontrés : 

disponibilité • 

temps de présence 

soins non adaptés aux besoins • 

autres :. .......... 

bénéficiez-vous de soins d'un kinésithérapeute 

oui non Ci 

problèmes rencontrés 

disponibilité 

temps de présence 

soins adaptés aux besoins 

autres : .................. 



- avez-vous : 

une auxiliaire de vie El  

une aide ménagère CI 

problèmes rencontrés : 

disponibilité 

temps de présence 

coût 

0 0 Votre médecin 

voyez-vous votre médecin traitant 

1 fois par semaine CI 

1 fois par mois CI 

moins souvent CI 

plus souvent CI 

est-ce qu'il réévalue régulièrement avec vous les problèmes que vous rencontrez dans la 

vie quotidienne et ceux que vous rencontrez avec les différents intervenants : 

oui O non CI 

00 Voyez-vous les médecins du centre de réadaptation 

tous les 6 mois CI 

tous les ans CI 

plus souvent CI 

moins souvent CI 

jamais CI 



0 0 Faites-vous partie d'une association 

oui O non O 

si oui, laquelle : 

si non, pourquoi : 

pas informé 

pas utile O 

autres : ................ 

0 0 Bénéficiez-vous d'aides financières 

oui O non 

si oui, laquelle : 

allocation adulte handicapé (AAH) 

allocation compensatrice 

. (tierce personne, frais professionnels, etc.. 

allocation logement 

pension d'invalidité 

rente AT 

assurance privée 

autres : .................. 

si non, pourquoi : 

demande en cours 

pas informé 

autres : .......... 

O date de la demande : 
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0 0 Occupez-vous un emploi actuellement 

oui O non 

si oui : 

poste antérieur O 

poste aménagé 

CAT 

si non 

formation en cours O 

chômage 

invalidité 

autres : ............ 

......................................................................................................... 

N'hésitez-pas à nous faire part de toute autre difficulté rencontrée : 



Annexe 2b :courrier accomaagnant le questionnaire 

Melle Isabelle MONNAIS 

88100 St-Dié 

Madame, Monsieur, 

Nancy, le 10 août 2003 

Interne en médecine générale, je suis attachée aux moyens facilitant le retour à domicile des 

personnes handicapées. Je prépare, avec l'aide du Dr Beis, médecin au centre de 

rééducation de Lay-Saint-Christophe, une thèse sur les difficultés que pouvez encore 

rencontrer depuis votre retour à domicile. 

Je souhaiterais pouvoir évaluer ces difficultés en vous soumettant un questionnaire. 

Cette enquête sera faite dans le complet respect de l'anonymat. 

Grâce à votre collaboration, nous pourrions essayer de résoudre certains problèmes. Je vous 

ferai part ultérieurement des résultats de cette enquête. 

Je vous remercie par avance et vous prie de croire, Madame, Monsieur, à l'expression de mes 

sentiments les meilleurs. 

Vous trouverez ci-joint un questionnaire ainsi qu'une enveloppe timbrée, à me retourner, si 

possible, avant le OS septembre 2003. 



Annexe 3 : questionnaire télé~honique 

1) les aides techniques et humaines qui vous ont été prescrites à votre sortie 

d'hospitalisation sont-elles celles que vous utilisez actuellement ? 

2) si non, pourquoi ? 

3) pensez-vous qu'une réévaluation régulière de vos besoins soit utile ? 

4) savez-vous à qui vous adresser quand un problème survient : une mauvaise adaptation 

des aides, un problème technique ou un simple besoin d'information ? 

5 )  pensez-vous que si on vous envoyait un formulaire concernant vos besoins et vos 

difficultés tous les 6mois ou 1 an, cela vous serait utile ? 



Annexe 4 : Mesure d'Indépendance Fonctionnelle 

7- Indépendance complète 3- Aide moyenne (50%) 

N 

O 

P 

0 
R 

6- Indépendance modifiée 2 - Aide maximale (75%) 

5- Surveillance 1 - Aide totale (100%) 

Niveaux : 

Compréhension 

Expression 

Conscience du monde extérieur 

Interaction sociale 

Résolution des problèmes 

Mémoire 

Total 

4- Aide minimale (25%) 

1126 



Annexe 5 : Liste des Produits et Prestations Remboursables relatifs .aux dispositifs 

médicaux de maintien à domicile et d'aide à la vie. 

NOMENCLATURE 

1-1.1. DISPOSITIFS MEDICAUX DE MAINTIEN A DOMICILE ET D'AIDE À LA VIE POUR MALADES ET HANDICAPES 

1-1.1.1. üts et accessotres 

10 üts médicaux 

Lit médical, forfait de location hebdomadaire du lit et de ses accessoires. 
Ce forfait est calculé de date à date. 
Lit médical, achat du lit et de ses accessoires B l'exclusion des barrières. 
Lit médical, forfait location lit et ses accessoires, HOME MEDICAL, FORTISSIMO. 
Lit médical, achat lit et accessoires hors barrières, HOME MEDICAL, FORTISSIMO. 

20 Accessoires des lits médicaux 



Lit médical, cerceau tout modèle. 
Cerceau pour lit de malade, quel que soit le modèle. 
Lit médical, matelas simple. 
Lit médical, accessoires, achat de deux barrières sur justification médicale. 
Lit médical, accessoires, achat de deux barrières, HOME MEDICAL, FORTISSIMO. 

