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uite a I'élaboration et au vote du schéma d’organisation sociale de

troisieme génération des Yvelines (personnes agées, personnes

handicapées, enfance et famille, insertion et exclusion, 2003-2007), et
conformément a l'une de ses préconisations, le département des Yvelines a
souhaité mettre en place un dispositif d’observation partagée des besoins et
attentes des personnes handicapées du département.

La Délégation ANCREAI Ile-de-France, qui avait accompagné I|'élaboration du
schéma, a été retenue pour accompagner |'élaboration de I'outil d’observation et
son test.

Deux groupes de travail d'une quinzaine de personnes chacun et représentant les
associations de personnes handicapées (tous handicaps représentés), les
commissions d’orientation (CDES et COTOREP), les coordinations locales
handicap et les services du Conseil général ont travaillé a I’élaboration de I'outil.

Une réunion de travail avec les usagers a été consacrée a I’évaluation, la critique
et I'amélioration de cet outil, qui a ensuite été testé aupres de 150 situations de
personnes accueillies ou accompagnées par un établissement ou un service
médico-social et 50 situations de personnes vivant a domicile.

La grille de départ proposée par la Délégation ANCREAI Ile-de-France tenait
compte :

- de la Classification Internationale du Fonctionnement, de la Santé et du
Handicap, adoptée par I'OMS en mai 2001 ;

- des enquétes menées dans le cadre de |'élaboration du schéma des
Yvelines ;

- des travaux d’application en France de cette classification menés
notamment par la Délégation ANCREAI Ile-de-France * ;

- de la loi du 11 février 2005 sur |'égalité des droits, des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées ainsi que des
travaux liés aux décrets d’application, notamment ceux concernant les
Maisons Départementales des Personnes Handicapées et la Prestation
de Compensation du Handicap ;

- des versions successives du guide multidimensionnel d’évaluation de la
DGAS.

L'objectif consistait entre autres a concevoir un outil informatisé permettant
d’articuler et de traiter les différentes dimensions intervenant dans la situation de
handicap afin d’aider a I'élaboration du projet personnalisé, au suivi des
situations, a I’évaluation des besoins sur le territoire départemental et au relevé
des données nécessaires a la Caisse Nationale de Solidarité et d’Autonomie et a
la Direction de la Recherche, des Etudes de I'Evaluation et des Statistiques.

On trouvera en annexe |'outil soumis au test.

'BARREYRE JY, PEINTRE C, «Evaluer les besoins des personnes en action socialey, Paris, Dunod (2004)
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I- LES PRINCIPES METHODOLOGIQUES

L'action sociale aujourd’hui repose d‘abord sur une évaluation continue des
besoins et des attentes des personnes. La loi rénovant l'action sociale le
rappelle a de multiples reprises, dans |'article 2 qui la définit, dans l'article 17 qui
définit le réle du CNOSS et des CROSMS, dans l'article 18 qui fixe les fonctions
des schémas départementaux et dans l'article 28 qui répertorie les conditions
d’autorisation d’un établissement et d’un service.

1.1- Une injonction paradoxale
L'outil d’'observation partagée doit répondre a une injonction paradoxale :

- d’un coté, les personnes et les associations qui les représentent nous
disent depuis des années que leurs situations personnelles ne sont pas
prises en compte, que de multiples dimensions de leur vie sont
évacuées par des procédures aveugles, qu’elles ne connaissent pas les
criteres et les raisons qui les rendent ou pas éligibles a telle prestation,
gue le processus de décision appartient aux professionnels qui ne s’en
expliquent que rarement, qu’ils sont souvent considérés comme «des
cas» qui doivent se ranger dans des cases ouvrant droit a des
traitements globaux, impersonnels et bureaucratiques ;

- de l'autre, il nous est demandé, par des observateurs souvent
pertinents et impliqués, de «faire simple» et synthétique, d’apporter
des réponses claires et rapides qui satisfassent chaque personne en
fonction de sa singularité...

Or, si on veut prendre en compte chaque situation dans sa spécificité et sa
singularité, il convient de tenir compte des différentes dimensions qui la
compose. Cette attention a la personne suppose de prendre le temps d’analyser
sa situation et cela releve d'un processus complexe qui ne signifie pas une
procédure compliquée et obscure.

Par contre, le langage utilisé doit étre simple, compréhensible par tous et cette
compréhension commune suppose une co-construction des outils.
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1.2 - Une observation partagée

Il convient de différencier? :

- d'une part «les observations cliniques» au service d’une
pratique thérapeutique, éducative ou pédagogique, qui
permettent de construire un diagnostic, d’analyser lI’'évolution
d’'une pathologie, d'une déficience ou d'une carence, d’évaluer
les phases de la cure, ou des apprentissages ;

- et d’'autre part «lI’'observation partagée» qui permet d’approcher la
situation globale d'une personne inscrite dans des environnements et
de mettre en place une stratégie globale d’intervention avec |'accord et
la collaboration de la personne. Les objectifs de l'observation
partagée sont d’ordre social et politique : ils visent a connaitre les
potentialités, les possibilités et les obstacles a lintégration des
personnes aux milieux et institutions ordinaires de la société francaise
et les conditions de réalisation d’une vie citoyenne pleine et entiere.

L'observation partagée consiste a décrire une (ou des) situation(s)
handicapante(s) notamment du point de vue de la réalisation des activités de
la vie courante, dans le cadre de I'environnement dans lequel elle évolue, et au
travers d’indicateurs communs a |I'ensemble des acteurs, de fagon a nourrir la
réflexion sur laquelle s’appuiera I’élaboration du projet personnalisé (sachant que
les attentes de la famille et de I’enfant doivent également étre prises en compte)
et/ou a développer des réponses adaptées sur un territoire donné (établissement
ou service, département, etc.).

Toutes les informations sur la situation de vie peuvent étre renseignées et
partagées par l'ensemble des acteurs y participant. En effet, tous les
professionnels intervenant auprés de I'enfant accueilli ou suivi par une structure
médico-sociale sont confrontés a un moment ou a un autre aux différentes
facettes de sa personnalité, a ses diverses aptitudes ou limites de capacités, aux
spécificités de son environnement social, familial ou culturel, (etc.)?. Ainsi, la
capacité d’'un enfant a «maitriser ses comportements dans ses relations avec
autrui»® n’est pas repérable uniquement par le personnel appartenant au champ
de la Santé mentale et n'est pas seulement prise en compte dans la dimension
«thérapeutique» de la prise en charge ; elle doit bien étre intégrée dans la
réflexion collective visant I’élaboration d’un projet individuel ou la mise en place
de dispositifs ou accompagnements adaptés. En effet, cette difficulté, qui peut
transparaitre en classe, dans les jeux, a la cantine ou encore dans le cadre d’un
stage en travail protégé peut conditionner les réponses actuelles et futures
apportées aux besoins de I'enfant.

? Paragraphe extrait de 1’ouvrage «Evaluer les besoins en action sociale», IY Barreyre, C Peintre, DUNOD, juin
2004 (Observation clinique et observation partagée p18-20).

3 méme si leur fonction les expose prioritairement a certaines dimensions plutét qu’a d’autres. Ainsi, I’instituteur
concentration de I’enfant dans la mesure ou ces aptitudes participent fortement au processus d’apprentissage tandis que
I”éducateur spécialisé reperera plutot en premier lieu les difficultés dans la réalisation des activités quotidiennes.

* Un des indicateurs retenus (application de la CIF) pour une enquéte de I’ARH sur «les patients séjournant au long
cours dans les services de psychiatrie adulte en Ile-de-France» (JY Barreyre, Y. Makdessi-Raynaud, C. Peintre, 2003).
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De plus, les principes de méthode qui définissent I'‘observation partagée
permettent aux acteurs de poser un regard différent sur les populations
concernées et de construire ainsi une observation qui part davantage de |'usager
(de ses capacités et réalisations effectives, des spécificités de son environnement
physique et social, etc.) que des types d’accompagnement et de soutien dont il
bénéficie (observation du médecin, observation de I'assistante sociale,
observation de l'instituteur spécialisé, observation de I’éducateur).

Enfin, I'observation partagée doit s’appuyer, a notre sens, sur les principes de la
Classification Internationale du Fonctionnement, de la santé et du handicap (CIF)
dans la mesure ou :

- d'une part cette nomenclature n’appartient pas a une discipline
particuliére ;

- et d'autre part propose une exploration des caractéristiques de la
personne dans les différentes dimensions de sa situation de vie, en
prenant en compte I'environnement dans lequel elle évolue.

1.3 - La Classification Internationale du Fonctionnement, de la santé et
du handicap (CIF)°®

Votée par I'Organisation mondiale de la santé (OMS) le 21 mai 2001, la CIF vient
remplacer la Classification Internationale des Handicaps (CIH), mise au point 20
ans plus tot par le Professeur Wood (1980).

La CIH avait pour objectif de donner un langage commun aux chercheurs du
monde entier et des outils pour collecter des informations sur les conséquences
des maladies chroniques et invalidantes. Elle venait compléter la Classification
Internationale des Maladies (CIM), le diagnostic étant insuffisant pour
caractériser un état de santé. Le schéma de Wood mettait ainsi en perspective
gu’une maladie pouvait entrainer des déficiences qui elles-mémes pouvaient étre
a l'origine d’incapacités, lesquelles pouvaient produire des désavantages sociaux.
(schéma ci-dessous).

Maladie — | DEFICIENCE — INCAPACITE | —> | DESAVANTAGE

> Paragraphe extrait de I’ouvrage « Evaluer les besoins en action sociale », JY Barreyre, C Peintre, DUNOD, juin
2004 (Encadré n°2 — la CIF p22).
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Le principal changement introduit par la CIF est :

d'une part qu’elle a été congue de facon a permettre la description
d’une vaste gamme de situations concernant le fonctionnement
humain et les restrictions qu’il peut subir (des centaines de variables
sur les activités et participations) ;

et d’autre part qu’elle permet de confronter les potentialités d'une
personne a ses réalisations effectives, afin d’identifier Jes
facteurs environnementaux facilitant ou au contraire
constituant un obstacle a une meilleure autonomie.

CIF
I I
PARTIE 1 : PARTIE 2 :
FONCTIONNEMENT ET HANDICAP FACTEURS CONTEXTUELS
I I I I
FONCTIONS ORGANIQUES ET ACTIVITE ET PARTICIPATION FACTEURS FACTEURS
STRUCTURES ANATOMIQUES ENVIRONNEMENTAUX PERSONNELS
’_I_‘ [
I |
Chdaanr?Seg: nt Chggg:rlr;ent Capacité Performance Facilitateur/obstacle
fonctions structure

organiques anatomique

II- LES OBJECTIFS DE L'OUTIL D'OBSERVATION (RAPPEL)

L'outil d’observation partagée :

» doit servir de support a la mise en ceuvre de quatre missions des MDPH
fixées par la loi :

I’évaluation des situations des personnes afin de proposer, en
concertation avec les personnes, un projet personnalisé de
compensation ;

I’évaluation, dans le cadre de ce projet, des actions et services liés a la
prestation de compensation du handicap (PCH) ;

la remontée anonymisée d’indicateurs de connaissance des situations et
des besoins des populations ainsi que des caractéristiques
environnementales (remontée vers la CNSA, la DREES, mais aussi le
Conseil général, le CDCPH et le CROSMS) ;

la gestion informatisée des dossiers enfants et adultes, en fonction des
deux missions précédentes.
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» doit permettre :

aux services du Conseil général de recueillir des informations en
continu sur les besoins et attentes des personnes handicapées vivant
sur le territoire des Yvelines afin d’ajuster sa politique départementale
et notamment sa programmation d’équipement médico-social (schéma
départemental) ;

aux services et établissements, rendant tout ou partie des services a
rendre aux personnes dans le cadre de leur projet personnalisé, de
suivre I"’évolution de leur situation, en adéquation avec le projet validé

par la commission départementale des droits et de l'autonomie ; de
mieux connaitre les profils des publics auprés desquels ils interviennent
(rapport d’activité / projet d’établissement) ;

aux différents acteurs sanitaires, sociaux et médico-sociaux de disposer
d'informations partagées sur la situation de la personne handicapée
aupres de laquelle ils sont amenés a intervenir (orientation, prise en
charge complémentaire, etc.).
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III- LES OBJECTIFS DU TEST AUPRES DE 200 SITUATIONS

Le test a pour objectif de vérifier si cet outil d’évaluation répond aux trois
principes qui font consensus dans le champ scientifique :

- la pertinence : |'outil mesure-t-il ce qu'il est censé mesurer ? (les résultats
obtenus permettent-ils de répondre a la question posée au départ?). En
I'occurrence, il s’agit ici de vérifier que l'outil a bien pris en compte tous les
domaines de vie qui participent au bien-étre social des personnes handicapées et
qu’il permet de décrire toute la variété des situations qu’elles peuvent étre
amenées a vivre.

- La performance : l'outil est-il sensible et fidéle ? L'outil est-il capable
d’enregistrer les variations d’un phénomeéne (sensibilité) et est-il en mesure de
produire les résultats identiques quel que soit I'évaluateur (fidélité inter-juge).
Dans ce contexte, la performance visée consiste ici a s’assurer que cet outil
permet d'une part de mesurer des changements de situation liés notamment a
I’évolution de I'état de santé (enregistrer des |égéres modifications entre t et t’)
ou de discriminer les différents profils en terme de situation de handicap ; et
d’autre part, que les résultats de I’évaluation soient les mémes quand elle est
produite par des évaluateurs différents (et notamment appartenant a des
disciplines différentes).

- L’applicabilité : il s'agit de vérifier que des facteurs (économiques,
politiques, d’organisation, etc.) ne font pas obstacle a |'utilisation de cet outil. Il
s’agit ici d'étudier les conditions concretes d’utilisation de cet outil et les moyens
nécessaires a mobiliser pour le faire (formation, temps, etc.).

Le test de l'outil d’observation mené dans les Yvelines sur 194 situations s’est
attaché a vérifier les 3 principes scientifiques cités précédemment. Cependant,
un véritable test inter-juge nécessiterait de confronter I’évaluation de plusieurs
équipes pluridisciplinaires (au moins 3) sur un méme panel de situations (au
moins 20).

Ce test inter-juge pourrait étre envisagé sur plusieurs territoires a partir de I'outil
finalisé issu de I'expérimentation des Yvelines. De méme, la sensibilité de I'outil
mériterait d’étre vérifiée dans le cadre d’une étude longitudinale. Enfin, si
I'applicabilité de I'outil est interrogée dans I'expérimentation des Yvelines, seule
sa mise en ceuvre a grande échelle (sur quelques départements durant plusieurs
mois) permettrait de cerner toutes les limites de son utilisation et de faire des
propositions susceptibles de lever tous les obstacles.
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IV— LES CONDITIONS DU TEST
4.1 - Les établissements et services ayant participé au test (cf. tableau 1)

Le test a porté sur des établissements, des services et des associations
volontaires ayant participé a la construction de I'outil d’observation dans le cadre
de groupes de travail qui se sont tenus de septembre a novembre 2005. Les
situations retenues pour le test ont cependant fait I'objet d'un tirage au sort
parmi I'ensemble des personnes handicapées suivies par ces institutions®.

La diversité des profils en terme de handicap et de conditions de vie a été
d’abord recherchée. Toutes les structures médico-sociales sont représentées
dans [|"échantillon, ainsi que des instances d’orientation et de coordination
(COTOREP, CHL, DVA) et des grandes associations assurant un accompagnement
auprés de publics spécifiques (APF, AFM, UNAFAM). De plus, l'unité ATED de
I’'hopital psychiatrique de Charcot a également été associée a ce test dans la
mesure ou elle travaille en partenariat avec plusieurs structures médico-sociales
des Yvelines et d’une facon générale participe activement aux travaux conduits
par le secteur médico-social (schéma départemental, construction de I'outil
d’observation, etc.).

Sur les 200 situations prévues, 194 ont pu étre intégrées au test. Malgré un délai
extrémement court, associé a un contexte de fin d’année, les professionnels ont
réussi pour la quasi-totalité d’entre eux a mobiliser leur équipe et a nous
retourner les questionnaires remplis avant la fin de l'année (sachant que le
temps de remplissage moyen d’un questionnaire est de 1 heure et demi et que 3
professionnels en moyenne y ont été associés).

Il nous a été signalé quelques rares refus de personnes handicapées a participer
a ce test (3).