1-1.1.2. Dispositifs médicaux d'aide à la prévention des escarres 
1 Io Compresseur pour surmatelas pneumatique à air statique et B pression alternée 

Lit, compresseur pour surmatelas pneumatique, achat. 
Lit, compresseur pour surmatelas pneumatique, location hebdomadaire. 

20 Coussins d'aide à la prévention des escarres 

k - Coussins de série de classe I 

Al. Coussins de série de sous-classe (dclasse) IA 

al Coussins en mousse monobloc ou avec découpe 
Escarres, coussin en mousse, sldasse IA, PHARMA OUEST, ALMOLE 0212101. 
Escarres, coussin en mousse, sldasse IA, PHARMA OUEST, ALVEOLE PERCE 03/2129. 
Escarres, coussin en mousse, dclasse IA, PHARMA OUEST, GAUFRIER 0312138, Coussin PHARMA GAUFRIER réf. 0312138 

bl Coussins 3 eau 

Escarres, coussin à eau, slclasse IA, ESCARIUS, PREVESCAR EAU. 
Escarres, coussin à eau, $classe IA, PHARMA OUEST, PHARMA EAU. 
Escarres, coussin à eau, slclasse IA, PHARMA OUEST, PHARMA EAU PERCE. 

cl Coussins à air statique 
Escarres, coussin à air statique, dclasse IA, PMF, SOF.CARE SCC. 
Escarres, coussin à air statique, dclasse IA, HOSPIDEX, REPOSE. 

dl Coussins mixtes : en mousse et eau ou en mousse et air statique 

Escarres, coussin mixte, slclasse IA, PHARMA OUEST, MOUSSE ET EAU 3D03/2580. Coussin PHARMA MOUSSE ET EAU 
réf. 0312580. 

A2. Coussins de série de sous-classe (slclasse) IB 
al Coussins en mousse structurée formés de modules amovibles 

Escarres, coussin en mousse, slclasse IB, CARPENTER, PREVENTIX. 
Escarres, coussin en mousse, ddasse IB, PHARMA OUEST, GRAND CONFORT. Coussin PHARMA GRAND CONFORT. 

bl Coussins en gel 
Escarres, coussin en gel, dclasse IB, ABC, PILOTE BIDENSITE. 
Date de fin de prise en charge: 1~ janvier 2006. 
Escarres, coussin en gel, dclasse 10, ASKLE, GELSCAR. 
Escarres, coussin en gel, slclasse 18, ASKLE, GELSCAR PERCE. 
Escarres, coussin en gel, dclasse IB, ESCARIUS, ELASTlL II. 
Escarres, coussin en gel, dclasse IB, KLE INDUSTRIE SARL, GEL 
Escarres, coussin en gel, slclasse IB, KLE INDUSTRIE SARL, GEL PERCE. 
Escarres, coussin en gel, dclasse 10, SYST'AM, POLYSCAR P331C. 
Escarres, coussin en gel, slclasse 10, SYST'AM, POLYSCAR PERCE P332C. 

cl Coussins en mousse et gel 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse iB, ABC, VOYAGEUR ANATOMIQUE. 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse IB, ABC, VOYAGEUR DUO. 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse IB, ABC, X-ACT. 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse IB, ASKLE, OS'CARE MIXE EVIDE. 
Escarres, coussin en mousse et gel, slclasse IB, ASKLE, GELTOP 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse IB, ASKLE, GELPLOT GALBE. 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse IB, ASKLE, PREVOGEL EVIDE. 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse IB, ASKLE, GELER MIXTE. 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse IB, ASKLE, SW40. 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse 10, ASKLE, POSIMO ERGOMIX, REF. VCPWG. 
Escarres, coussin en mousse et gel, slclasse IB, EATAH, HANDIFLOW. 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse 18, EATAH, HANDIUGHT. 
Escarres, coussin en mousse et gel, ddasse IB, ESCARIUS, ELASTiL MOUSSE. 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse IB, ESCARIUS, GEL0 MOUSSE LOTUS. 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse IB, ESCARIUS, ELAÇTIL 3D. 
Escarres, coussin en mousse et gel, slclasse IB, ESCARIUS, ORTHOGEL. 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse IB, JAY MEDICAL, JAY 2. 
Escarres, coussin en mousse et gel, dclasse 18, JAY MEDICAL, JAY ACTIVE. 
Escarres. coussin en mousse et gel, dclasse 18, KLE INDUSTRIE SARL, GEL'AIR. 
Escarres, coussin en mousse et gel, slclasse IB, PHARMA OUEST, REF 0312553. Coussin GEUDIS PLUS, Réf. 0312553. 

n en mousse et a e l . 6  18. PHARMA OUEST. REF 0312554. Coussin GELIDIS. Réf. 0312554. 



Escarres, coussin en mousse et gel, slclasse 18, PHARMA OUEST, REF 0312557. Coussin GELlDlS PERCE, Réf. 0312557. 
Escarres, coussin en mousse et gel, slclasse 18, ROYAL MEDICAL, DUNE C300. 
Escarres, coussin en mousse et gel, slclasse IB, ROYAL MEDICAL, DUNE C333. 
Escarres, coussin en mousse et gel, slclasse 18, SYST'AM, POLYFORM MIRE, REF P314C. 
Escarres, coussin en mousse et gel, slclasse IB, SYST'AM, DUOFORM, REF P341C. 

dl Coussins en fibres siliconées 

Escarres, coussin en fibres siliconées, slclasse IB, ABC, FIBRICORE. 
Escarres, coussin en fibres siliconées, slclasse 8, KLE INDUSTRIE, FIBRO. 
Escarres, coussin en fibres siliconées, slclasse IB, PHARMA OUEST, FIBRES 11110140. Coussin PHARMA FIBRES, Réf. 