4.2 - Les professionnels ayant participé au test

Toutes les catégories de personnel ont été associées a ce test. Sur les 15 types
de professionnels cités, seul l'orthophoniste ne fait pas partie de ceux ayant
participé au remplissage d’au moins un questionnaire. Et a cette liste ont été
ajoutées les professions suivantes : auxiliaire de vie, ergothérapeute /
psychomotricien (cités dans 19 situations), conseillere en économie sociale et
familiale, coordinatrice handicap local, technicien d’insertion AFM, coordinatrice
gérontologique. La personne handicapée elle-méme a également été associée au
remplissage de certains questionnaires ainsi qu’'un membre de la famille.

® Si ce tirage au sort a été effectué dans les établissements, les SAVS et I’unité ATED de I’hdpital Charcot, il n’a
pas toujours pu étre réalisé dans les autres instances pour des raisons pratiques. En effet, dans la mesure ou les
professionnels disposaient seulement de 4 semaines pour réaliser ce test, les services et les instances de
coordination ont du souvent intégrer ce test aux opportunités de rendez-vous dont ils disposaient sur cette
période.
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Les professionnels les plus souvent associés au remplissage des questionnaires
sont : le directeur, dans la mesure ou il a participé a la construction de cet outil
(38), I'éducateur spécialisé (34), le psychologue (34), le chef de service éducatif
(30), l'assistante sociale (26), I'aide médico-psychologique (25), le psychiatre
(18) et l'infirmiere (17).

Tableau 1 - Les situations de handicap retenues par le test selon I'établissement,

le service ou l'association chargé du remplissage du questionnaire

Nombre de
Type de structures Nom et coordonnées Spécificités questionnaires pris en
compte dans le test
VPLA 78 - SAIS - La
SAVS Celle-Saint-Cloud 6
SAVS La rencontre - le Chesnay 5
SAVS La rencontre - le Chesnay Service d'appartements 5
Association COTRA - Personnes handicapées
SAVS ) 4
Fontenay le Fleury psychiques
ESAT (ex-CAT) Association COTRA - Personnes handicapées 9
Fontenay le Fleury psychiques
ESAT (ex-CAT) Association La Rencontre 10
Association COTRA - Personnes handicapées
SAS . 4
Fontenay le Fleury psychiques
SAS Envol APEI du Mantois 5
Entreprise adaptée (ex-AP) Avenir APEI 10
Service d'accueil de Jour (SAJ) APAJH - Guyancourt 5
Service d'accueil de Jour (SAJ) Association La Rencontre 5
s Ass. Confiance -
Foyer d’hébergement Rambouillet 10
Foyer d’hébergement AGEHVS 5
Foyer de vie AVENIR APEI 5
. Association COTRA - Personnes handicapées
Foyer de vie ) 5
Fontenay le Fleury psychiques
Foyer de vie APEI Mantois 5
Foyer de vie La Maison de Lyliane Personnes ha_nc_jlcapees 5
mentales vieillissantes
Foyer d’accueil médicalisé Fondation Mallet-Neuflize 5
Foyer d’accueil médicalisé Le Bois des Saules Autisme 2
Foyer d’accueil médicalisé HGMS Plaisir 5
, ST La Maison de Lyliane Personnes handicapées
Foyer d’'accueil médicaliseé S 6
mentales vieillissantes
Foyer d’accueil médicalisé APAJH (2 FAM) 10
Maison d’accueil spécialisée HGMS Plaisir 10
Famille d’accueil ADAPEI 78 3
CHL Houdan 5
CHL Poissy 5
CHL Rambouillet 5
Dispositif pour la vie autonome 3
APF 9
AFM 10
COTOREP 5
UNAFAM Person_nes ha\mdlcape_:es 3
psychiques a domicile
Unité ATED Hépital Charcot Patients du secteur 5
psychiatrique

TOTAL = 194 questionnaires
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V- LE TRAITEMENT STATISTIQUE

Les résultats issus du traitement statistique des 194 questionnaires, présentés
ci-dessous, constituent un apercu de la connaissance de la population
handicapée que pourrait apporté I'utilisation en routine d’un tel outil a I'échelle
d’un département.

Les résultats ci-dessous ont d’abord pour vocation de tester la pertinence des
questions posées (intérét des résultats au regard des objectifs poursuivis) au
travers de la grande diversité des situations de vie rencontrées. Ils ne sont en
aucun cas généralisables a la population adulte handicapée yvelinoise (et encore
moins a un autre échelon territorial), dans la mesure ou I’échantillon retenu n’est
pas représentatif de I'ensemble de personnes handicapées vivant en
établissement ou & domicile dans ce département’.

5.1 - Les principaux résultats

» Age et Sexe

L'évolution de la pyramide des dges de la population handicapée est déterminante
pour adapter a |'échelle départementale les modes d’accompagnement adaptés aux
besoins des personnes handicapées vieillissantes, qu’il s’agisse de concevoir des
établissements ou services d'aide a domicile spécifiques ou d’anticiper des besoins
en soins somatiques (au sein des foyers de vie ou a domicile), ou encore de
développer des dispositifs permettant un arrét progressif de I'activité professionnelle
pour les travailleurs en structure de travail protégé (Section d’Adaptation
Spécialisée), méme si I'dge ne constitue pas le seul critére discriminant®.

= 60 % d’hommes
= 38 % de 45 ans et plus

Effectifs %
Moins de 25 ans 25 13
25-29 ans 16 9
30-34 ans 29 16
35-39 ans 23 12
40-44 ans 21 11
45- 49 ans 34 18
50-54 ans 13 7
55-59 ans 12 6
60 ans et plus 13 7
TOTAL 186 100

7 En I’état des connaissances actuelles, il n’est pas possible d’établir un échantillon représentatif des personnes
handicapées en raison de I’absence de statistiques précises sur celles vivant & domicile (pas de statistiques de
population au sein des COTOREP et une impossibilité pour I’Enquéte HID d’estimer et de caractériser
précisément cette population trés hétérogéne en raison de 1’absence de diagnostic, de la faible qualité des
informations sur les déficiences et le caractére déclaratif des informations — notamment sur les allocations
percues).

® Si la plupart des établissements, dont le projet s’adresse spécifiquement aux personnes handicapées
vieillissantes, ont fixé comme condition d’admission 1’dge de 40 ans ou de 45 ans, des symptomes associés a
I’avancée en dge comme la fatigabilité, le repli sur soi, le désinvestissement, la diminution de certaines capacités
fonctionnelles (motrices ou auditives) sont identifiés par les professionnels a des dges trés variés selon les
pathologies et les histoires de vie considérées (notamment au regard de stimulations éducatives passées, etc.).
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» Droits ouverts et prestations allouées

Les statistiques établies actuellement a partir des CDES et COTOREP mesurent
uniquement l'activité de ces commissions en recensant les différentes allocations
allouées et décisions d’orientation prises, sans pouvoir identifier le nombre de
personnes handicapées in fine concernées par ces différentes mesures (une

méme personne handicapée ayant fait

I'objet généralement de plusieurs

décisions). Un systéme d’information centré sur la situation de vie de la personne
permettra de dénombrer précisément le nombre de personnes ayant obtenu
I'ouverture de droit a la MDPH et d’analyser les différentes combinaisons de
mesures existantes (renvoyant a des profils différents de publics handicapés).

= 71% des personnes handicapées percoivent au moins une AAH (138/194)

*» 56% bénéficient d’'une mesure de protection juridique

* 1% bénéficie d'une orientation professionnelle (reconnaissance de la qualité de
travailleur handicapé, orientation vers un ESAT ou une EA) sans percevoir aucune

allocation

Combinaisons des droits ouverts et prestations allouées Effectifs %
AAH seule 18 9
AAH + autres droits ou prestations 120 62
Reconnaissance travailleur handicapé ou orientation professionnelle 2 1
sans attribution d’allocation
Ne touche aucune allocation et n‘a fait I'objet d’aucune orientation 14
vers le secteur spécialisé
Autres* 40 21
TOTAL 194 100

*Autres : Combinaisons de complément AAH, ACTP, Aide complémentaire pour les adultes trés lourdement
handicapés, pension d’invalidité, carte d’invalidité, carte européenne de stationnement, orientation vers une

structure médico-sociale, reconnaissance de travailleur handicapé.
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Personnes bénéficiant de ces droits ou
allocations suivantes parmi les 194 personnes
ayant participé au test.
138
AAH 71%
Complément de ressources (complément AAH) 27 14%
Majoration pour la vie autonome (complément AAH) 2 1%
32
ACTP 16%
Aide complémentaire pour les adultes trés 6
lourdement handicapés 3%
. - - 16
Pension d’invalidité 8%
N —_ 85
Carte d'invalidite 44%
Carte européenne de stationnement 18 9%
Reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé 74 38%
. . 50
Orientation vers un ESAT 26%
. . 5
Orientation vers une EA 3%
Orientation Reclassement Professionnelle ou 1
formation professionnelle (ORP) 1%
Orientation vers une autre structure médico-sociale 56 299
77
Tutelle 0%
Tutelle aux prestations sociales 1 1%
Curatelle renforcée 22
11%
. 8
Curatelle simple 4%
. . 86
Pas de mesure de protection sociale 44%

Total supérieur a 100% car il est possible de cumuler plus de deux allocations et/ou orientations

» Situation de vie actuelle

Pour répondre au plus pres des besoins et attentes des personnes handicapées,
la palette des dispositifs offerts s’est étendue (avec le développement
notamment des accueils de jour, des externats médico-sociaux, des services
d’accompagnement a la vie sociale, des sections d’adaptation spécialisée
annexées au CAT, etc.), générant une grande variété de situations de vie.

Aussi, l'observation des situations de handicap présentes sur un territoire

demande au minimum de considérer la combinaison entre I'activité (ou l'accueil)
la journée et le mode d’hébergement la nuit.
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Effectifs %
Vit en milieu ordinaire (jour et nuit) 39 20
Aucune activité de jour (professionnelle ou accueil de jour),
) - e 24 12
hebergement en milieu ordinaire
Formation en milieu ordinaire 2 1
Travail en milieu ordinaire / recherche d’emploi en milieu ordinaire et 13 7
hébergement en milieu ordinaire
Travaille dans une structure de travail protégé et est hébergé en milieu 36 19
ordinaire
Travaille en ESAT - vit dans un logement personnel 10 5
Travaille en ESAT - est hébergé chez ses parents 9 5
Travaille en ESAT - est hébergé en appartement thérapeutique ou associatif 4 2
Travaille en EA - est hébergé en milieu ordinaire 10 5
En attente d’une place en ESAT -vit en logement personnel ou chez les parents 2 1
En centre de formation - vit en logement personnel 1 1
Travaille dans une structure de travail protégé et est hébergé dans un 33 17
établissement spécialisé
Travaille en ESAT - vit dans un foyer d’hébergement « éclaté » 1 1
Travaille en ESAT - vit dans un foyer d’hébergement « regroupé » 29 15
Autres travailleurs en ESAT 2 1
Prise en charge institutionnelle la journée uniquement 9 5
Accueil de jour et hébergement dans un logement personnel 1 1
Accueil de jour et hébergement chez les parents ou en famille d’accueil social 7 4
FAM en externat et hébergement chez les parents 1 1
Prise en charge dans un établissement médico-social en internat 50 26
Foyer de vie 11 6
Foyer d’Accueil Médicalisé (FAM) 29 15
Maison d’Accueil Spécialisé (MAS) 11 6
Accueil de jour en hopital psychiatrique (jour et/ou nuit) 7 4
Hopital de jour et hébergement chez les parents ou logement personnel 4 2
Hospitalisation a temps complet en HP 2
Accueil en Section d'Adaptation Spécialisée a temps partiel sans activité en CAT 3 2
Autres* 15 8
TOTAL 193 100

* Pour 8 d’entre eux, |'activité n’est pas mentionnée (dont 6 ont un logement personnel, 1 est logé en foyer de vie « regroupé », 1 chez
un ami), 1 est pris en charge en journée et posseéde son propre logement, 2 sont accueillis en structure de travail protégé a temps plein
(ESAT ou EA) mais le logement n’est pas mentionné, 1 autre est pris en charge en journée par un HP sans précision sur I'hébergement,

enfin, 3 sont pris en charge dans un centre ou un accueil de jour sans que I’hébergement ne soit précisé.
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» Diagnostics

Si le diagnostic est une information insuffisante pour décrire un état de santé et
en particulier pour appréhender les conséquences des maladies chroniques
invalidantes (constat qui a motivé le vote de la CIH en 1980), il reste que cette
information est importante pour caractériser certains profils de publics (et
anticiper par exemple les diminutions des capacités fonctionnelles pour des
maladies neuromusculaires évolutives).

La prise en compte du diagnostic dans |'observation des situations de handicap
n‘est pas contradictoire avec I'approche que nous proposons dans la mesure ou
le projet personnalisé est construit d’abord sur les conditions de réalisation des
activités quotidiennes et sociales, le diagnostic ne constituant qu’une information
venant étayer les constats, compléter les caractéristiques identifiées et affiner les
profils définis.

DIAGNOSTIC PRINCIPAL DU HANDICAP Effectifs %
Troubles mentaux organiques 3 2
Troubles mentaux et du comportement apres l'utilisation 1 1
de substances psycho-actives
Schizophrénie, troubles schizotypiques et troubles 23 12
délirants
dont schizophrénie 18 9
Troubles de I'"humeur 1 1
Troubles de la personnalité et du comportement 5 3
Retard mental 15 8
dont retard mental léger 5 3
dont retard mental moyen 5 3
dont retard mental grave ou profond 5 3
Troubles du développement psychologique 13 7
dont autisme 11 6
Maladies du systéme nerveux 18 9
dont épilepsie 1 1
dont affections musculaires et paralysie 10 5
Maladies cérébro-vasculaires 3 2
Affection dont I'origine est périnatale 8 4
Malformations congénitales et anomalies chromosomiques 10 5
dont trisomie 21 5 3
Lésions traumatiques de la téte 1 1
Causes externes de morbidité 1 1
Autres* 2 1
NR ou diagnostique non identifié 90 46
Total 194 100

* 1 tumeur bénigne de I'encéphale et 1 tumeur maligne des glandes endocrines et des structures apparentées
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» Déficiences

Les déficiences viennent éclairer si nécessaire les incapacités fonctionnelles
repérées, qui elles-mémes conditionnent en partie la réalisation des activités
quotidiennes et sociales.

Déficience principale Effectifs %
Déficience intellectuelle 63 32
Retard mental profond ou sévére 23 12
Retard mental moyen 25 13
Retard mental léger 15 8
Déficience du psychisme 51 26
Troubles envahissants du développement 13 7
Epilepsie 5 3
Troubles du comportement 8 4
Autre déf. du psychisme 25 13
Déficience du langage et de la parole 5 3
Déficience auditive 1 1
Déficience visuelle 3 2
Déficience motrice 30 15
Déficience des autres organes 2 1
Non réponse 39 20
Total 194 100
COMBINAISON DES DEFICIENCES Effectifs %
Combinaison d'une déficience intellectuelle et d'une déficience du 51 26
psychisme (principale ou associée)
Déficience intellectuelle SANS déficience associée 20 10
Déficience du psychisme SANS déficience associée 16 8
Combinaison d’une déficience intellectuelle et d’une déficience du 17 9
langage (principale ou associée)
Déficience intellectuelle principale avec déficience associée (autre que 8 14
du psychisme ou du langage)
Déficience du psychisme principale avec déficience associée (autre 21 11
gu’intellectuelle, du psychisme ou du langage)
Déficience auditive (principale) 1 1
= sans déficience associée -
= gavec déficience associée 1 1
Déficience motrice (principale) 30 15
= sans déficience associée 15 8
= avec déficience associée 15 8
Déficience visuelle (principale) 3 2
= sans déficience associée 3 2
= avec déficience associée -
Déficience du langage ou de la parole (principale) 5 3
= sans déficience associée -
= gavec déficience associée 5 3
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» Les capacités fonctionnelles

Pour I'échantillon de personnes handicapées retenues pour le test de l'outil 78
(non représentatif de I’ensemble de personnes handicapées vivant dans les
Yvelines), les fonctions les moins touchées correspondent aux fonctions
sensorielles (86% sans difficulté) et aux fonctions respiratoires, d’ingestion et
d’excrétion (73% sans difficulté), et aux fonctions de communication
élémentaires (66% sans difficulté). A l'inverse, le fonctionnement intellectuel et
psychique est rarement épargné (22% et 34%).

Ces résultats n’ont de sens qu’en comparant des publics relativement homogéenes
en terme de profils et sur des effectifs plus importants (qui fréguentent les
mémes établissements ou services par exemple).

ex Seul, sans Avec Difficulté . P
Référence CIF difficulté | difficultés | absolue* Aucune difficulté
D450 - Marcher 64% 19% 17%
D 410 - Changer de position 67% 21% 13%
D4154 - Rester debout 54% 18% 28% 41% des usagers ne
D440 - Manipuler les objets avec présentent aucune difficulté
les mains (motricité fine) 63% 25% 12% dans les fonctions motrices
D430 - SouIeV(_ar et porter des 51% 19% 30%
objets
B510 — Ingérer des aliments 84% 13% 3% 73% des usagers ne
B510 - Utiliser ses fonctions o o o présentent aucune difficulté
respiratoires 94% >% 1% dans les fonctions
B620 - Contrdler ses urines 82% 7% 11% respiratoires, d’ingestion
B525 - Contrdler ses selles 82% 8% 10% ou d’excrétion
D160 - Soutenir son attention 49% 43% 9%
. B1440 - Me‘morlser des 61% 28% 12%
informations a court terme
B1441 - Me??;';‘sge;edrﬁénformat|ons 44% 37% 19%
- — 229%o des usagers ne
3160 - Orlgar_user des |;:1ees S|r}1ples ¢ présentent aucune difficulté
(u IS pour a vie couran e), analyser € 56% 31% 13% dans leur fonctionnement
intégrer des informations simples .
AP intellectuel
(penser, réflechir)
B164 - ppllser les fonctions 34% 38% 28%
cognitives complexes
B1140 - S'orienter dans l'espace 81% 13% 6%
B1140 - S'orienter dans le temps 58% 16% 25%
- 0,
D310 Comprendre une phrase 88% 9% 3% 66% des usagers ne
simple présentent aucune difficulté
dans la fonction de
D330 - Parler 67% 20% 13% communication
élémentaire
86% des usagers ne
— 0] o, o,
B230 - Entendre 89% 10% 1% présentent aucune difficulté
dans les deux principales
. fonctions sensorielles
B210 - Voir 88% 10% 2% (ouie / vue)
D710 - Avoir geesb;ilstlons sociales 59% 34% 7%
D7202 - Maitri 349 des usagers ne
i' r'serts°” 48% 44% 8% présentent pas de difficultés
comportement en terme de comportement
D2402 - Assurer sa sécurité - ou de sécurité
réagir de facon adaptée face a une 45% 37% 19%
situation risquée
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La lecture des résultats par catégorie d’établissement ou de service ayant
participé au test fait apparaitre des profils de population bien distincts.

+ Ainsi toutes les personnes accueillies en MAS (10 personnes prises en charge
dans la MAS de I'H6pital de Plaisir-Grignon) présentent des difficultés dans les
fonctions intellectuelles, psychiques et les fonctions respiratoires et/ou d’ingestion
et d’excrétion. La fonction de la communication élémentaire et la fonction motrice
sont également touchées pour la trés grande majorité d’entre elles (seules 10%
d’entre elles n‘ont aucune difficulté dans la communication élémentaire et 20%
dans les fonctions motrices). Seules les fonctions sensorielles sont relativement
épargnées pour ce public lourdement handicapé. De méme, les usagers accueillis
en FAM présentent un profil globalement assez similaire a celui des résidents des
MAS avec cependant des fonctions d’ingestion et d’excrétion moins touchées®.

+ Ou encore, toutes les personnes évaluées par les équipes de I'’AFM et de I’APF
ont des difficultés motrices et pour I’APF, seules 33% des personnes évaluées
dans le cadre de ce test n‘ont aucune difficultés intellectuelles.

+ De facon attendue, les profils les moins touchés dans leurs capacités
fonctionnelles correspondent aux travailleurs handicapés exercant leur activité
professionnelle en entreprise adaptée.

Les résultats par type de structures confirment donc assez bien le type de
population qu’elles sont censées accueillir ou accompagner, méme si I’échantillon
n‘est pas représentatif de I'ensemble des usagers des structures.

% Aucune difficulté
Fonction®
Fonctions respiratoire, Fonction Fonction de la Fonction Fonction
motrices | d’ingestion et | intellectuelle | communication | sensorielle psychique
d’excrétion
MAS 20 - - 10 70 -
FAM 4 32 4 21 75 4
FV 25 80 15 70 65 20
SAJ 30 80 30 70 100 40
SAS 38 88 - 88 88 13
ESAT 80 95 10 85 95 50
FH 67 100 20 93 93 20
SAVS 75 100 25 75 95 55
EA 90 90 70 90 90 60
AFM - 70 70 100 100 90
APF - 56 33 56 78 22
CHL 20 40 47 80 80 53
COTOREP 60 80 - 60 100 20
famille 33 67 - 100 100 33
DVA 67 67 67 67 33 100
ATED 40 80 = 20 100 =
UNAFAM 100 67 = 33 67 =

? Une analyse plus fine par variable (et non par regroupement de variables composant des grandes catégories de capacités
fonctionnelles) et par niveau de difficulté (dissociation entre « avec difficulté » et « difficulté absolue ») fait apparaitre des
résultats plus contrastés. Ainsi, les résidents des MAS présentent tous une difficulté absolue dans 1’orientation temporelle
contre moins de la moitié en FAM. De méme, 9 des 10 résidents des MAS ayant participé au test présentent une difficulté
absolue pour organiser des idées simples contre un tiers seulement des 28 résidents des FAM.

Présentation des résultats du test de I'outil d’observation - Février 2006 19




» Les participations sociales

1 2 3 4 5. Plusieurs
Réalise Réalise Réalise Ne réalise Sans réponses
seule avec aide avec aide | pas du tout | objet | (intermittence) NR Aucune difficulté
partielle / soutenue / par elle-
sollicitation | surveillance méme
Manger 63% 11% 8% 7% 2% 4% 5% ACTES
S’habiller 55% 13% 7% 14% 4% 7% ELEMENTAIRES
Se laver 47% 12% 14% 17% - 3% 7% DE VIE
WC 70% 2% 7% 12% 2% 7% 51%
Apparence | 4o, 16% 11% 17% - 4% 6%
physigue
Réqime PRENDRE SOIN

- 9 . 38% 16% 6% 29% 2% 3% 7% DE SOI
alimentaire o
R 35%

€pos 69% 6% 10% 4% - 2% 10%
nocturne
Exprimer 53% 19% 5% 12% 4% 6%
D. soins PRENDRE SOIN
Se soigner 31% 16% 9% 37% - 1% 7% DE SA SANTE
Utiliser 21%

. 22% 17% 15% 36% 2% 8%

syst. sante
. I, - 68% 13% 2% 8% 2% 8%
interieurs
Preparer 28% 11% 4% 49% - 1% 9%
repas VIE DOMESTIQUE
Courses 26% 12% 20% 28% 4% 10% 17%
Ménage 28% 12% 12% 34% 3% 11%
Vivre
logement 17% 8% 5% 19% 38% - 12%
personnel
Conversation 50% 20% 16% 13% 2% <1% ACTIVITES DE

i o) 0, 0, 0, - 0,
:\_,:re y 43% 11% 6% 37% _ 3% COMMUNICATION

OYENS €€ 1 5704 8% 11% 28% - 2% 34%
communic.

Voisinage 52% 11% 6% 22% 1% 8%

RELATIONS
g‘;ﬁ%‘;}t&g 49% 28% 11% 4% - 2% 7% SOCIALES
Amis 58% 14% 6% 14% 3% 5% 24;’/0
Famille 63% 13% 6% 6% 5% 2% 6% | (0u31% hors

- - questions relatives
Vie affective | 40% 9% 23% . 1% 27% | 3 I3 vie affective ot
Vle SeXUe”e 200/0 20/0 10/0 420/0 - 360/0 sexue”e)
Enfants 14% 2% 3% 1% 68% - 13%

It .. 45% 7% 34% 7% 4% 3% ACTIVITES
extérieurs SOCIALES
Transports 44% 1% 8% 43% 2% 20/, EXTERIEURES
en commun _ 4%

0,

Transport |44, 14% 13% 57% 2% 39 | (0U10% hors
individuel question relative a
Loisirs 20% 18% 32% 22% 3% 6 V'utilisation d'un
Vacances 12% 7% 58% 17% 1% 6% | vehicule individuel)
Argent quot. 31% 18% 13% 34% 1% 4% DEMARCHES
Compte ADMINISTRATIVES
bancaire 21% 6% 8% 59% _ - 6% / GESTION

4 FINANCIERE
aDd‘;”;]‘?‘rches 11% 17% 14% 53% - 5% 10%
Exprimer D | 560, 14% 9% 43% 3% 6%

/ ses droits } CITOYENNETE
- - Y 150/

Participer a | 430, 9% 4% 63% - 11% °

la vie locale
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4
2 3 diactivité
1 Réalise Réalise . 5 Plusieurs
Réalise avec aide avec aide ‘:ou[ 'sns Ee: susits Sans réponses NR Aucune difficulté
seule partielle / soutenue / as de objet | (intermittence)
sollicitation | surveillance fp .
ormation
actuellement
Scolarite 1% 2% 1% 83% - 15%
actuelle
Formation
professionnelle 1% - 1% 81% - 18%
aduelle
Formation -
supérieure 1% 1% 1% 81% - 17%
actuelle
Activité
professionnelle | 27% 9% 3% 46% 3% 13%
actuelle
Dans les différents domaines d’activités, les résultats concernant les
participations sociales, pour cet échantillon représentant la diversité des

situations de handicap, sont assez éclairants :
- Seuls 24% n’ont aucune difficulté dans leurs relations sociales et une
personne sur quatre n’‘a aucune relation avec son voisinage ;

- Seuls 15% des personnes évaluées n‘ont aucune difficulté dans leur vie
citoyenne et par contre 63% ne participent pas du tout a la vie locale ;

- Seuls 10% n’ont aucune difficulté dans leurs démarches administratives et
leur gestion financiere ;

- Seuls 4% n’ont aucune difficulté dans leurs activités sociales extérieures et
seuls 12 et 20% partent seuls en vacances ou organisent seuls leurs loisirs.

Cela interroge sur l'écart entre les ambitions de la loi du 11 février sur « la
participation et la citoyenneté » et la réalité de ces diverses situations étudiées.

De plus, la situation vis-a-vis de la formation et de I'emploi (ci-dessous) confirme
les mises a I’écart de I'activité sociale de ces personnes.
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» Les obstacles et facilitateurs

Conformément a l'esprit et a lettre de la CIF et contrairement au décret
concernant la Prestation de Compensation, les obstacles et facilitateurs
concernent ici seulement les environnements et non pas les caractéristiques de la
personne, caractéristiques que nous avons renseignées en amont. Cela permet,
lorsque les équipes concoivent le plan personnalisé de compensation de
repérer ce qui reléeve des incapacités de la personne et ce qui releve de
I'environnement, et de mettre en regard ces deux dimensions.

Confondre les caractéristiques de la personne avec ce qui fait obstacle et ce qui
facilite la réalisation de l'activité a un double désavantage : d’abord cela met au
méme niveau des caractéristiques de fonctionnement personnel et des éléments
de I'environnement, comme si cela relevait d'une méme dimension de la réalité
(méme dynamique, équivalence des processus a |'ceuvre, réification des données
personnelles) et d’autre part, cela ne permet pas de penser l'interaction entre
ces deux dimensions et brouille les choix de stratégie globale d’intervention a
mettre en ceuvre.

Les loisirs, les vacances, |'utilisation du systéeme de santé (aller chez un médecin,
un dentiste, se rendre a une consultation hospitaliere, faire une radio), les
courses et les déplacements extérieurs correspondent aux activités pour
lesquelles sont le plus souvent cités des obstacles environnementaux.

Si pour les vacances et les loisirs, I'obstacle financier semble majeur, en revanche,
pour les déplacements extérieurs et l'utilisation du systéme de santé, ce sont
I'accompagnement humain et |'accessibilité physique de la voirie et des lieux de
soins qui apparaissent au premier plan. Pour les courses, I'absence de transports
accessibles ou adaptés sont les obstacles environnementaux les plus cités.

FACILITATEURS, AIDE, SOUTIENS ACTUELS OBSTACLES, CONTEXTES DEFAVORABLES
39% 10%
Manger « 5% aide technique . 4%' besoin non satisfait d’aide humaine
adaptée
43% 9%
Shabil e 4% besoin non satisfait d’aide humaine
'habiller N , adaptée
* 5% vétements adaptes e 3% comportement, attitudes des
accompagnants professionnels
46% 14%
of i . e 6% besoin non satisfait d’aide humaine
Se laver e 6% alde; technique adaptée
: 5% amenagements de la SDB et/ou % pb d’accessibilité et/ou équipement
équipements sanitaires adaptés * 5 ° Pb , u equip
sanitaire inadapté
29% 12%
e 5% pb d’accessibilité et/ou équipement
sanitaire inadapté
WC e 5% aide technique e 3% besoin non satisfait d’aide humaine
e 5% aménagements des WC adaptée
e 3% besoin non satisfait d'aide technique
adaptée
49% 10%
Apparence a-daég’t/cé:esoin non satisfait d'aide humaine
physique * 1% aide technique e 3% comportement, attitudes des aidants
non professionnels
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FACILITATEURS, AIDE, SOUTIENS ACTUELS

OBSTACLES, CONTEXTES DEFAVORABLES

51% 14%
Régime e 5% besoin non satisfait d’aide humaine
- . 0 adaptée
alimentaire * 2% autres e 4% comportement, attitudes des aidants
non professionnels
28% 10%
Repos % suivi médi i
P * ,5./‘.’ sulvi medical ou psychologique e 3% pbs d’environnement (bruit, clarté,
nocturne spécifique etc.)
e 2% médicaments )
Exprimer 45% 7%
o . e .
D. Soins . 3% autres a-dai;.)t/zebesom non satisfait d’aide humaine
54% 9%
Se soigner e 4% besoin non satisfait d’aide humaine
e 4% autres adaptée
62% 18%
e 5% accueil humain inadapté / lieux de
Utiliser soins

syst. santé

e 9% consultations adaptées
e 4% lieux de soins accessibles

e 4% pb de transport pour se rendre sur les
lieux de soins

e 4% pb d'accessibilité physiques / lieux de
soins

33% 10%
Déplacements e 159% fauteuil roulant e 5% pb d’accessibilité et/ou d’équipement
intérieurs e 6% aménagements du logement inadapté
e 3% déambulateur, cannes e 1% besoin non satisfait d'aide humaine
e 2% autres aides techniques adaptée (accompagnement)
53% 13%
Préparer e 16% restauration collective
repas e 2% autres aides techniques e 5% besoin non satisfait d’aide humaine
P e 1% portage de repas adaptée (accompagnement)
e 1% aménagements de la cuisine
58% 18%
Courses 3% achats a distance / livraison e 7% pb d’éloignement des commerces /
e 2% aides techniques accessibilité commerces et transports
54% 13%
e 6% besoin non satisfait d’aide humaine
Ménage . ) adaptée (accompagnement)
0,
* 2% aides techniques e 3% comportements, attitudes des
accompagnants professionnels
Vivre 31% 4%
logement o e 2% logement vétuste et/ou pb
personnel * 2% autres d’accessibilité
41% 12%
e 3% comportements, attitudes des
Conversation accompagnants professionnels
o o .
* 3% aides techniques e 3% besoin non satisfait d’aide humaine
adaptée (accompagnement)
29% 10%
) o i .
Lire * 4% _a|des Fechnlques (documents e 1% comportements, attitudes des
agrandis, braille, etc.) accompagnants professionnels
e 3% formation / apprentissage pag P
Moyens de 28% 9%
commurication e 5% aides techniques, matériels adaptés e 3% besoin non satisfait d'aide technique

de communication

adaptée
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FACILITATEURS, AIDE, SOUTIENS ACTUELS