11110140. 

B. - Coussins de série de classe II 

BI. Coussins pneumatiques à cellules télescopiques 

Escarres, coussin pneumatique, classe II, ASKLE, KINERIS 7 FRANCE. 
Escarres, coussin pneumatique, classe II, ASKLE, WNERIS 10 FRANCE. 
Escarres, coussin pneumatique, classe II, ASKLE, OPTlMAlR V17Pl-V67P1. 
Escarres, coussin pneumatique, classe II, ASKLE, OPTlMAlR V77Gl-V67G1. 
Escarres, coussin pneumatique, classe II, IDC, SUPRACOR STIMUUTE CONTOURED. 
Escarres, coussin pneumatique, classe II, IDC, SUPRACOR STIMULITE SUMUNE. 
Escarres, coussin pneumatique, classe II, ROHO, HlGH PROFILE. 
Escarres, coussin pneumatique, classe II, ROHO, LOW PROFILE. 
Escarres, coussin pneumatique, classe II, ROHO, QUADTRO. 
Escarres, coussin pneumatique, classe II, ROHO, ENHANCER. 
Escarres, coussin pneumatique, classe II, SYST'AM, POLYAlR P301C. 
Escarres, coussin pneumatique, classe II, SYST'AM, POLYAlR P302C. 

B2. Coussins en mousse viscoélastique dits u à mémoire de former 

Escarres, coussin en mousse viscoélastique, classe II, ABC, MEMOBA ANATOMIQUE. 
Escarres, coussin en mousse viscoélastique, classe II, ASKLE, ALOVA VCAEIM. Coussin ERGONOMIQUE ALOVA VCAEIM. 
Escarres, coussin en mousse viscoélastique, classe II, ASKLE, ALOVA VCAGN. Coussin GALBE ALOVA VCAGAA. 
Escarres, coussin en mousse viscoélastique, classe II, ESCARIUS, VISCO. 
Escarres, coussin en mousse viscoélastique, classe II, KLE SANTE, VISCO'MOUSS. 
Escarres, coussin en mousse viscoélastique, classe II, PHARMA OUEST, 17117200. Coussin PHARMA FORM, ép. 100 mm, 

réf. 17117200. 
Escarres, coussin en mousse viscoélastique, classe II, SAM MEDIMO, PRIMAFORM 
Escarres, coussin en mousse viscoélastique, classe II, SYST'AM, P 361 C. 
Escarres, coussin en mousse viscoélastique, classe II, TEMPUR, CHALLENGER. 

C. - Coussins ischiatiques sur mesure 

Escarres, coussin ischiatique sur mesure. 

D. - Accessoires pour coussins 

Escarres, remplacement d'une des deux housses livrées avec le coussin. 
Escarres, accessoires, coussin de décharge du talon, des coudes ou des genoux 

30 Matelas ou surmatelas d'aide a la prhvention des escarres 1 
A. - Matelas ou surmatelas de classe I 1 

Al. Matelas ou surmatelas de sous-classe islclassei IA 1 
a) Matelas ou surmatelas en mousse avec découpe en forme de gaufrier 1. 

Escarres (surlmatelas en mousse, slclasse IA, ASKLE, APLOT NPREX DERMALON. 
Escarres (surlmatelas en mousse, slclasse IA, ASKLE, APLOT ZYPREX PUR. 
Escarres (surlmatelas en mousse, slclasse IA, CARPENTER SA, MAT BASIC DERMALON. 
Escarres (surlmatelas en mousse, slclasse IA, CARPENTER SA, CARROT. 
Matelas ou surmatelas CARPLOT avec alèse polyuréthane. 
Escarres isurlmatelas en mousse, slclasse IA, CARPENTER SA, MAT BASIC. 
Matelas ou sumatelas MAT BASIC avec alèse polyuréthane 50 p. 
Escarres (sur)matelas en mousse, slclasse IA, ESCARIUS, AKINEPLOT. 
Escarres isurimatelas en mousse, slclasse iA, SA HERDEGEN, MG 37 HR HERDEGEN. 
Escarres isurimatelas en mousse, slclasse IA, HILL-ROM, CUNIPLOT-CUNIALESE. 
Escarres (surimatelas en mousse, slclasse IA, HILL-ROM, CUNIPLOT-CUNIHOUSSE. 
Escarres (surlmatelas en mousse, slclasse IA, MEDIMO, MEDIPLOT. 
Escarres (surlmatelas en mousse, slclasse IA, ARTOIS, MPA-HRA. 
Escarres isurlmatelas en mousse, slclasse IA, PHARMA OUEST, PLOT DERMALON 10. Matelas ou surmatelas PHARMA 

PLOT DERMALON 10. 
Escarres (surlmatelas en mousse, slclasse IA, PHARMA OUEST, PLOT COMPRESSE. Matelas ou sumatelas PHARMA PLOT 