OBSTACLES, CONTEXTES DEFAVORABLES

31% 14%
e 5% comportements, attitudes du voisinage
Voisinage e 4% comportements, attitudes des aidants
e 1% autres non professionnels
e 4% comportements, attitudes des
accompagnants professionnels
35% 11%
Respecter r-éSi'.ZZon(t:;)l:L[I)c\)lrotiesmgnts, attitudes des autres
& i o,
regles de vie * 1% autres e 4% comportements, attitudes des
accompagnants professionnels
. 30% 7%
Amis . . .
e 3% autres e 3% isolement géographique
38% 12%
Famille o e 5% comportements, attitudes des aidants
o 5% autres -
non professionnels
22% 10%
Vie affective e 3% logement ne permettant pas une
e 1% autres S, -
intimité (chambres collectives, etc.)
6% 7%
Vie sexuelle 0 e 4% logement ne permettant pas une
e 1% autres TR -
intimité (chambres collectives, etc.)
8%
Enfant 4%
ants e 1% autres 0
46% 16%
6% transports en commun adaptés
Déplacements 6% aides techniques e 5% besoin non satisfait d’aide humaine

extérieurs

5% immeubles accessibles

5% transports adaptés

2% voiries accessibles ou hombreux
cheminements possibles

adaptée
e 5% absence d’'un mode de transport
e 4% pb d’'accessibilité sortir du logement

21%
e 7% transports en commun accessibles

9%

Transports
P e 1% voirie accessible ou hombreux e 5% absence d’'un mode de transport en
en commun . . . .
cheminements accessibles 1% aides commun adapté
technigues
34% 14%
Transport % véhi 2nagé : (
_ransp * 60/0 vghlcules amenages e 5% achat d’un véhicule trop colteux
individuel e 1% aides techniques o ; .
. < e 4% pas de permis adapté
e 1% permis adapté
53% 25%
e 7% loisirs adaptés (handisport, etc.)
e 6% lieux de sport et culturels accessibles e 9% limites financiéres
Loisirs e 5% transports en commun accessibles / e 9% absence d’offres de loisirs
transports adaptés e 6% besoin non satisfait d’aide humaine
e 4% aides techniques adaptée
e 3% voiries accessibles ou nombreux e 5% pb d’accessibilité des lieux d’activité
cheminements accessibles
56% 24%%
e 14% pb de financement des séjours de
vacances
Vacances e 19% séjours adaptés e 7% absence de séjours adaptés (avec
e 11% lieux de vacances accessibles accompagnement spécifique)
e 4% besoin non satisfait d’aide humaine
adaptée
59% 10%
o . .
Argent quot. e 3% comportements, attitudes des aidants
e 1% autres non professionnels
e 3% comportements, attitude du voisinage
0, o)
Compte >8% 3% t t9 " ttitudes d idant
bancaire e 2% autres . © comportements, attitudes des aidants

non professionnels
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FACILITATEURS, AIDE, SOUTIENS ACTUELS

OBSTACLES, CONTEXTES DEFAVORABLES

Démarches

0] -
adrministrati 5%
; 54% 10%
Exprimer D
/ sl:e)s droits e 1% autres e 3% besoin non satisfait d’aide humaine
0 adaptée (accompagnement, tuteur, etc.)
35% 11%

Participer a

e 3% besoin non satisfait d'aide humaine

la vie locale e 2% lieux publics accessibles adaptée (accompagnement, tuteur, etc.)
e 2% accueil inadapté
7%
Suivre une | ® 10/9 aides techniques,é la scolarité (table
scolarité inclinée, logiciels adaptés, etc.) 6%
e 19% établissement scolaire accessible
e 1% transport accessible, adapté
) 7%
Suivre une |, o, aides techniques 4 la formation (table
formation inclinée, logiciels adaptés, etc.) 9%,
profes. e 1% centre de formation accessible
qual. e 1% formations spécifiques (CRP, SERAC,
etc.)
Suivre une 4%
formation | « 1% aides techniques & la formation 7%
supérieure | ¢ 1% établissement universitaire accessible
27%
e 7% référent/tuteur au sein de I'entreprise
Avoir une e 3% comportements, attitudes des
R colléegues de travail o
pro?écsli\grfﬁelle e 2% aides techniques 2%

e 2% postes spécifiquement aménagés
e 2% locaux professionnels accessibles
e 1% suivi CAP emploi

Présentation des résultats du test de I'outil d’observation - Février 2006



5.2- Les personnes vivant dans un logement personnel
(exemple d’analyse sur une population spécifique)

Sur les 194 personnes handicapées ayant participé au test, 50 vivaient dans un
logement personnel.

Ces personnes vivant dans leur propre logement correspondent a des situations
trés variées en terme d’emploi ou d’activité de jour. Il s’agit majoritairement de
travailleurs handicapés exercant une activité professionnelle (en milieu ordinaire
ou dans une structure de travail protégé). Cependant, une personne sur 4 n'a
aucune activité de jour organisée institutionnellement.

ACTIVITE, ACCUEIL DE JOUR { Effectifs %
Emploi en milieu ouvert 7 14
Entreprise d’insertion 1 2
EA temps plein 5 10
ESAT temps plein 10 20
ESAT temps partiel 1 2
Recherche d’emploi en milieu ordinaire 1 2
En attente d'un ESAT 1 2
Centre de formation 1 2
Centre ou service d'accueil de jour 2 4
Hopital de jour psychiatrique (toute la journée, tous les jours) 1 2
A domicile 13 26
Autre 1 2
NR 6 12
Total 50 100

La moitié de ces personnes vit seule (28/50) et une sur quatre vit avec son
conjoint et ses enfants (11/50).

PERSONNES VIVANT DANS LE MEME LOGEMENT Effectifs %
Vit seul(e) 28 56
Avec un conjoint 18 36

dont avec des enfants 11 22

Avec un ou des enfants sans conjoint 1 2
Avec des enfants, une sceur et un neveu 1 2
Avec des enfants et une mére 1 2
Avec une sceur 1 2
Total 50 100

Les deux-tiers n‘ont aucune mesure de protection juridique (34/50). La moitié
bénéficie d'une carte d’invalidité (23/50) et un quart d’'une ACTP. Cing personnes
percoivent la prestation pour personnes lourdement handicapées.
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La trés grande majorité des personnes vivant dans leur propre logement®®
bénéficient d’'une aide professionnelle a la personne, d'un accompagnement
socio-éducatif ou d'un suivi médical ou paramédical (44/50). Quand les proches
aident la personne handicapée de facon quotidienne, il s’agit dans la majorité des
cas de son conjoint (14/24).

AIDES QUOTIDIENNES DES PROCHES ET SUIVIS REGULIERS DES PROFESSIONNELS
(services d’aide a la personne, suivis médicaux et paramédicaux) Effectifs
Aide des proches seulement 2
Aide professionnelle seulement (pas d’aide quotidienne d’un proche) 22
Aide professionnelle associée a une aide des proches 22
Aucune aide (professionnelle ou non professionnelle) 4
Total 50

Les SAVS sont les services les plus représentés parmi les aides professionnelles
citées, et concernent quasi-exclusivement les travailleurs handicapés.

AIDANTS PROFESSIONNELS Effectifs

SAVS 22
Service d'auxiliaire de vie 12
Kinésithérapeute libéral 12
CMP / CATTP / Hopital jour psy séquentiel

Autre suivi social

Infirmier libéral

Psychiatre libéral

SSIAD

Service d’aide ménagére

Service hospitalier spécifique (neurologie, etc.)
Téléalarme

Psychologue

Orthophoniste libéral

Psychologue de I’établissement médico-social
Kinésithérapeute de I’établissement médico-social
Infirmier de I'établissement médico-social

Autres suivis réguliers* 14
* assistante sociale de secteur, psychanalyste, généraliste, rhumatologue, spécialiste neurologue, cardiologue,

CHL, service social espace territorial, éducateurs, CCAS, service régional AFM, médecin spécialiste des maladies
neuromusculaires.

(o]

e Y E YA RN

COMBINAISONS LES PLUS FREQUENTES D'AIDANTS PROFESSIONNELS Effectifs

SAVS et CMP / CATTP / Hopital jour psy séquentiel 6

Service d’auxiliaire de vie et kinésithérapeute libéral

Service d’'auxiliaire de vie et infirmier libéral

SAVS et service d'auxiliaire de vie

Wlwiu| o

SAVS et psychiatre libéral

12 Attention, il est important de noter que ces 50 personnes ne sont pas forcément représentatives de 1’ensemble
des personnes handicapées vivant dans un logement personnel yvelinois. Les résultats présentés ici n’ont
d’intérét que pour illustrer les types d’informations et d’analyses exploitables en utilisant cet outil d’observation.
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La diversité des profils que recouvrent les personnes vivant dans leur propre
logement se retrouvent dans les déficiences décrites et les limitations constatées
dans leurs capacités fonctionnelles et dans leurs participations sociales. Ainsi, un
tiers des personnes en logement personnel présente au premier plan une
déficience motrice (17/50), les autres se partageant entre la déficience
psychique (d’abord) et intellectuelle (dans une moindre mesure).

En termes d’incapacités fonctionnelles, ces déficiences se traduisent par des
limitations rencontrées essentiellement :

- pour une partie d’entre eux dans les fonctions motrices ;

- et pour I'autre groupe dans les fonctions intellectuelles et les comportements
(et en particulier dans la capacité a soutenir son attention, a utiliser ses
fonctions cognitives supérieures).

o Seul, sans Avec Difficulté . a
LG difficulté | difficultés | _absolue* e
D450 - Marcher 55 21 23
D 410 - Changer de position 58 23 19 50% des usagers ne présentent
D4154 - Rester debout 54 13 33 o .
- - aucune difficulté dans les
D440 - Manipuler les objets avec les 63 26 11 fonctions motrices
mains (motricité fine)
D430 - Soulever et porter des objets 54 13 33
B510 - Ingérer des aliments 85 10 8 74% des usagers ne présentent
B510 - Utiliser ses fonctions respiratoires 88 10 2 aucune difficulté dans les
B620 - Contrdler ses urines 81 6 13 fonctions respiratoires,
B525 - Contrdler ses selles 83 6 10 d’ingestion ou d'excrétion
D160 - Soutenir son attention 62 36 2
B1440 - Mémoriser des informations a 79 19 2
court terme
B1441 Memloorrljsgeliedrenfénformatlons a 69 27 4 raoe -
B160 - Organiser des idées simples (utiles pour o C€S Usagers Ne presenten
. i aucune difficulté dans leur
Ig vie cou_rante?, analyser et |ntelgr§:r c_les 81 17 2 fonctionnement intellectuel
informations simples (penser, réfléchir)
B164 - Utiliser les fonctions cognitives 62 36 2
complexes
B1140 - S'orienter dans |'espace 94 2 4
B1140 - S’orienter dans le temps 85 13 2
D310 - Comprendre une phrase simple 98 2 - 80% des usagers ne présentent
aucune difficulté dans la
D330 - Parler 83 15 2 fonction de communication
élémentaire
B230 - Entendre 92 8 - 8490 des usagers ne présentent
aucune difficulté dans les
deux principales fonctions
B210 - Voir 86 8 5 sensorielles (ouie / vue)
D710 - Avoir desb;esleatlons sociales de 77 23 ) oo doe escers e orbeentent
D7202 - Maitriser so,n cqn)portlem_ent 74 26 - pasode difficSItés en Izerme de
D2402 - Assur,er sa se‘curlte - reaglr de comportement ou de sécurité
fagon adaptée face a une situation 72 23 2
risquée

En termes de participations sociales, les personnes vivant dans un logement
personnel présentent des résultats trés contrastés. En comparaison avec les autres
personnes handicapées ayant participé au test (ayant un autre mode de logement),
ils sont a la fois proportionnellement plus nombreux a étre totalement autonomes
pour leurs activités de loisirs (32% contre 20%) mais également plus nombreux a

Présentation des résultats du test de I'outil d’observation - Février 2006 29




n‘exercer aucune activité de loisirs (40% contre 22%). Cette analyse aurait été par
exemple intéressante a mener en comparant les travailleurs ESAT vivant dans un
logement personnel, chez leurs parents et ceux hébergés en foyer. Les faibles
effectifs concernés dans ce test ne permettent pas des analyses si fines.

1 2 3 4 5 Plusieurs
Réalise Réalise Réalise Ne réalise Sans réponses
seule avec aide avec aide | pas du tout | objet | (intermittence) NR Aucune difficulté
partielle / soutenue / par elle-
sollicitation | surveillance méme
Manger 72 12 10 2 4 - ACTES
S’habiller 62 12 6 20 - ELEMENTAIRES
Se laver 60 12 2 24 - 2 - DE VIE
e 72 2 8 16 - 2 45 %
Apparence 64 12 14 6 - - 4
physique
Régime PRENDRE SOIN
o 66 12 6 10 5 - 2 DE SOI
! " 33 %
Repos 82 4 10 - - - 4
nocturne
Exprimer 72 14 4 4 - 6
D. soins PRENDRE SOIN
Se soigner 70 16 4 - - 2 DE SA SANTE
ili 19 %
Utiliser syst. 48 26 20 4 _ 2
sante
Depacements 66 14 2 14 - 4
interieurs
fgsggrer 58 12 26 -
Courses 46 20 6 22 - - 6 Vie Strviae
Ménage 50 10 2 34 2 2
Vivre
logement 46 16 14 20 - 4
personnel
Conversation 82 10 4 4 - - ACTIVITES DE
Lire 78 10 2 6 - - 4 COMMUNICATION
Moyens de 82 8 4 2 - 4 33 %
communic.
Voisinage 64 14 2 14 - 6 R
Respecter ELATIONS
on devie 80 10 4 - - - 6 SOCIALES
Amis 74 14 6 2 - 4 (o 198‘;7 Hors
. (1]
Fgmllle - 82 8 2 2 2 - 4 questions relatives
Vie affective 74 - 8 - - 18 a la vie affective et
Vie sexuelle 44 - - 10 - 46 sexuelle)
Enfants 40 - 6 - 42 - 12
Déplacements 64 12 12 10 - 2 ACTIVITES
exterieurs SOCIALES
Transports 58 5 > 34 _ 4 EXTERIEURES
en commun _ 2%
Transport (ou 6% hors
individuel 28 12 16 42 ) 2 question relative a
Loisirs 32 12 12 40 - 4 I'utilisation d’un
Vacances 32 14 30 22 - > véhicule individuel)
Argent quot. 64 10 10 12 - 4 DEMARCHES
Compte ) ADMINISTRATIVES /
bancaire 46 10 18 20 _ 6 GESTION
Démarches FINANCIERE
acTirirotives 22 40 22 14 - 2 9 %
Exprimer D 54 26 10 8 - 2
/ ses droits ) CITOYENNETE
ici 3 10 %
Participer a | 3, 14 2 38 - 14
la vie locale
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5.3 -Remarques des professionnels sur les variables relatives aux
partiesde 1a 4

» Nécessité d’un glossaire pour tous les sigles utilisés

PARTIE 1 : DESCRIPTIF DE LA PRISE EN CHARGE ACTUELLE

» Droits et allocations

Ce théme ne semble pas poser de difficulté de remplissage aux professionnels.
Cependant, ils s’interrogent sur l'intérét d’introduire des informations sur les
revenus de la PH et sa couverture sociale dans le cadre d’une réflexion globale
sur le projet personnalisé.

- retraite pour les 60 ans et +

- salaire

- Indemnités journalieres

- 100% sécurité sociale

- mutuelle

De plus, il semble nécessaire d’ajouter spécifiquement une modalité permettant
d’affirmer I'absence de mesure de protection juridigue (O aucune mesure de
protection juridique) ainsi que d’'une demande en cours (O demande en cours).
Pour |'exercice de la mesure de protection juridique, il ne semble pas nécessaire
d’apporter une distinction entre la famille et la mention autre (qui inclut : un
gérant de tutelle privé, une association tutélaire, etc.) dans la mesure ou les
coordonnées du responsable légal sont de toute facon détaillées au début du
questionnaire.

Mesure exercée par O la famille O autre

» Hébergement et/ou activité et/ou suivis réquliers souhaité(s) par la personne
handicapée

Il apparait nécessaire de dissocier les souhaits de la personne handicapée (en
mesure ou non de les exprimer) et ceux de son représentant légal (s’il y a une
mesure de protection juridique). Pour simplifier la saisie et le traitement, il
faudrait uniquement reporter les différentes informations quand les avis
different.