COMPRESSE. 
Escarres isurimatelas en mousse, slclasse iA, PHARMA OUEST, PHARMA OCEANIS PUR. 
Escarres (surirnatelas en mousse, slclasse IA, PHARMA OUEST, OCEANIS DERMALON. Matelas ou surmatelas PHARMA 

OCEANIS DERMALON. 
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Escarres, (sur)matelas en mousse, slclasse IA, PMT, SERENIS II 
Escarres isurimatelas en mousse, slclasse IA, PROMOUSSE SA, MEDISOM DERMALON 10. 
Escarres, (surimatelas en mousse, slclasse IA, RECTICEL, MPE DERMALON. 
Escarres, (surIrnatelas en mousse, slclasse IA, RECTICEL, CONFORT MAPE. 
Escarres (sur)matelas en mousse, slclasse IA, SYST'AM, REF P102M. Matelas ou surmatelas POLYPLOT-POLYMAILLE, Ré1 

P102M. 
Escarres (surimatelas en mousse, slclasse IA, SYST'AM, REF PlOlM. Matelas ou surmatelas POLYPLOT-POLYFILM, Réi 

PI01 M. 
Escarres (sur)matelas en mousse, slclasse IA, SYST'AM, REF P141M. Matelas ou sunnatelas POLYMULTI-POLYFILM, Réi 

P141M. 
Escarres (surimatelas en mousse, slclasse IA, TRAMICO, TRAMIPLEX Matelas ou surmatelas TRAMIPLEX DERMALON 10 
Escarres Isur)matelas en mousse, slclasse IA, TRAMICO, TRAMIPLEX COMPRIME. Matelas ou surmatelas TRAMIPLE) 

COMPRIME DERMALON 10. 
Escarres (surlmatelas en mousse, dclasse IA, TRECA, DERMOCONFORT. 
Escarres (surimatelas en mousse, s/classe IA, TRECA, DERMOCONFORT DERMALON. 

bl Matelas ou surmatelas à eau 
Escarres (surimatelas à eau, slclasse IA, ASKLE, BULD'O. 
Escarres (sur)matelas à eau, slclasse IA, ESCARIUS, PREVESCAR EAU. 
Escarres (surimatelas a eau, slclasse IA, PHARMA OUEST, PHARMA tc O ». Matelas ou surmatelas TRAMIPLEX COMPRlMf 

DERMALON 10. Société SOS MEDICAL 
Escarres (sur)matelas à eau, slclasse IA, SOS MEDICAL, MEDl SOINS. 

d Matelas ou surmatelas à pression alternée 
Escarres (surlmatelas à pression alternée, slclasse IA, LDTF, BERCENDOR, BUL. 
Escarres (sur)matelas à pression alternée, slclasse IA, LDTF, BERCENDOR, BUS. 
Escarres (surimatelas A pression alternée, slclasse IA, LDTF, BERCENDOR, BUI. 
Escarres (sur)matelas à pression alternée, slclasse IA, ESCARIUS, PREVESCAR AIR. 
Escarres isur)matelas à pression alternée, slclasse IA, HUNTLEIGH, OPB2 FF. Matelas ou surmatelas HUNTLEIGH réf, 

OP02 FF. 
Escarres (surimatelas à pression alternée, slclasse IA, PHARMA OUEST, AIR. Matelas ou surmatelas PHARMA AIR. 
Escarres (surimatelas à pression alternée, slclasse IA, PLEXUS, SYSTEME P-100. 

dl Matelas ou surmatelas mixtes: en mousse et eau ou en mousse et air 
Escarres (sur)matelas mixte, slclasse IA, ESCARIUS, HYDRESCARRE II. 
Escarres isur)matelas mixte, slclasse IA, PHARMA OUEST, PHARMA MOUSSO 1. 
Escarres (sur)matelas mixte, slclasse IA, PHARMA OUEST, PHARMA MOUSSO Ill. 

AZ. Matelas ou surmatelas de classe 1B 

a l  Matelas ou surmatelas à air statique 
Escarres (sur)matelas à air statique, slclasse IB, PMF, SOF.CARE, SCMU=SC 402. 
Escarres (sur)matelas à air statique, sldasse IB, PMF, SOF.CARE, SCPU=SC 840. 
Escarres (sur)matelas à air statique, slclasse 18, HOSPIDEX FRANCE, REPOSE. 

b j  Matelas ou surmatelas avec produits à forte viscosité ou en mousse et produits à forte viscosité 
Escarres (sur)matelas, forte viscosité, slclasse IB, ESCARIUS, ELASTiL MOUSSE. 

c j  Matelas ou surmatelas en mousse structurée formés de modules amovibles de densité et/ou hauteur variable 
Escarres (sur)matelas en mousse structurée, slclasse IB, ASKLE, EPSUS DERMALON. Matelas ou sutmatelas EPSUS 

ZYPREX DERMALON. 
Escarres Isurimatelas en mousse structurée, slclasse 18, ASKLE, EPSUS PUR. Matelas ou surmatelas EPSUS ZYPREX PUR. 
Escarres (surlmatelas en mousse structurée, slclasse IB, CARPENTER, HTR. 16. Matelas ou surmatelas PREVENTIX MAT 4, 

avec housse HTR. 16. 
Escarres (sur)matelas en mousse structurée, slclasse IB, CARPENTER, HPR. 03. Matelas ou surmatelas PREVENTIX MAT 4, 

avec housse HPR. 03. 
Escarres isur)matelas en mousse structurée, slclasse IB, ESCARIUS, VARIAPLOT. Matelas ou surmatelas VARIAPLOT 

GAUFRIER CUI DERMALON. . . 