Parmi les hébergements possibles, la liste doit étre complétée par :
O Hébergement chez un particulier
Q Hébergement chez un ami

Parmi les activités possibles, la liste doit étre complétée par :
O Hopital psychiatrique temps plein
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Parmi les suivis réguliers possibles, le psychomotricien libéral et le diététicien
libéral n‘ont jamais été cités. En revanche, les professionnels suivants ont
fréquemment été notés dans la catégorie «autre suivi» :

le médecin généraliste hors de I'établissement,

le médecin généraliste dans I'établissement,

le psychomotricien et ergothérapeute de |'établissement (intervenant
souvent de fagon conjointe),

le diététicien de I’établissement,

le dentiste,

d’'autres médecins spécialistes (cardiologue, pneumologue, médecins
spécialistes des maladies neuromusculaires, etc.),

ainsi que des professionnels assurant le suivi social de la personne
(coordinatrice CHL, CCAS, Service régional AFM, etc.).

» Niveau de formation / scolarité

Les

nombreuses non-réponses peuvent étre attribuées d’'une part a un faible

niveau de formation d‘une grande partie des personnes handicapées en
établissement et d’autre part a une nomenclature trop générale (et non jointe au
questionnaire !). Il semblerait préférable de garder la derniére classe suivie mais

de remplacer niveau de formation par les questions suivantes :
La personne détient-elle un diplome ou un certificat ? Q oui Q non
(Yo (ST P o] o <Tol 1< .

Si oui, a quel niveau de formation correspond-il ?

Q > BAC + 5 (Doctorat)

Q BAC + 5 (Master 2)

Q BAC + 4 (Master 1)

Q BAC +3 (Licence)

Q BAC + 2 (ex-DEUG - BTS)

a BAC

a BEP

a CAP

O Brevet des colléges

Q Certificat d’études ou Certificat de formation générale (CFG)
0 | Y oY <ol [ <

La personne a-t-elle toujours ce niveau de formation ? Q oui Q non

PARTIE 2 : FREQUENTATIONS INSTITUTIONNELLES ANTERIEURES

» Les professionnels ont signalé qu’ils ne disposaient pas toujours d’information
concernant l'enfance de la personne handicapée, et notamment relative a sa
scolarité («la scolarité et I'accueil durant I’enfance sont des éléments que nous
n‘avons pas forcément en notre possession», «les informations sur la petite
enfance sont détenues par la famille»).
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» Ajouter dans la rubrique «Scolarité - accueil enfance» :
O SESSAD

O Placement familial spécialisé (PFS)

0 Hospitalisation en pédo-psychiatrie a temps complet

» Erreur dans le libellé «99.autre», il s'agit de :
0 99. autre institution fréquentée ultérieurement

PARTIE 3 : DIAGNOSTIC ET DEFICIENCES

» Diagnostic

Pour 42% des questionnaires, le diagnostic n‘a pas été reporté (73/172) ou
comporte des erreurs (références CIM10 erronées - absence de lettre etc.). Ce
taux de réponse important s’explique d’une part par des délais d’enquéte tres
courts qui n’ont pas toujours permis aux structures de mobiliser un médecin
(médecin traitant extérieur ou médecin de I'équipe présent a temps partiel) et
d’autre part par une connaissance et une pratique insuffisantes de la CIM10 par
le corps médical (pas de nomenclature a disposition, temps trop long pour se
connecter a Internet, etc.).

La généralisation de cet outil nécessitera forcément de former les médecins a
I'utilisation de cette nomenclature et de prévoir des moteurs de recherche
adaptés dans I'outil informatisé.

» Déficiences

Les déficiences n’ont pas toujours été non plus renseignées bien qu’il ne s’agisse
pas de données médicales et renvoient a des catégories administratives usuelles
(pas d’information pour 34 questionnaires/172). Cependant, la gravité du retard
mental nécessite de connaitre le QI. Il aurait été préférable de proposer I'échelle
suivante utilisée dans I’enquéte sociale de la DREES (Ministére de la Santé et des
Solidarités).

O Retard mental profond et sévére : comprend les personnes susceptibles au plus
d’un apprentissage systématique des gestes simples (définition OMS)

O Retard mental moyen: comprend les personnes pouvant acquérir des notions
simples de communication, des habitudes d’hygiéne et de sécurité élémentaires et d'une
habilité manuelle simple mais qui semblent ne pouvoir acquérir aucune notion
d’arithmétique ou de lecture (définition OMS)

O Retard mental léger : comprend les personnes pouvant acquérir des aptitudes
pratiques et la lecture ainsi que des notions d’arithmétique grace a une éducation
spécialisée (définition OMS)

O Autre déficience de l'intelligence : cette catégorie comprend par exemple les
détériorations intellectuelles rencontrées au cours des démences de |'adulte.
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PARTIE 4-1 : CAPACITES FONCTIONNELLES

Peu de non-réponses pour le tableau des capacités fonctionnelles et pas de
difficultés exprimées par les professionnels pour son remplissage.

» Le terme «non réalisation» doit étre remplacé par «difficulté absolue»
(capacités extrémement réduites de la personne) car la notion de réalisation
renvoie aux activités/participations effectuées dans I’environnement de la
personne et non a son fonctionnement corporel.

» Certains professionnels proposent de dissocier la notion de difficulté absolue
de la notion «d’impossibilité a évaluer», en particulier pour des personnes
polyhandicapées aux capacités de communication extrémement restreintes. Si
d’'un point de vue clinique, cette distinction apparait essentielle (dans la mesure
ou les professionnels cherchent avant tout a s’appuyer sur toute potentialité
intellectuelle, psychique, sensorielle ou motrice), en revanche, du point de vue
de l'observation partagée, il est a craindre que cette derniere modalité introduise
plus de confusion qu’autre chose. En effet, I'intérét de ce tableau des capacités
fonctionnelles est de repérer des grandes caractéristiques d’un point de vue
fonctionnel (et notamment les limitations fonctionnelles) qui peuvent expliquer
en partie la réalisation des activités quotidiennes et sociales. Méme s'il est
impossible par exemple d’évaluer précisément la capacité de mémorisation de
certaines personnes polyhandicapées en raison de capacités de communication
trés restreintes, l'important est de noter que c’est I'absence d’exercice de ces
capacités qui entravent la réalisation des activités quotidiennes et sociales.

Dans le cadre de l'étude sur les «patients séjournant au long cours dans les
services de psychiatrie adulte en Ile-de-France», la modalité «difficile a évaluer»
avait été retenue pour chacune des variables relatives aux «aptitudes
intellectuelles et psychiques» (orientation spatiale, orientation temporelle,
mémoire, attention/concentration, raisonnement/jugement, capacités
d’initiatives, tolérance a la frustration, capacités d’insertion a un groupe). Mais,
in fine, cette modalité correspondait systématiquement au niveau de gravité le
plus élevé car les psychiatres se sont refusés, concernant le fonctionnement
intellectuel et psychique, a affirmer que la personne est totalement dépourvue de
ces capacités

(ex : mémoire : d Bonne O Limitée O Fluctuante O Difficile a évaluer).
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VI- EFFICACITE ET LIMITES DE L'OUTIL D'OBSERVATION PARTAGEE

En premier lieu, le pourcentage des retours (194 sur les 200 prévus soit 97%) et
le taux de remplissage (quasiment 100%) montrent I'intérét suscité par I'outil
dans les équipes, intérét confirmé par les témoignages écrits faisant référence
aux débats en cours de remplissage.

Les avis concernant I'évaluation de I'outil, son adéquation par rapport a ce qu'il
vise (I'évaluation d’une situation) sont a la fois partagés, nuancés et
argumentés.

Un premier constat intéressant consiste a remarquer que les critiques positives
ou négatives ne se repartissent pas en fonction du type d’établissement ou de
service, du type de handicap ou de la lourdeur de celui-ci. Certains foyers
d’accueil médicalisés, foyers de vie, services d’accompagnement, services
d'accueil de jour, associations d’usagers, etc., émettent un avis globalement
positif ou sans aspect particulier a signaler, d’autres soulignent lI'inadéquation de
certains aspects du questionnaire.

Nous traiterons ci-dessous des questions suivantes qui ont fait l‘objet de
remarques itératives :

- 1° le rapport entre |'observation partagée et la connaissance clinique
des situations

- 2° I'incomplétude des informations a disposition

- 3° l'information sur les dimensions affective et sexuelle et la question
de l'intimité

- 4° 'oubli des « transferts » comme activité et de « l'initiative » comme
facteur

- 5° |a prise en compte du handicap psychique

- 6° Les difficultés a évaluer le temps

- 7° la perfectibilité de la partie 5 (plan d’aide ou projet personnalisé)

6-1. L'outil au service des intervenants, I'analyse clinique au service de
I'observation partagée

Aucune situation de terrain n‘a entrainé un rejet de l'outil, et cela méme si
certains items ne correspondaient pas a telle ou telle situation, tel moment du
parcours, tels acces a l'information, ou tel type de relations ou contractualisation
mises en place avec l'usager.

Ces inadéquations partielles sont logiques, I'outil visant a répondre a tous les cas
de figure, il est construit pour collecter une information partagée la plus large
possible, ce qui ne signifie pas que les intervenants doivent renseigner
I'ensemble des items : |'outil est au service des intervenants (dont l'usager)
afin de définir une stratégie globale d’intervention et les intervenants ne sont pas
au service de l'outil.
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Une deuxieme remarque générale liée a de nombreux commentaires a ce propos
concerne la différence fondatrice entre observation partagée et observation
clinique que nous avons souvent rappelée’. Si l'outil est au service des
intervenants, leurs compétences cliniques sont au service de I'observation
partagée : les données cliniques collectées grace aux critéres spécialisés
(disciplinaires ou personnels) peuvent servir a chaque observateur ou groupe
d’'observateurs a renseigner, dans le cadre de l'observation partagée, les
évaluations d’‘aptitudes ou de capacités en fonction des situations
environnementales. On ne trouvera donc pas, dans aucun outil d’observation
partagée, des entrées d’analyse clinique hormis celles objectivées concernant les
diagnostics.

Mieux : la définition d'un projet personnalisé ne peut s‘imaginer sans
l'intelligence clinique de la situation développée par les membres d'une
équipe pluridisciplinaire, en tenant compte du point de vue et des attentes de
l'usager.

L'outil d’observation partagée ne repere pas par exemple les interactions
familiales complexes,
«Monsieur aide sa mere qui I'héberge ; il bénéficie des aides
humaines apportées a sa meére (aide ménagére) financées par
I’APA. 1| est partiellement aidé par son fils qui vit sous le méme
toit mais qui est aussi dans un parcours de vie marginale qui
inquiéte beaucoup son pere, etc. »
Il ne peut que les évoquer comme obstacles ou facilitateurs de la réalisation de
telle ou telle activité. L'outil n’a pas l'intelligence des parcours (dans le logement
ou dans I'emploi),
«Au fil des mois et avec un réseau de bénévoles, Monsieur avance
pas a pas, par étapes pratiques (quitter son statut de SDF en
ayant une chambre chez [I’habitant) et toute une chaine de
solidarité, etc. »
«La situation de rupture récente avec toute vie en collectivité
(exclusion du lycée et de linternat et avec tout suivi éducatif et
contractualisé dans le cadre d’un contrat jeune majeur de I’ASE .»
Il ne dit rien de la complexité des relations et rapports d’une personne avec ses
ressources, notamment financiéres.
«A ce jour, elle n’est plus demandeur d’emploi mais une personne
handicapée avec des ressources stables avec une modification de
son équilibre financier plus modeste mais garantie et de son
statut dans la société (...) cette stabilisation peut lui permettre de
se projeter dans la société, etc. »

"1 convient de différencier d’une part «les observations cliniques» au service d’une pratique thérapeutique,
éducative ou pédagogique, qui permettent de construire un diagnostic, d’analyser 1’évolution d’une pathologie,
d’une déficience ou d’une carence, d’évaluer les phases de la cure, ou des apprentissages ; et d’autre part
«’observation partagée» qui permet d’approcher la situation globale d’une personne inscrite dans des
environnements et de mettre en place une stratégie globale d’intervention avec I’accord et la collaboration de la
personne. Les objectifs de ’observation partagée sont d’ordre social et politique : ils visent & connaitre les
potentialités, les possibilités et les obstacles a I’intégration des personnes aux milieux et institutions ordinaires de
la société francgaise et les conditions de réalisation d’une vie citoyenne pleine et entiére.
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Toutes ces dimensions reléevent de I|'analyse clinique indispensable a
I’évaluation et non réductible a un quelconque outil et encore moins a un
scorage ou un algorithme.

Ces remarques, fréquentes dans les questionnaires, ne remettent pas en cause
I'outil comme support a la définition d’'un projet personnalisé ; elles rappellent
seulement qu’entre cette collecte des données'? et le projet personnalisé,
I'analyse clinique, avec ses dimensions psychologique, sociale, éducative,
thérapeutique et économique, c'est-a-dire I'appréhension problématisée de la
situation par une équipe, est nécessaire a la définition d'une stratégie
d’intervention qui éclaire et Iégitime le projet personnalisé.

On pourrait proposer d‘ajouter en amont de la partie 4 et donc de I’évaluation de
la situation actuelle, un «pavé» restreint reprenant les ruptures du parcours
personnel de vie (déces, abandon, déménagement, etc.).

Il conviendrait par ailleurs de laisser un espace libre et facultatif, en miroir du
projet personnalisé intitulé «problématique de la situation» ou «synthése de
I'analyse de la situation». C’est souvent cette analyse synthétique que les
professionnels décrivent dans les rapports de synthése, mais comme elle n’est
pas rattachée a des informations précises, elle ne permet ni |‘observation
partagée ni la comparaison a un temps T’ par d’autres intervenants. La seule
synthése ne permet pas non plus de collecter les informations concernant les
ressources ou les obstacles sur un territoire donné.

6-2. L'incomplétude des informations a disposition

Certaines remarques soulignent l'ignorance de ceux qui remplissent le
questionnaire au moment du test a propos de certains domaines d’information

«En SAVS, nous n‘avons pas toute connaissance des participations
sociales des personnes accompagnées»

«Notre connaissance des niveaux de réalisation effective est
partielle»

«Sur la vie sociale et quotidienne, le service d’‘accompagnement
serait plus a méme de répondre»

«Difficultés a réunir les personnels concernés»

«En ce qui concerne les relations familiales et extérieures, il nous a
été difficile de remplir puisque la personne vit en foyer de vie»

«La scolarité et l'accueil durant l’enfance sont des éléments que
nous n’‘avons pas forcément en notre possession»

«Il est difficile de répondre a certains items car l'accueil de la
personne ne se fait que par un nombre restreint de demi-journées
par semaine. Nous n‘avons pas acces a de nombreuses informations
concernant les actes de la vie de tous les jours »,

etc.

"2 Et méme si Ioutil est congu pour « croiser » les données entre ce qui se réalise et ce qui intervient dans le
processus de réalisation ou de non réalisation.
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Cela est bien s(r normal et est méme une garantie éthique importante qui
montre que les équipes dans leur action quotidienne, ne sont pas «intrusivess»
par rapport aux usagers.

Mais c’est aussi la raison pour laquelle un outil d’observation partagée a été mis
en place: cela justifie d'une part que la loi exige que des équipes
«pluridisciplinaires» évaluent Ila situation d’une personne, parce qu’une
profession ou I’équipe d’une structure ne peut collecter seule les informations
nécessaires. D’autre part cela souligne le fait qu’une évaluation se situe toujours
a un moment du parcours d‘un individu et a un moment du parcours
d’accompagnement de la personne. Il est donc fort possible que les équipes
pluridisciplinaires ne disposent pas a un temps T de I'ensemble des informations
et que c’est bien la comparaison des temps T1, T2, etc. qui est pertinente dans la
mise en ceuvre forcément progressive et continue du projet personnalisé.

D’autres remarques font état de la qualité de l'information :

«Le référentiel a été rempli avec l'aide de la mére de la personne
handicapée. Il aurait été certainement différent si je I'avais rempli
avec la personne elle-méme.»

«M. est tres complexe, cela est difficile de remplir certaines
questions ; elle vit a la maison et je suis sa meéere. J'ai donc assez de
difficultés a répondre, n’étant pas assez objective pour répondre
juste et bien.»

«La famille pourrait nous apporter des éléments permettant une
meilleure compréhension du résidant et de ses besoins.»

«Nous n‘avons pas pu répondre «aux demandes de l'usager» car
celui-ci n‘en exprime pas pour le moment. Pour les obstacles et
actions a mettre en ceuvre, la famille et la personne seraient plus a
méme de répondre.»