Escarres (surimatelas en mousse structurée, slclasse IB, HILL-ROM, HOUSSE. Matelas ou surmatelas CUNIPLUS 
CLINIHOUSSE. 

Escarres (surlmatelas en mousse structurée, slclasse IB, HILL-ROM, ALESE. Matelas ou surmatelas CUNIPLUS-CUNIALESE. 
Escarres isur)matelas en mousse structurée, slclasse 18, HILL-ROM, ICALESE. Matelas ou surmatelas CUNIPLUS 

II-CLINIALESE. 
Escarres (sur)matelas en mousse structurée, slclasse 16, ARTOIS, POLYMOUSSE. Matelas ou  surmatelas POLYMOUSSE 

DERMALON. 
Escarres isurimatelas en mousse structurée, slclasse IB, PHARMA OUEST, MOD 1. Matelas ou sumatelas PHARMA MOD 1. 
Escarres (surimatelas en mousse structurée, slclasse IB, PHARMA OUEST, MOD III. Matelas ou surmatelas PHARMA 

MOD III. 
dl Matelas ou surmatelas en fibres siliconées 

Escarres (surimatelas en fibres siliconées, slclasse IB, ESCARIUS, SILCO. 
Escarres isur)matelas en fibres siliconées, slclasse IB, PHARMA OUEST, 11/10180. Matelas ou surmatelas PHARMA FIBRES, 

réf. 11110180. 

B. - Matelas ou surmatelas de c l m e  Il 

BI. Matelas ou surmatelas pneumatiques à cellules télescopiques 

Escarres (surIrnatelas pneumatique, classe II, ROHO, MAITRESS. Matelas ou surmatelas ROHO MATTRESS. 



82. Matelas ou surmatelas en mousse viscoélastique dits u à mémoire de forme » 

Escarres (surlmatelas en mousse viscoélastique, classe II, ABC, MEM10. Matelas ou surmatelas AIRSOFT MEMOBA avec 
housse Bravo, réf. MEM 10. 

Escarres (surlmatelas en mousse viscoélastique, dasse II, ASKLE, ALOVA P-U. Matelas ou surmatelas ALOVA, avec drap- 
housse P-U. 

Escarres (sur)matelas en mousse viscoélastique, classe II, ASKLE, ALOVA PROMUST. Matelas ou surmatelas ALOVA, avec 
housse PROMUST. 

Escarres (sur)matelas en mousse viscoélastique, classe II, CARPENTER, CARGUM. 
Escarres (sur)matelas en mousse viscoélastique, classe II, CAFIPENTER, CARGUM MIXT. 
Escarres (sur)matelas en mousse viscoélastique, classe II, ESCARIUS, VISCO. 
Escarres (sur)matelas en mousse viscoélastique, classe II, PHAFIMA OUEST, 17117300. Matelas ou surmatelas PHARMA 

FORM, réf. 17117300. 
Escarres matelas en mousse viscoélastique, classe II, PHARMA OUEST, 17117400. Matelas VlTA FORM, réf. 17/17400. 
Escarres (surlmatelas en mousse viscoélastique, classe Il, SYST'AM, P 161 M. 
Escarres (sur)matelas en mousse viscoélastique, classe II, TEMPUR, DISCOVERY. 

C. - Matelas de classe 111 

Cl. Matelas en mousse multistrate 

Escarres matelas en mousse multistrate, classe III, k BAUER, AIRSOFT DUO. 

D. - Accessoires de protection du matelas ou surmatelas 

Escarres, remplacement de la housse d'origine du (sur)matelas. 

C1.1.3. Appareil modulaire de v ~ l ~ o n  

Appareil modulaire de verticalisation, modèle enfant et adulte. 
Appareil modulaire de verticalisation, jeu de roulettes, achat. 
Appareil modulaire de vetticalisation, appui frontal, achat. 

1-1.1.4. Cannes et béquiIIes 

Canne en bois verni, à l'achat 
Canne métallique réglable, avec appui antébrachial ou poignet en T, h l'achat 
Canne tripode ou quadripode réglable en hauteur, à l'achat. 
Canne blanche pour aveugle, pliable ou non, à l'achat 
Béquilles d'aisselles réglables en hauteur, tout type, la paire, A l'achat. 

1-1.1.5. Coussins de série de positionnement des hanches et des genoux, pour patients pdyhandicapés, 
en position allongée 

Coussin standard 

Coussin de série de positionnement, standard, des hanches et des genoux 

Coussin modulaire 

Coussin de série de positionnement, modulaire, des hanches et des genoux, base. 

Base du coussin modulaire 

Coussin de série de positionnement, modulaire, des hanches et des genoux, plot. Plot(s1 pour coussin modulaire. 

1-1.1.6. Déambulateurs et prestation de l h k n  

Déambulateur, achat 
Déambulateur, location hebdomadaire, < ou = 26 semaines. 
Déambulaieur, location hebdomadaire, > 26 semaines. 

1-1.1.7. Fauteuil roulant à la location et prestation & liwaison 

VHP avec 1 accessoire, location hebdomadaire, c ou = 52 semaines. 
VHP avec 2 accessoires, location hebdomadaire, < ou = 52 semaines. 
VHP avec plus de 2 accessoires, location hebdomadaire, < ou = 52 semaines. 
VHP avec 1 accessoire, location hebdomadaire, > 52 semaines. 
VHP avec 2 accessoires, location hebdomadaire, > 52 semaines. 
VHP avec plus de 2 accessoires, location hebdomadaire, > 52 semaines. 

C1.1.8. Sièges pouvant être adaptés sur un ch6bsis B roulettes 

Siège coquille de série, amovible, modèle simple. 
Siège coquille de série, amovible, modèle avec cales et maintien autoaccrochables. 

Siège de série modulable et évolutif, adaptable aux mesures du patient 

Siège de série modulable et évolutif, tout modèle et adjonctions. 

Accessoires des sièges pouvant être adaptés sur un chlssis à roulettes 

Accessoires de siège pour châssis à roulettes, pied support télescopique. Pied supp~:: :élescopique avec cinq roulettes 
pivotantes et svstème de frein. 

14 1 



Accessoires de siège pour châssis à roulettes, tablette amovible. 
Accessoires de siège pour châssis à roulettes, repose-pieds réglable. Repose-pieds réglable avec coussins de protection. 

C1.1.9. Appareils destinés au souEèvement du malade 

Potence de support ou de relèvement, location hebdomadaire, < ou = 65 semaines. 
Potence de support ou de relèvement, location hebdomadaire, > ou = 66 semaines. 
Soulèvemalade, location hebdomadaire, < ou = 32 semaines. 
Soulève-malade, location hebdomadaire, > 52 semaines. 
Soulèvemalade, achat des sangles. 

1-1.1.10. Appareils divers d'a& à la vie 

Appareil de soutien partiel de la tête. 
Appareil de soutien partiel de la tête, remplacement du serre-tête. 
Chaise percée avec accoudoirs et seau. Chaise percée avec accoudoirs, avec ou sans roulettes, avec ou sans repose-pieds, 

avec un seau. 
Gants de cuir pour prothèse de main, la paire. 
Gant sur mesure pour mutilation de main, en cuir, non fourré. 
Gant sur mesure pour mutilation de main, en cuir, fourré. 
Postiche pour homme ou femme. 
Couteau, couteau-fourchette, pliants avec étui. 

1-1.2. APPAREILS ÉLECTRONIQUES CORRECTEURS DE SURDITÉ 

1-1.2.1. Appareils électroniques tomedeun de surdité pour /es patients 
non atteints de cécité et dont kt p r i e  auditive est inférieure ou égale li 70 db 

Audioprothèse, appareil de classe A, > ou = 20 ans. 
Audioprothèse, appareil de classe B, > ou = 20 ans. 
Audioprothése, appareil de classeoc, > ou = 20 ans. 
Audioprothèse, appareil de classe D, > ou = 20 ans. 

- 

Audioprothèse, lunenes auditives, > ou = 20 ans. 
Audioprothèse, boîtier avec ses accessoires, > ou = 20 ans. 

l-1.2.2. w r e i k  électroniques conecteurs de swdiîé pour les patients 
non atternts de cécité et dont la perte audiive est supérieure a 70 db 

Audioprothèse, appareil de classe A, > ou = 20 ans. 
Audioprothèse, appareil de classe B, > ou = 20 ans. 
Audioprothése, appareil de classe C, > ou = 20 ans. 
Audioprothèse, appareil de classe D, > ou = 20 ans. 
Audioprothèse, lunettes auditives, > ou = 20 ans. 
Audioprothèse, boîtier avec ses accessoires, > ou = 20 ans. 

1-1.3. VÉHICULES POUR HANDICAP& PHYSIQUES 

C1.3.1. Fautsuils roulants 

la Fauteuils roulants à propulsion manuelle 

a) Fauteuils roulants à propulsion manuelle non pliants 

Non réversible, non indinable. 
Réversible, non inclinable. 
Non réversible, inclinable. 
Réversible, inclinable. 

bl Fauteuils roulants à propulsion manuelle pliants 

Non inclinable. 
Indnable. 
Non inclinable, articulation médiane. 

CI Fauteuils roulants à propulsion manuelle pour activités physiques et sportives 

Activités physiques et sportives. 

20 Fauteuils roulants à propulsion par moteur électrique 

Non inclinable. 
inclinable. 
Assise adaptde, dossier rdglable avec platines crantées. 
Assise adaptée, dossier réglable par vérin pneumatique. 

30 Fauteuib roulants v e r t i c a i i i r s  

Propulsion manuelle, verticalisation manuelle, usage des deux mains. 
Propulsion manuelle, verticalisation manuelle, usage d'une main. 
Propulsion manuelle, verticalisation électrique. 
Propulsion électrique, verticalisation électrique. 
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Io Poussettes et fauteuils roulants à pousser 

20 Tricycles à propulsion manuelle ou podale 

1-1.3.3. Options et accessoires applicables aux fauteuik roulants 

Iqautwi ls  roulants à propulsion manuelie 

Dispositif de propulsion par moteur électrique. 
Assistance électrique à la propulsion, MOBITEC. 

20 Fauteuils roulants à propulsion manuelle pliants 

Système de conduite B double main courante. 
Système de conduite à levier latéral. 

30 Fauteuils roulants à propulsion par moteur électrique 

Déplacement de boîtier de commande standard. 
Déplacement de boîtier de commande personnalisé. 