«Heureusement, une auxiliaire de vie m’a aidé a répondre.»

et soulignent I'importance du croisement des regards dans la compréhension
de la situation et I"élaboration du projet.

L'incomplétude des informations est donc une donnée de base de |'observation
partagée qui est aussi une observation continue, une observation d’expériences.

6-3. L'information sur les dimensions affective et sexuelle et la question
de I'intimité

C'est la question qui avait fait le plus débat a la fois dans les groupes de
professionnels ayant participé a |'élaboration de la grille et dans le groupe des
usagers consultés. Ce sont aussi les deux items qui obtiennent le plus fort taux
de non réponses (respectivement 37% et 27%).
«Questions intimes non adaptées a cette situation (vie affective,
sexuelle) pour cette jeune fille de vingt ans malvoyante.»
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«Pas de réponse sur la sexualité de la personne car elle releve de
son intimité.»

«Les relations sexuelles sont de l'ordre de la liberté individuelle et
de l'intimité de la personne.»

«Les questions les plus intimes n‘ont pas été posées dans ce
protocole de test car jamais évoquées par Madame. »

«L’établissement n‘a pas souhaité poser la question sur la sexualité
des résidants car cela fait partie de leur intimité.»

Il aurait sans doute fallu notifier les raisons pour lesquelles les groupes de travail
avaient retenu ces deux items. Rappelons que ces dimensions ont été conservées
notamment parce que les usagers des Conseils de la Vie Sociale consultés |'ont
souhaité.

D’autre part, il convient de préciser deux points (et de les inscrire dans un
guide d’utilisation ou dans une note accolée aux deux items) afin que tout
utilisateur de I'outil ne se méprenne pas sur la présence de ces items :

- tout d’abord, la vie affective et (d’autant plus) la vie sexuelle sont des
entrées qui sont renseignées uniquement lorsque la personne souhaite
que |'évaluation de la situation tienne compte de ces aspects, ou
lorsque I’équipe pluridisciplinaire estime que ces domaines d’activités
ou de non activités perturbent de maniere caractérisée le bien étre de
la personne et que celle-ci n‘a pas les moyens ou n‘est pas en mesure
d’exprimer ce mal étre manifeste. La prise en compte de ces
dimensions ne vise qu’a améliorer la situation de la personne en
s’entourant de protocoles éthiques strictes garantissant l'intimité et le
libre arbitre de la personne ; une simple information qui ne vise qu’a
informer un tiers n‘a d’une part aucun intérét pour la personne et
d’autre part risque de produire dans la relation entre la personne et le
tiers, des effets pervers ou paradoxaux.

- Par ailleurs, rappelons qu’avoir des relations affectives et des relations
sexuelles est un droit reconnu par le droit francais et qu’a l'inverse,
interdire a un adulte d’avoir des relations affectives ou sexuelles reléve
de la maltraitance. La présence de ces items dans un questionnaire
d’évaluation de la situation permet de ne pas évacuer ces dimensions,
ce qui pourrait aboutir, sous prétexte de ne pas s’immiscer dans
I'intimité de la personne, a nier les besoins de la personne dans ces
dimensions sociales qui participent de son bien étre.

6-4. L'oubli des <« transferts » comme activité et de « l'initiative »
comme facteur

Le questionnaire a «oublié» une activité élémentaire, celle des transferts du lit
au fauteuil ou du fauteuil aux toilettes ! Cette entrée est bien présente dans les
capacités de la personne mais elle n‘est pas reprise comme activité et donc ne
peut étre prise en compte dans les services a rendre en cas de difficultés. Cette
entrée sera ajoutée dans les actes élémentaires de vie.
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Un autre aspect, lié aux caractéristiques de la personne n’apparait pas dans le
questionnaire du test, celui de la capacité d’initiative qui, lorsqu’elle fait
défaut, demande une aide a la stimulation.
«La personne se montre autonome dans beaucoup de domaines,
mais a besoin d’étre stimulé en permanence. Son conjoint s’épuise a
long terme et a besoin de relais.»

«La personne s’intéresse a la vie sociale de facon ponctuelle.»

«Le vieillissement de la personne, avec une motivation moindre
pour l'entretien de son appartement.»

«Le manque de communication avec une personne aphasique (suite
a un accident vasculaire cérébral) n’est pas pris en compte.»

Ces caractéristiques du fonctionnement d‘une personne rejoignent d’autres
éléments relevant de la «personnalité psychique» de l'individu.
«Gestion des émotions, le comportement au quotidien.»

«Nécessité d’élargir le questionnaire pour établir une meilleure
connaissance psychique de la personne afin d’adapter au mieux la
prise en charge ; il faut peut-étre développer les principaux
aspects psychologiques de la personne.»

«Peut étre faut-il développer les questions sur la personnalité
psychique de la personne.»

Ces fonctions sont, dans la Classification Internationale du Fonctionnement, de la
Santé et du handicap regroupées en fonctions mentales sous les catégories du
«tempérament et de la personnalité» (extraversion, stabilité psychique et
émotionnelle ouverture aux expériences; confiance; etc.) ou celles de «l’énergie
et des pulsions» (énergie, motivation, appétit, controle des pulsions).

Nous ne les avons pas retenu dans la grille d’observation partagée parce qu’elles
relevent de la compétence clinique des professionnels ou de la connaissance de
soi de la personne et que cette connaissance est mobilisée par eux lorsqu’ils
évaluent le niveau de réalisation. Les intitulés des niveaux en tiennent compte
lorsqu’ils précisent le besoin de stimulation ou de soutien dans telle ou telle
activité.

Par contre, il convient peut-étre de faire ressortir, de maniere générale dans
I'ensemble des activités, le fait que la personne entreprenne ou pas une activité
afin de repérer ses éventuels besoins d’étre stimulée ou soutenue.

Nous pourrions donc introduire dans le groupe d’activités des actes élémentaires
le fait d’«entreprendre une tache» '° et qui serait compris comme le fait de
«prendre l'initiative, d’entamer une tache, organiser le temps, I'espace et les
matériels nécessaires, définir le rythme d'exécution de cette tache, et réaliser,
mener a son terme et persévérer dans la réalisation de la tache». Les
niveaux de réalisation tiendraient compte des nécessités ou pas de stimulation
ou de soutien dans la réalisation des activités.

13 Codé en D210 dans la CIF.
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6-5. La prise en compte du handicap psychique

Certains commentaires sur |'évaluation de l'outil font état de la difficulté
d’évaluer les situations de handicap psychique. Ces remarques sont a mettre en
regard avec les évaluations des structures de travail accueillant des personnes
avec handicap psychique et dont peu de situations reléveraient de la prestation
de compensation et avec le fait que assez peu d’évaluateurs ont utilisé I'entrée
«réalisation intermittente» qui permettait de cocher plusieurs niveaux de
réalisation (72 situations sur 172 ont coché au moins une fois la réalisation
«intermittente»'*,

«On reste en difficulté dans ce questionnaire face a la pathologie
psy, on ne peut connaitre et intégrer tous les paramétres de
I’évaluation du handicap psychique ; la dynamique ne parait pas
«transparaitre», on fige quelques éléments, mais peu évocateurs de
la situation de handicap.»

«Il est beaucoup plus difficile dévaluer les niveaux de réalisation
pour un handicap psychique.»

«En ce qui concerne le handicap psychique, les difficultés
quotidiennes sont trés fluctuantes, contrairement a la déficience
mentale, les progrés réalisés par le résidant peuvent étre infimes et
éphémeres, d’ou la nécessité de I’évaluation a long terme.»

Les commentaires insistent non pas tant sur des difficultés qui seraient
spécifiques aux personnes et non prises en compte par le questionnaire mais sur
le caractere fluctuant, labile, cinétique de la situation. Nous aurions
tendance a répondre que ce n’est pas l'outil qui peut répondre a cette
caractéristique mais le processus d’évaluation et la périodicité des
évaluations avec la possibilité de saisir la MDPH en fonction de I’évolution de la
situation afin d’adapter les réponses aux besoins. Mais cette réponse est sans
doute insuffisante.

Il convient donc de reprendre chacune des situations de handicap psychique pour
tenter de retrouver les inadéquations ou les manques du questionnaire.

6-6. Les difficultés a évaluer le temps

Les raisons avancées quant aux difficultés a quantifier le temps d’intervention
aupres de l'usager sont de trois ordres :
- D’abord, elles concernent le caractére continu de la prise en charge en
établissement, «a temps plein» et «au long cours» ;

- Ensuite elles sont en lien avec les fluctuations des besoins de la
personne du fait de sa pathologie ou de son état psychologique ;

- enfin, elles découlent du caractere modulable de I'accompagnement en
fonction de la demande de la personne.

1 occurrence de I’intermittence par activité va de 1 (gérer son argent, exprimer une demande liée a ses droits)
a 26 (mener une conversation). Les occurrences les plus fréquentes concernent par ailleurs «se soigner » (22),
«prendre soin de son apparence physique» (20), «se laver» (2).
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«La quantification est abstraite dans ce lieu de vie du fait que
I'accompagnement éducatif est continu (internat ouvert 365 jours
sur 365).»

«(le temps) es tres difficile a évaluer, 'accompagnement éducatif se
fait au jour le jour dans les différents moments de la journée ; nous
ne décidons pas de consacrer tel temps a tel résidant tel jour.»

«Il est tres difficile dévaluer le temps nécessaire a la prise en
charge d’une personne, si ce n’est de vouloir étre plus disponible.»

«I| est tres difficile de quantifier le temps de prise en charge car il
dépend de plusieurs paraméetres de la personne accompagnée (sa
pathologie, son état psychologique et psychique du jour, etc.).»

«Le temps est modulable en fonction de la demande de la personne
a chague moment du vécu»

«Le temps est modulable en fonction de la demande de la personne,
le SAVS adapte son temps d‘aide.»

«Le projet personnalisé a été défini avec la personne au cours du
processus d‘admission au SAVS en fonction de son projet de vie, le
temps d’aide a été fixé en conséquence et s‘adapte a I’évolution de
la situation de la personne.»

«Difficulté a évaluer le temps passé pour les différents actes selon
les différents interlocuteurs concernés car accompagnement
permanent, a temps plein au long cours en lien avec le caractere
d’hospitalisation permanente, le grand défit de I'usager»

etc.

Ces trois types de raisons rendraient tres difficile la quantification de I'aide. Pour
I’heure, nous proposerons de quantifier I'aide humaine a domicile.
Cependant les difficultés a évaluer en établissement appelle une premiere
remarque : I'’évaluation du temps d’intervention auprés des personnes s’effectue
sur des temps de travail réglementés des professionnels. Les journées de travail
ne sont pas extensibles, les 35 heures sont une régle commune aux employeurs
et aux salariés et le nombre de jours de congés est fortement réglementé et
revendiqué par les professionnels dans chacune des conventions collectives.

Comment geére t'on ou peut on gérer le temps des personnels si la durée des
accompagnements est modulable en fonction des critéres évoqués plus haut ? Un
seul mode de régulation est possible, c’est une communalisation du temps qui
pourrait faire varier de maniére considérable le nombre de personnes
accompagnées. Or, si on en croit I’équilibre financier des structures, cela ne se
produit pas ; c’est donc qu'il y a a la fois une maitrise et une connaissance du
temps d’intervention aupres de chaque personne et que les professionnels, s’ils
s’adaptent aux conditions évoqués plus haut, contrélent de fait des «catégories
de temps moyen d’intervention» au sein desquelles des écarts notoires peuvent
apparaitre.

Le caractéere modulable de l'intervention ne s’oppose donc pas au temps

moyen, et, comme le dit un évaluateur, le temps d’aide est fixé au départ en
fonction du projet de vie et s’adapte ensuite a I’évolution de la situation.
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Mais il y a bien au départ un accord sur le temps d’intervention pour pouvoir, a
un temps T, analyser les écarts.

Par contre, il est nécessaire de simplifier I'évaluation des temps d’aide, grace aux
performances de l'informatique d’une part qui pourrait programmer les «recours
au calcul du temps» avec la mémoire des forfaits et des fourchettes et d’autre
part en simplifiant les types d'aides humaines dans le projet personnalisé.

6-7. La perfectibilité de la partie 5 (plan d’aide ou projet personnalisé)

La présentation du projet personnalisé sous forme papier est incorrecte parce
qu’elle sépare la partie 4 de la partie 5 alors que le logiciel renverra, a chaque
fois que les actions a mettre en place indiqueront une aide humaine, a la
colonne du projet personnalisé réservé au type d’aides humaines
mobilisé (aide a la personne, accompagnement socio-éducatif, soins, soutien
psychologique). Lorsque l'activité entrera dans celles prévues par la prestation
de compensation, le logiciel indiquera le spectre du temps prévu par décret
et I’évaluateur aura a indiquer le temps moyen prévu pour cette activité et cette
personne dans cette situation.

On peut proposer un outil d’évaluation informatisé pour lequel :

- Le calcul du temps d’aide ne concerne pas les établissements ;

- Pour les personnes a domicile, seules les activités élémentaires de vie
relevant de la PCH donneront lieu a une estimation du temps d’aide.

Par ailleurs, la colonne «facilitateurs» contiendra une entrée générique «aides
humaines» (remplacant aide familiale, accompagnement socio-éducatif, aide
professionnelle a la personne, etc.) qui donnera lieu a plus de précisions sur
I'identification uniquement pour les personnes a domicile :

- pere

- mere

- autre aidant familial

- auxiliaire de vie

- SSIAD

- SAVS

-etc.

De la méme maniére, la colonne «actions a mettre en ceuvre» disposera d’une
entrée générique «aides humaines» qui s’ouvrira dans les mémes conditions et
sera renseignée par |'évaluateur.

Un tableau récapitulatif se construira automatiquement décliné en activités de

prestation de compensation renseignées par types d’aides calculées en temps
journalier
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Activités élémentaires de vie quotidienne (PCH)

ACTIVITES SITUATION ACTUELLE SITUATION PROPOSEE
Type Temps | colits | Type Temps | Colits
d’aide d’aide

Se laver mere ih mere 1/2h
SAD 1h

S’habiller mere 2 h mere 1/2h

Manger

Se déplacer

Etc.

De la méme maniere un tableau récapitulatif des aides techniques se construira
au fur et a mesure des réponses.

Pour les autres activités, nous proposons pour l'instant de ne pas tenir compte
du temps, que la personne vive a domicile ou en établissement.

- Pour les personnes vivant en établissement, il n‘est pas nécessaire,
dans le cadre des actuels textes réglementaires, de renseigner le temps
et le type de professionnels qui aident (informations qui seront sans
doute demandées dans un deuxieme temps) ;

- Les autres activités seront donc renseignées pour les personnes vivant
a domicile par type d’aides humaines (mere, pere, SAVS, SAD, SSIAD,

etc.).

Un tableau récapitulatif par type d’aides ou de services sera construit au fur et a
mesure en fonction des différentes activités :

ACTIVITES SITUATION ACTUELLE SITUATION PROPOSEE
SAVS | SAD | SSIAD SAMSAH | SAVS | SAD | SSIAD SAMSAH
Se laver X
Manger X
S’habiller X
Se déplacer X
Prendre soin de | X X
Soi
Se loger X
Prendre les | X
transports
Faire des | X
démarches
administratives
Se soigner X X

Présentation des résultats du test de I'outil d’observation - Février 2006

44




VII- LA PRESTATION DE COMPENSATION

Dans la mesure ou l'outil d’'observation des Yvelines a pris en compte dans sa
construction les projets du «guide d’évaluation multidimensionnelle de la DGAS», il
contient 16 des 19 variables finalement retenues comme criteres d’éligibilité a la
prestation de compensation (décret du 19 décembre 2005). Il nous a semblé
intéressant de profiter des résultats de I’évaluation portant sur 172 situations de
handicap pour tester les critéeres d’éligibilité de la prestation de compensation.

Le tableau de correspondance ci-apres indique pour chaque critere d’éligibilité
réglementaire la variable équivalente dans I'outil des Yvelines. Ouvre droit a la
prestation de compensation toute personne présentant une difficulté absolue ou
deux difficultés graves a |'une des variables figurant dans ce tableau (liste
d’activités de I'annexe 2-5 du décret n°2005-1591 du 19 décembre 2005 a la
prestation de compensation a domicile).

Les trois varables manguantes dans 'outil 78 devraient peu biaiser ce test dans la mesure ou :

- les difficultés graves ou absolues dans la préhension de la main dominante
et/ou non dominante auront forcément des répercussions sur les activités de
motricité fine (prises en compte dans l'outil des Yvelines) ;

- de méme, les difficultés graves ou absolues pour se mettre debout vont
forcément entrainer des difficultés pour faire ses transferts (variable incluse
dans l'outil 78 sous l'intitulé «changer de position»).

Par ailleurs, si I'échelle de mesure n’est pas la méme (dans ses libellés), les
définitions génériques données dans le décret permettent d’établir une
correspondance entre les deux outils.

COMPARAISON DES ECHELLES DE MESURE DE L'INCAPACITE

Le niveau de difficulté est apprécié, dans le décret, a partir de la capacité fonctionnelle de la
personne, capacité déterminée sans tenir compte des aides apportées, quelle que soit la nature de
ses aides.

» Difficulté grave pour le décret : I'activité est réalisée difficilement et de facon altérée par rapport
a l'activité habituellement réalisée.

» Difficulté absolue pour le décret : ne peut pas du tout étre réalisée par la personne elle-méme.

Deux échelles de mesure sont utilisées pour l'outil des Yvelines

» Pour les capacités fonctionnelles, seuls 3 niveaux sont retenus : aucune difficulté, des difficultés
et difficulté absolue. Le niveau intermédiaire ne dissocie pas les difficultés Iégéres des difficultés
modérées ou graves. Par difficultés, il est entendu :

- une capacité fonctionnelle qui nécessite, pour s’exercer, le recours a une aide humaine,
une aide technique ou des aménagements spécifiques (ex : prothése de la jambe ou cannes pour
marcher ; aide partielle d’un tiers pour se retourner dans son lit, n‘ingérer que de la nourriture
mixée, etc.)

- ou une capacité fonctionnelle limitée - dans la durée ou le champ de son exercice — ou
encore limitée par moment - caractere intermittent de la limitation (capacité d’abstraction de fagon
intermittente, selon les circonstances, les interlocuteurs, sur certains sujets uniquement, etc.).

» Pour les participations sociales, cette échelle comprend en principe 4 niveaux (ok, fait avec une
aide partielle ou une sollicitation, fait avec une aide soutenue ou une surveillance constante, ne fait
pas) mais dont les libellés sont adaptés a chaque question.
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7.1- Le tableau de correspondance

Tableau de correspondance entre les critéres d’éligibilité réglementaires a la
prestation de compensation et les variables équivalentes contenues dans l'outil 78

DECRET

OUTIL 78

SE METTRE DE DEBOUT

Non retenu par I'outil 78 car dans la CIF, «se
mettre debout>» (D4104) est une des
activités comprises dans la rubrique

«changer de position corporelle de base»
(D410) ci-aprés

FAIRE SES TRANSFERTS
Difficulté grave
Difficulté absolue

D410 - Changer de position
Difficultés
non réalisation

MARCHER
Difficulté grave
Difficulté absolue

D450 - Marcher
Difficultés
non réalisation

SE DEPLACER (dans le logement, a I'extérieur)

Difficulté grave

Difficulté absolue

Difficulté grave

Difficulté absolue

D4600 - se déplacer a l'intérieur de 'espace de
vie habituel (CIF « se déplacer dans la maison »)
Déplacements limités, fatigue ou chute
passagére, non acces a toutes les pieces

Se déplace systématiquement a lintérieur du
logement avec l'aide d’un tiers

Ne se déplace pas (confiné au lit ou au fauteuil)
D4602 - Se déplacer a I'extérieur du lieu de vie
habituel (CIF « se déplacer en dehors de la maison
et d’autres batiments »)

Se déplace sur sollicitation ou aide d'un tiers
sur certains trajets

Sort accompagné systématiquement d'un tiers
Ne se déplace pas a |'extérieur

AVOIR LA PREHENSION DE LA MAIN DOMINANTE

N’existe pas dans la CIF'®

AVOIR LA PREHENSION DE LA MAIN NON DOMINANTE

N’existe pas dans la CIF

AVOIR DES ACTIVITES DE MOTRICITE FINE

Difficulté grave
Difficulté absolue

D4402 - Manipuler les objets avec les mains
(dans la CIF une des activités de la rubrique
« activités de motricités fines » qui comprend aussi
ramasser, saisir et lacher)

Difficultés

non réalisation

SE LAVER

Difficulté grave

Difficulté absolue

D510 - Se laver

Réalise certains gestes avec |'aide d’un tiers
(ex : laver certaines parties du corps) ou sur
sollicitation pour se laver

Se lave avec le soutien répété ou la surveillance
constaté d’un tiers

Ne se lave pas du tout par elle-méme

ASSURER L'ELIMINATION ET LES TOILETTES

Difficulté grave
Difficulté absolue

Difficulté grave
Difficulté absolue

B6202 - Contrbler ses urines (dans la CIF
« continence anale » - fait partie de la rubrique
fonctions de défécation qui comprend aussi
élimination, consistance, fréquence et flatulence)
Difficultés

non réalisation

B5253 - Controler ses selles (dans la CIF
« continence vésicale » - fait partie de la rubrique fonctions
urinaires qui comprend aussi Miction et fréquence)
Difficultés

non réalisation

15 Méme si le décret indique qu’il faut se reporter a la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la
santé, pour avoir des informations complémentaires sur les activités retenues pour ouvrir droit a la prestation de

compensation.
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S’HABILLER

Difficulté grave

Difficulté absolue

D540 - S’habiller et se déshabiller

Réalise certains gestes avec l'aide d'un tiers
(ex : boutons, lacets, mettre les chaussures) ou
sur sollicitation pour s’habiller
S’habille avec le soutien
surveillance constate d’un tiers
Ne s’habille pas du tout par elle-méme

répété ou la

PRENDRE SES REPAS

Difficulté grave

Difficulté absolue

D550 - Manger

Réalise certains gestes avec |'aide d’un tiers
(ex : couper la viande, enlever les emballages)
ou sur sollicitation pour manger

Mange avec le soutien répété ou la surveillance
constaté d’un tiers

Ne mange pas du tout par elle-méme

PARLER
Difficulté grave
Difficulté absolue

D330 - Parler
Difficultés
non réalisation

ENTENDRE (percevoir des sons et comprendre)

Difficulté grave
Difficulté absolue

D230 - Entendre (percevoir des sons et les
reconnaitre)

Difficultés

non réalisation

VoIR (distinguer et identifier)
Difficulté grave
Difficulté absolue

D210 - Voir (avec lunettes)
Difficultés
non réalisation

UTILISER DES APPAREILS ET TECHNIQUES DE
COMMUNICATION

Difficulté grave

Difficulté absolue

D3600 - utiliser des moyens de communication
a distance (dans la CIF « utiliser des systémes
de télécommunication » - fait partie de Ia
rubrique « utiliser des appareils et des
techniques de  télécommunication »  qui
comprend aussi machines a écrire, des
techniques de communication comme la lecture
sur les lévres)

Utilise ces moyens de communication avec la
sollicitation d’'un tiers ou son aide ponctuelle
pour certaines taches

Utilise ces moyens de communication avec le
soutien répété ou la surveillance constate d’un tiers
N’utilise jamais de moyen de communication a
distance

S’ORIENTER DANS LE TEMPS
Difficulté grave
Difficulté absolue

B1140 - S’orienter dans le temps
Difficultés
non réalisation

S’ORIENTER DANS L'ESPACE
Difficulté grave
Difficulté absolue

B1141 - S’orienter dans |'espace
Difficultés
non réalisation

GERER SA SECURITE

Difficulté grave
Difficulté absolue

D2402 - Assurer sa sécurité - réagir de facon
adaptée face a une situation risquée
Difficultés

non réalisation

MAITRISER SON COMPORTEMENT DANS SES
RELATIONS AVEC AUTRUI

D7202 - Maitriser son comportement (maitriser
ses émotions, ses pulsions, son agressivité
verbale et physique)

Difficulté grave

Difficultés

Difficulté absolue

non réalisation
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7.2 - L'éligibilité a la PCH

Une premiere lecture des résultats fait apparaitre que 80% des personnes
handicapées ayant participé au test de |'outil d’observation des Yvelines
pourraient prétendre a la prestation de compensation.

Cependant, ce résultat ne peut pas étre généralisé pour |'ensemble des
personnes handicapées vivant dans les Yvelines car I’échantillon considéré n’est
en aucun cas représentatif'® des personnes reconnues handicapées par la
COTOREP.

» Ces résultats n‘ont d'intérét que s’ils sont considérés en premier lieu selon les
types de structure ayant répondu (qui renvoient aux différents publics des
établissements et services médico-sociaux considérés et pour lesquels les profils
sont assez bien connus).

Ainsi, la totalité des personnes handicapées accueillies dans les FAM, les MAS
I'unité ATED de Charcot, les familles d’accueil de I’ADAPEI 78 (ou suivies par le
service d’auxiliaire de vie de I'’ADAPEI) ou suivies par 'UNAFAM, la Délégation
départementale de I’APF et le SRAI de I’AFM sont éligibles a la prestation de
compensation.

Eligibilité a la prestation
TYPE D'ETABLISSEMENTS ET DE SERVICES de compensation Total
AYANT REMPLI LES QUESTIONNAIRES
NON OUI

AFM 0 10 10
APF 0 9 9
ATED ]

Coordination Handicap Local (CHL) 1 14 15
COTOREP 1 4 5
Entreprise Adaptée (ex-AP) 8 2 10
ESAT (ex-CAT) Cotra 9 1 10
ESAT La rencontre* 3 7 10
Foyer d’Accueil Médicalisé (FAM) 0 28 28
Famille d'accueil ADAPEI 78 (] 3 3
Foyer d’hébergement 3 12 15
Foyer de vie 3 17 20
Maison d’Accueil Spécialisée (MAS) 0 10 10
Service d’Accueil de Jour (SAJ) (1] 10 10
Section d’Adaptation Spécialisée (SAS) 2 6 8
Service d’Accompagnement a la Vie Sociale (SAVS) 8 12 20
Dispositif pour la vie autonome 1 2 3
UNAFAM 0 3 3
Total 39 155 194

* Les données concernant les 2 ESAT ont été dissociés dans ce tableau dans la mesure ou I'ESAT
Cotra, qui s’adresse a un public trés spécifique (handicap psychique), présentaient des résultats
atypiques au regard des résidents des foyers d’hébergement et des usagers des SAVS.

'® Au sens que les différents profils sont représentés proportionnellement aux effectifs réels.
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Les foyers de vie et les travailleurs en ESAT semblent majoritairement concernés
par la prestation de compensation : 12 des 15 résidents des deux foyers
d’hébergement et 7 des 10 travailleurs en ESAT (foyer La rencontre) sont
éligibles a la prestation. De méme, plus de la moitié des personnes suivies par
les SAVS peuvent prétendre & cette allocation (12/20%).

Cependant, les résultats relatifs aux travailleurs de I'ESAT de Cotra (handicapés
psychiques)'® se distinguent considérablement, se rapprochant du profil des
travailleurs handicapés de I'EA ayant participé au test : ils ne sont pas éligibles a
la prestation de compensation dans la trés grande majorité des cas.

7.3 - La question de la « difficulté grave »

» Mais pour donner du sens a ces résultats, il s’agit, en deuxiéme lieu,
d’analyser les incapacités ou les limitations dans les participations sociales qui
ont été discriminantes pour ouvrir droit a cette allocation, selon les types de
structures ayant répondu.

Or, comme nous le montrons dans le tableau récapitulatif des situations étudiées
ci-dessous, pour prées de la moitié des personnes, [|'éligibilité a la
prestation de compensation dépendra de Ila définition ou de
l'interprétation de la définition de la difficulté grave pour telle ou telle
capacité.

Le postulat de départ du guide multidimensionnel et du décret sur la prestation
de compensation®® est d’évaluer les capacités des personnes en dehors de toute
aide technique, matérielle, animalieére ou humaine et d’évaluer la réalisation de
différentes activités en la comparant avec la réalisation « habituelle » de ces
activités en repérant des niveaux de difficultés (léger, moyen, grave, absolue).
Les niveaux retenus pour I’éligibilité a la prestation de compensation sont la
difficulté grave ou absolue.

Or, selon l'activité, la réalisation « difficile et de facon altérée par rapport a
I'activité habituellement réalisée » peut s’évaluer de fagon fort différente selon la
maniére dont on considére la difficulté et l'altération. Si, dans une échelle de
« difficultés » la description du niveau «difficulté grave » par « réalisation
difficile » n’est pas une tautologie, c’est alors qu’elle renvoie a une évaluation de
la pénibilité qui elle n'est pas déconstruite et peut donc renvoyée a des ressentis
et a des interprétations subjectives.

7 Dont 6/10 travaillant en ESAT, 2/4 travaillant en MO ; 1/1 accueilli en SAJ; 1/1 travaillant en EA ; 0/1 en
recherche d’un emploi en MO ; 1/1 en attente d’une place en ESAT ; 1/2 sans activité a domicile.

'8 Les 10 travailleurs CAT ont pour diagnostic une schizophrénie. Pour 7 travailleurs sur 10 aucune difficulté de
comportement ou de sécurité n’a été reportée dans le tableau des capacités fonctionnelles (maitriser son
comportement et assurer sa sécurité¢). Pour I'un d’entre eux, aucune limitation fonctionnelle n’est signalée (y
compris d’un point de vue intellectuel ou psychique), il réalise de facon autonome toutes les activités
quotidiennes et sociales en dehors de la gestion de son compte bancaire (ne fait aucune opération seul), des
démarches administratives (sur sollicitation ou aide pour certaines taches) ; il est sous tutelle.

" Qui est celui proposé par la Classification Internationale du Fonctionnement, alors que 1’échelle de cette
classification n’a jamais été testée comme le rappelaient les conférences de consensus organisées en France en
préparation du vote de la CIF. Cf. J.Y. BARREYRE, C.PEINTRE « Qualifier les difficultés d’une personne :
I’échelle de difficultés de la CIF est-elle efficiente ? » Novembre 2004, article remis a I’OMS a sa demande.

Présentation des résultats du test de I'outil d’observation - Février 2006 49



D’autre part, la notion «d’altération par rapport a l'activité habituellement
réalisée», qui parait plus objective, suppose de compléter la phrase : «activité
habituellement réalisée par la personne ou par la population générale» ? Si cela
renvoie a la population générale, il nous faut des études tres précises de ce que
signifie I'activité habituellement réalisée, notamment pour les relations avec
autrui et les participations sociales. En effet qu’est-ce qu’une difficulté grave
dans l'activité qui consiste a gérer sa sécurité ou maitriser son comportement ?
De maniere plus étendue qu’est-ce qu’une difficulté grave dans l'activité des
déplacements extérieurs ou dans le fait de sortir dans la rue ? Pour d’autres
activités, a priori plus évidentes, la question se pose aussi : qu’est-ce qu’une
difficulté grave dans l'activité de se laver ? Fait-on référence a des incapacités
fonctionnelles voire corporelles ?

De plus la qualification de «difficulté grave» dépendra de la maniére dont on
considerera l'effet apporté par l'aide, le soutien, la sollicitation ou la surveillance
partiels ou permanents lorsqu’ils existent au moment de I’évaluation et dont on est
censé ne pas tenir compte (si tant est qu’on puisse faire abstraction de ceux-ci).

Il convient donc de mettre en chantier un outil commun a I'ensemble des équipes

disciplinaires qui définisse dans chaque type de capacité, ce que recouvre la
«difficulté grave».
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CONCLUSION

Présentation des résultats du test de I'outil d’observation - Février 2006



Propositions
pour une expérimentation nationale

Le département des Yvelines devrait en 2006 s’inscrire dans un programme
d’expérimentation nationale avec plusieurs départements et régions volontaires
et ceci afin d’améliorer, d’ajuster et de transformer le guide multidimensionnel
en outils opérationnels utiles a l'ensemble des acteurs. Ce programme
d’expérimentation ne remettrait pas en cause la mise en application des outils
mais préparerait la version 2 qui pourrait s’'accorder avec un outil national qui
pourrait faire I'objet d’un arrété ministériel.

1- DEFINIR LES OBJECTIFS DE L'EXPERIMENTATION

Pour ce faire, il faudra d’abord définir les objectifs (généraux et communs a tous
les terrains) que l'on fixe a I'expérimentation (validation scientifique, réponses
aux missions des MDPH, articulation d’outils d’évaluation coordonnés).