40 Fauteuils roulants à propulsion manuelle ou par moteur élecîrique 



Aides permettant de raccourcir la longueur ou la profondeur de la baignoire. 
Gants de toilette, éponges et brosses avec support, poignée ou pince de fixation. 
Porte-savon, support et distributeurs de savon. 
Aides au séchage. 
Aides pour flotter. 

1-2.2. AlDES POUR LA WIOBILTTÉ PERSONNELLE 

i-2.2.1. Cyclomoteurs et motocydattes 

Cyclomoteurs et motocyclettes à trois roues. 
Cyclomoteurs et motocyclettes à quatre roues. 

Trottinettes non motorisées, à propulsion monodopale. 

1-2.2.3. Accessoires de fauteuils roulants 

Accessoires pour fauteuil roulant manuel. 

Accessoires pour fauteuil roulant élecirique. 

C2.2.4. Aides au transfert 

Planches de transfert et tapis glissants. 
Disques de transfert. 
Echelles de corde. 
Ceinture de transfert et harnais. 

1-2.2.5. Aide$ permettant de tourner 

Coussins permettant de rehausser et de tourner. 

1-2.3. AIDES POUR LES ACTIVITÉS DOMESTIQUES 

1-2.3.1. Aides à la préparation de la nourriture et des boissons 

Aides pour peser et mesurer. 
Aides pour couper, hacher et séparer. - 
Aides pour nettoyer et éplucher. 
Aides pour faire de la pâtisserie. 
Aides pour cuire et frire. 

i-2.3.2. Aides pour manger ei boire 

Aides pour servir les aliments et les boissons. 
Assiettes. 
Appareil pour manger. 

1-2.4. AMENAGEMENTS ET ADAPTATIONS DES MAISONS ET AUTRES UEUX 

1-2.4.1. Tables 

Tables de lits. 

1-2.4.2. Mobilier d'assise lsurcoUtI 

Tabourets et sièges assis debout. 
Sièges pour ankylosés de hanches. 
Chaises et sièges avec un mécanisme pour aider à se lever et à s'asseoir. 
Repose-jambes, tabourets et repose-pieds. 

1-2.4.3. Aides pour régler la hauteur du mobilier 

Surévélateurs de pieds de meubles. 
Socles et supports B hauteur réglable. 
Piedestaux, socles et supports à hauteur fixe. 
Rampes portables. 

F2.4.4. Equipement de sécurité pour la maison et autres locaux 

Equipement de secours. 

C2.5. AIDES A LA COMMUNICATION, A L'INFORMATION 
ET A LA SIGNAUSAION 

C2.5.1. Aides optiques 

Loupe avec éclairage incorporé. 
Lou~es sans éclairage. 
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Logiciels grossissants. 

1-2.5.2. Dispositifs de sortie pour ordinaeurs, machine à écMe 
et équipement électronique 

Dispositifs pour synthèse vocale. 

C2.5.3. Machines a écrire ef de traitemenr de texie 

Machines à écrire électriques pour le braille. 

1-2.5.4. Aides pour dessiner et écrire 

Tableaux permettant d'écrire, de tracer et de dessiner. 
Dispositifs électroniques portables de prise de notes pour les utilisateurs du braille. 

1-2.5.5. Aide à la lscture non optique 

1-2.5.6. Téldphones et  aides pour téléphoner 

Téléphones visuels et vidéophones. 
Téléphones à amplificateurs de son et accessoires. 
Amplificateurs pour combinés téléphoniques. 
Ecouteurs. 
Dispositifs de raccordement aux pastes de radio et de téldvision. 
Amplificateurs et récepteurs en boucle et boucles. 
Systèmes infrarouges. 

1-2.5.7. Aides à b communication face à face 

Logiciels permettant la communication face à face (y compris les u revues d'écrans). 

1-2.5.8. Systèmes d'alarme 

Systèmes personnels d'alarme d'urgence. 

1-2.6. AIDES À LA MANIPULATION DES PRODUITS ET DES BIENS 

1-2.6.1. Aides pour compenser etfou remplacer la fonction du bras 
et/ou de la main et/ou des doigts 

Aides à la préhension. 
Supports. 
Tiges de commande. 
Supports d'avant-bras pour permettre des activités manuelles. 

1-2.6.2. Aides à la saisie à distance 

Pinces de préhension manuelles. 
Tapis antidérapants. 

1-2.6.3. Aides pour porter et transporter 

Aides pour porter. 
Bagages et chariots pour faire les courses (surcoûtl. 
Chariots (surcoût). 

1-2.6.4. Autm 

Autres aides techniques ne figurant pas dans la liste ci-dessus. 

100 
50 
40 
100 
150 
150 

600 

300 

--- 
75 % du prix d'achat dans la limite du montant 

maximum aîîribuable mentionné à l'article 
R. 245-37 du code de I'action sociale et des 
familles. 



11-1. Aménagement du logement et déménagement 

II- 1.1. Aménagement du logement 

Tranche de travaux prévus de O à 1500 &. 

Tranche de travaux prévus au-delà de 1500 f. 

II- 1.2. Déménagement 

-- - 

11-2. Aménagement du véhicule 

Tranche de travaux prévus de O à 1500 f. 

Tranche de travaux prévus au-delà de 1500 €. 75 O/o dans la limite du montant maximum 
attribuable mentionné à l'article R. 245-37 du 



GLOSSAIRE 



AAH : Allocation Adulte Handicapé 

AAVAC : Association d'Aide aux Victimes d'Accidents Corporels 

AFME : Association France Moelle Epinière 

ALIS : Association du Locked In Syndrom 

ANAES : Agence Nationale d'Accréditation et d'Evaluation en Santé 

APF : Association des Paralysés de France 

AT : Accident du Travail 

AVC : Accident Vasculaire Cérébral 

CAE : Contrat d'Accompagnement dans l'Emploi 

CAFAD : Certificat d'Aptitude aux Fonctions d'Aide à Domicile 

CAT : Centre d'Aide par le Travail 

CDAPH : Commission des Droits et de l'Autonomie des Personnes Handicapées 

CDES : Commission Départementale de 1'Education Spéciale 

CES : Contrat Emploi Solidarité 

CIF : Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap et de la santé 

CIH : Classification Internationale du Handicap 

COTOREP : COmrnission Technique d'orientation et de REclassement Professionnel 

CPAM : Caisse Primaire d'Assurance Maladie 

CREAHI : Centre Régional d'Etudes et d'Actions sur les Handicaps et les Inadaptations 

CTNERHI : Centre Technique National d'Etudes et de Recherches sur les Handicaps et les 

Inadaptations 

DCEM : Deuxième Cycle d7Etudes Médicales 

DEAVS : Diplôme d'Etat d'Auxiliaire de Vie Sociale 

IDE : Infirmier(e) Diplômé(e) d'Etat 



INSEE : Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques 

LIS: Locked In Syndrom 

LPPR: Liste des Produits et Prestations Remboursables 

MAS: Maison d'Accueil Spécialisée 

MDPH : Maison Départementale des Personnes Handicapées 

MIF : Mesure d'Indépendance Fonctionnelle 

NAFSEP : Nouvelle Association Française des Sclérosés En Plaques 

OMS : Organisation Mondiale de la Santé 

SAAD : Service d'Aide et d'Accompagnement à Domicile 

SEP : Sclérose En Plaques 

SPASD : Service Polyvalent d'Aide et de Soins à Domicile 

SROS : Schéma Régional d'organisation Sanitaire 

SSIAD : Service de Soins Infirmiers à Domicile 

TIPS : Tarif Interministériel des Prestations Sanitaires 
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RES DE LA TAESE 
Deux millions de personnes hmdicapées vivent leur domicile en France. Des moyens de 
compensation ont du être mis en place (aides techniques, humaines et sociales) pour faciliter 
l e u  réinsertion. 
Nous nous sommes donc int6ressés à une population de personries handicapées ayant quitté le 
service de réadaptation de Lay-Saint-Christophe (54) et retournées ii domicile depuis au 
moins deux ans afin d'évaluer les aides mises en place initialement, 
A l'aide d'un questionnaire écrit puis d'un entretien téléphonique rkalisé un an et demi plus 
tard, nous avons pu mettre en évidence les difficult6s que posaient les aides tant teehnicpes 
(encombrement, cofit, maniabilité) que huaaines (temps de pirésence, disponibilité , cotat) et 
ainsi mieux comprendre pourquoi certaines étaient abando&es. 
Nûus proposans q u 9 ~  suivi soit organisé à distance du retour 2i domicile, sous la fome de 
questionnaires et/oar de visite: à domicile pour permettre de répondre aux attentes de la 

% personne hm$icapée mais aussi de so2 entourage, cela avec l'aide des différents intervenants 
(médecin rééducateur, inkdecin traitant , ~xlfimiier, kinésithérapeute, ergothérapeute, assistante 
sociale, auxiliaire de vie). 

I 

t ------ ---+- - 
WIF,SIii3EE EN ANGLAIS 
In France, t\w million disibled people are currently living by themselves, at home. This 
situation has led to the creation of moyens de compensatron (technical, hwnan and social 
foms of support) to help for their rehabilitation. 
1 facused my dissertation on a population af disabled people who had previously spent time in 
the Lay-Saint-Christophe (54) rehabilitation services and were back at home for a period of 
two years or less. 1 wanted ta evaluate the support: they received during this period of tirne. 
In terms of i-iethodology, 1 used a witten questionnaire every participant had to fil1 in; then 1 
conducted phone interviews 18 months later. 1 was able to underscore the problems the 
various foms of support ied to, whether thev were related ta fhancial issues, ctrttkr or 
haadiness (technical support) or problems of schedule, costs, and availability (human 
support). Therefore, I was in a position to better understand why some foms of support were 
given up while others were not. 
My dissertation suggests that a following-up may be set up for these disabied people living at 
home. This following-up could be rnmged through some questionnaires and or thmugh 
reguiar checking on the disabled people at home. This kind of folfowing-up may help to meet 
the people's expectations but also their families' iuth the help of a range of health care 
pr~fessicrnals, social helpers and aiullliaxies (physiatherapists, family doctors, nurses, 
occupatlonal therapists, social workers, auxiliarres de vie). 

--- - 
TITRE EN ANGLAIS 
Keeping them at home : outcornes and issues the moyens de coznpensution lead to amcng the 
French disabled people being in rehabilitation for two years or less. 

MOTS CLEFS: 
Personnes handicapées, Maintien domicile, Evaluation besoins 
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