Nous les rappelons brievement ci-dessous :

1.1 Mettre en place une validation scientifique

- la pertinence : |'outil mesure-t-il ce qu'il est censé mesurer ? (les résultats
obtenus permettent-ils de répondre a la question posée au départ?). En
I'occurrence, il s’'agit ici de vérifier que l'outil a bien pris en compte tous les
domaines de vie qui participent au bien-étre social des personnes handicapées et
qu’il permet de décrire toute la variété des situations qu’elles peuvent étre
amenées a vivre.

- la performance : l'outil est-il sensible et fidele ? L'outil est-il capable
d’enregistrer les variations d’un phénomeéne (sensibilité) et est-il en mesure de
produire les résultats identiques quel que soit I’évaluateur (fidélité inter-juge).
Dans ce contexte, la performance visée consiste ici a s’assurer que cet outil
permet d'une part de mesurer des changements de situation liés notamment a
I’évolution de I'état de santé (enregistrer des |égéres modifications entre t et t’)
ou de discriminer les différents profils en termes de situation de handicap ; et
d’autre part, que les résultats de I’évaluation soient les mémes quand elle est
produite par des évaluateurs différents (et notamment appartenant a des
disciplines différentes).

- L’applicabilité : il s'agit de vérifier que des facteurs (économiques,
politiques, d’organisation, etc.) ne font pas obstacle a l'utilisation de cet outil. Il
s’agit ici d’étudier les conditions concrétes d’utilisation de cet outil et les moyens
nécessaires a mobiliser pour le faire (formation, temps, etc.).
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1.2 Répondre aux missions des MDPH

Le guide doit servir de support a la mise en ceuvre de quatre missions des
MDPH fixées par la loi :

I’évaluation des situations des personnes afin de proposer, en
concertation avec les personnes, un projet personnalisé de
compensation ;

I’évaluation, dans le cadre de ce projet, des actions et services liés a la
prestation de compensation du handicap (PCH) ;

la remontée anonymisée d’indicateurs de connaissance des situations et
des besoins des populations ainsi que des caractéristiques
environnementales (remontée vers la CNSA, la DREES, mais aussi le
Conseil général, le CDCPH et le CROSMS ) ;

la gestion informatisée des dossiers enfants et adultes, en fonction des
deux missions précédentes.

1.3 Permettre I’Articulation d’outils d’évaluation coordonnés

Le guide doit permettre :

aux services du Conseil général de recueillir des informations en
continu sur les besoins et attentes des personnes handicapées vivant
sur le territoire des Yvelines afin d’ajuster sa politique départementale
et notamment sa programmation d’équipement médico-social (schéma
départemental) ;

aux services et établissements, rendant tout ou partie des services
nécessaires aux personnes dans le cadre de leur projet personnalisé, de
suivre |I'évolution de leur situation, en adéquation avec le projet validé

par la commission départementale des droits et de l'autonomie ; de
mieux connaitre les profils des publics aupres desquels ils interviennent
(rapport d’activité / projet d’établissement) ;

aux différents acteurs sanitaires, sociaux et médico-sociaux de disposer
d'informations partagées sur la situation de la personne handicapée
auprés de laquelle ils sont amenés a intervenir (orientation, prise en
charge complémentaire, etc.).
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1.4 Resituer la méthode et I'outil d’évaluation

Pour éviter certaines incompréhensions ou attentes inutiles vis-a-vis de I'outil, il
convient de rappeler que si l'outil d’évaluation vise a répondre a tous les cas de
figure, et qu'il est donc construit pour collecter une information partagée la plus
large possible, cela ne signifie pas que les intervenants doivent renseigner
I'ensemble des items : I'outil est au service des intervenants (dont I'usager) afin
de définir une stratégie globale d’intervention et les intervenants ne sont pas au
service de l'outil.

D’autre part si I'outil est au service des intervenants, leurs compétences cliniques
sont au service de l'observation partagée : les données cliniques collectées grace
aux criteres spécialisés (disciplinaires ou personnels) peuvent servir a chaque
observateur ou groupe d’observateurs a renseigner, dans le cadre de
I'observation partagée, les évaluations d’aptitudes ou de capacités en fonction
des situations environnementales.
- On ne trouvera donc pas, dans aucun outil d’observation partagée, des
entrées d’analyse clinique hormis celles objectivées concernant les
diagnostics.

- Mais la définition d’'un projet personnalisé ne peut s‘imaginer sans
l'intelligence clinique de la situation développée par les membres
d'une équipe pluridisciplinaire, en tenant compte du point de vue et des
attentes de l'usager.

2- INTEGRER LES RESULTATS DU TEST DES YVELINES

Tout d’abord, le département des Yvelines, comme un des terrains
d’expérimentation nationale, pourrait conserver les entrées qui ont été utiles aux
équipes dans |’évaluation des 194 situations et validées par le test de décembre
2005. Ces entrées, complémentaires ou supplémentaires a celle du guide
multidimensionnel, pourraient permettre éventuellement, si I'expérimentation les
valide, de faire évoluer a terme le guide DGAS.

Dans le cadre des entrées «capacités fonctionnelles» qui reprennent les entrées
du guide multidimensionnel, le terme «non réalisation» dans I'outil 78 doit étre
remplacé par «difficulté absolue» (capacités extrémement réduites de la
personne).

Il convient de plus d’ajouter une activité élémentaire dans le domaine des
« actes élémentaires de vie », celle des transferts du lit au fauteuil ou du fauteuil
aux toilettes. Cette entrée est bien présente dans les capacités de la personne
mais elle n’est pas reprise comme activité et donc ne peut étre prise en compte
dans les services a rendre en cas de difficultés.

Dans le méme ordre d’idée, il convient d’ajouter /‘activité d’ « entreprendre
une tiche » *° comprise comme le fait de « prendre linitiative, d’entamer
une tache, organiser le temps, l'espace et les matériels nécessaires, définir le
rythme d'exécution de cette tache, et réaliser, mener a son terme et persévérer
dans la réalisation de la tache».

20 Codé en D210 dans la CIF.
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L'entrée «gérer sa sécurité» devrait renvoyer a deux sous themes qui, pour les
équipes des Yvelines qui ont testé l'outil, renvoient a des compétences ou des
niveaux de compétence différents :
- Gérer sa sécurité en évitant de mettre les autres en danger et/ou soi-
méme ;
- Gérer sa sécurité en adoptant des comportements adéquats dans des
situations imprévues ou nouvelles.

On pourrait de plus proposer d’ajouter, en amont de I'évaluation de la situation
actuelle, un «pavé» restreint reprenant les ruptures du parcours personnel de
vie (déces, abandon, déménagement, etc.).

Il conviendrait enfin de laisser un espace libre et facultatif, en miroir du projet
personnalisé intitulé «problématique de Ila situation» ou <«synthése de
I'analyse de la situation».

3- DEFINIR LA METHODOLOGIE DE L'EXPERIMENTATION

Il faudrait ensuite définir la méthodologie de I'expérimentation :

- nombre et types de situations évaluées, composition des équipes
d’évaluation, nombre d’équipes d’évaluation par situation, formalisation
des mesures, des notifications et des observations ;

- définition des champs communs d’exploration : compréhension des
items, remplissage, usage dans le cadre du projet personnalisé, temps
d’utilisation, compétences nécessaires, etc.

- calendrier de I'expérimentation
- modes d’analyse des résultats

- et bien sr, comité de pilotage, coordination, hot line, etc.

L'expérimentation pourrait plus particulierement concerner |'échelle de mesure
des réalisations d’activités et lI'adéquation entre les entrées retenues par le
décret PCH et le guide multidimensionnel et I'aide a I’élaboration du projet
personnalisé.

Il faudrait d’autre part, a partir de la base commune du guide multidimensionnel
et des différents enseignements du test des Yvelines, confier aux différents
terrains des analyses focalisées sur certaines parties du guide (activités, volet
professionnel, volet formation - scolarisation, etc.) en fonction des objectifs des
futurs outils d’évaluation (support aux équipes pluridisciplinaires, suivi des
situations, remontées d’information, etc.) ou par rapport a certaines situations
comme celles des personnes souffrant de handicap psychique (repérage des
difficultés spécifiques non prises en compte par les entrées proposées, définition
des types d’aide ou d’accompagnement, périodicité de I'évaluation).

La mise en ceuvre de l'outil informatisé devra prendre en compte le caractére
évolutif de |'outil sans que ce caractére empéche ses application des 2006.

Présentation des résultats du test de I'outil d’observation - Février 2006 60



ANNEXES

Présentation des résultats du test de I'outil d’observation - Février 2006



Délégation régionale A N N E X E

Ile-de-France

EXTRAITS DE L’
OUTIL D'OBSERVATION PARTAGEE ET CONTINUE
DES BESOINS ET ATTENTES
DES PERSONNES HANDICAPEES

ﬁ

Pour les partie 1 a 3 (caractéristiques de la personne, parcours institutionnels, droits
ouverts et prestations allouées, hébergement, activités, suivis, niveaux de formation,
travail, diagnostics et déficiences, etc.) nous avons croisé nos propres entrées et celles
proposées le guide multidimensionnel et les deux approches apres test se confondent.

PARTIE 4 - SITUATION DE VIE DU POINT DE VUE DES ACTIVITES

L'évaluation de la situation de vie de la personne handicapée, sur laquelle s’appuiera
I’élaboration de son projet personnalisé, porte essentiellement sur l'observation de son
acces aux activités quotidiennes et sociales (et notamment les limitations qu’elle peut
rencontrer). En effet, il s'agit de définir les contextes de vie permettant de maximiser
I'autonomie de la personne et son épanouissement personnel.

Cependant, une analyse succincte des principales aptitudes ou capacités fonctionnelles de la
personne handicapée peut permettre de mieux caractériser ces situations de vie, méme si
elle ne participe pas directement a la définition des besoins et des actions a mettre en
oeuvre. En effet, l'identification par exemple de capacités motrices limitées des membres
supérieures est une information intéressante pour affiner les réponses méme si celles-ci
sont abordées d’'abord par le prisme des activités concernées (manger, faire son ménage,
sortir de chez soi, avoir une activité professionnelle, etc.).

APTITUDES OU CAPACITES FONCTIONNELLES (sans aide technique, ni aide humaine)

Dans le domaine de la santé, les aptitudes ou capacités fonctionnelles sont I’'ensemble des
activités mentales et physiques caractéristiques de I'étre humain compte tenu de son age et
de son sexe.

La personne éprouve-t-elle des difficultés a exercer les capacités fonctionnelles suivantes ?
Par « difficultés », nous entendons :

- une réalisation qui nécessite le recours a une aide humaine, une aide technique ou
des aménagements spécifique (ex : prothése de la jambe ou cannes pour marcher ;
aide partielle d’une tiers pour se retourner dans son lit, ningérer que de la nourriture
mixée, etc.)

- ou une réduction de la réalisation de la capacité dans sa durée, dans le champ de
réalisation, dans son caractére intermittent (capacité d’abstraction de facon
intermittente, selon les circonstances, les interlocuteurs, sur certains sujets
uniguement, etc.).
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PARTICIPATIONS SOCIALES DANS LES DIFFERENTS DOMAINES DE VIE

La réalisation d’une activité par une personne se comprend dans les environnements qui
constituent sa vie quotidienne et en fonction de la mobilisation (temporaire ou a plus long
terme) d’ « environnements spécifiques ».

Ainsi, une personne peut avoir besoin, pour réaliser de maniére compléte ou partielle ses
actions sociales d’aides techniques, d’'aménagements physiques ou d’aides humaines qui
facilitent sa réalisation. Parfois les conditions particulieres de |'environnement font au
contraire obstacle ou entravent la réalisation de I'activité.

Pour mieux appréhender la situation de handicap et déterminer en particulier_les
facteurs environnementaux a réunir pour optimiser son autonomie, I'observation
proposée porte, pour chaque activité, sur le repérage :

- des facteur(s) environnementau(x) existants (ou encore des moyens
environnementaux spécifiquement mobilisés) sans lesquels la personne
aurait une performance moindre (« FACILITATEURS , AIDE, SOUTIENS ACTUELS »);

- des facteur(s) environnementau(x) qui actuellement contribuent aux
difficultés de la personne (« OBSTACLES, CONTEXTES DEFAVORABLES »);

- des moyens environnementaux spécifiques nouveaux ou en plus grande
quantité, qu’il serait nécessaire de mobiliser pour améliorer la performance de
la personne (« ACTIONS A METTRE EN GEUVRE > )

La réalisation d’une activité renvoie a son effectuation dans des conditions normales et
visant au bien-étre physique, psychique et social de la personne. En ce sens, une personne
qui effectue une activité en se mettant en danger sera noté comme « fait avec une
surveillance constante » (méme si cette surveillance n’est pas mises en ceuvre et on notera
dans les obstacles |'absence de surveillance nécessaire.

Par ailleurs, certaines personnes, en particulier celles souffrant des troubles psychiques,
connaissent des niveaux de réalisation qui peuvent varier considérablement selon les
périodes observées. Cette spécificité est pourtant déterminante pour définir le projet
personnalisé dans la mesure ou cela impliquera de moduler, selon les périodes, la nature et
I'intensité de |'aide apportée. Pour ces personnes, il s'agira de noter le caractére
intermittent de ces compétences en cochant la case prévue a cet effet (« caractéere
intermittent du niveau de réalisation ») et d’indiquer les différents niveaux de réalisation qui
peuvent étre atteints, selon les moments, par une méme personne.

Les demandes des usagers, exprimées sur des formes diverses, peuvent étre confrontées a
I’évaluation des professionnels dans les différentes activités et participations.
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APTITUDES OU CAPACITES FONCTIONNELLES (sans aide technique, ni aide humaine)

Référence CIF Libellés Sans Avec non
difficulté | difficulté | réalisation*
D450 - Marcher Avancer a pied Q Q Q
Passer de fagon autonome de la position
D 410 - Changer de position assise a debout, se pencher, s’accroupir, Q Q o
se retourner en position allongée, etc.
Rester debout de fagon statique ou mobile
D4154 - Rester debout durant une journée (de travail ou de Q ) 0
formation professionnelle)
D440 - Manipuler les objets avec les Tourner un robinet, couper avec un couteau ou
mains (motricité fine) des ciseaux, tenir un crayon, faire ses lacets u Q a
_ . Soulever et porter une charge de plusieurs kilos
D430 - Soulever et porter des objets (usqu’3 10 kilos) sur une courte distance (20 métres), Qa Q a
. . Mastiquer, saliver, déglutir des aliments
B510 - Ingérer des aliments solides et liquides a a a
B510 — Utiliser ses fonctions respiratoires | Inhaler et expirer I'air des poumons o Q Q
n . Contréler son sphincter urinaire -
B620 - Controler ses urines continence Qa Q Qa
B525 - Controler ses selles Contréler son sphincter anal - continence Q Q Q
. . Soutenir son attention pour des activités
D160 - Soutenir son attention comprenant des consignes ou des régles. u u u
B1440 - Mémoriser des informations | FXer des informations ou un ordre
N tt d’informations remontant a un passé tres Q Q Q
a court terme récent (dans les heures précédentes)
B1441 - Mémoriser des informations a| Mémoire des événements passés dans les
long terme années antérieures u Q a
B160 - Organiser des idées simples (utiles | Associer des éléments de pensée - maitrise
pour la vie courante), analyser et intégrer des | volontaire de la pensée, cohérence et logique ] | Q
informations simples (penser, réfléchir) pour des situations concrétes de la vie courante.
I
B164 - Utiliser les fonctions Abstraction, jugement (effectuer des choix,
cognitives complexes formuler une opinion), résolution de probléemes. u u u
Se repérer dans son environnement habituel et
B1140 - S’orienter dans |'espace retrouver les cheminements et la localisation des Q ) 0
différents espaces quotidiens
e Se repérer dans le temps social (jour,
B1140 - S’orienter dans le temps mois, année, féte, etc.) ] Qa Qa
D310 - Comprendre une phrase simple Comprendre des messages oraux simples Q o )
_ Transmettre un message oral simple
D330 - Parler (compréhensible par un tiers) o u o
B230 - Entendre Percevoir les sons et les reconnaitre
Percevoir la lumiére, la taille, la forme, la
B210 - Voir** couleur et le relief des objets, de loin et
de prés
Dans un contexte social donné, avoir des
relations quotidiennes et habituelles (réagir de
_ : : : maniére appropriée aux marques de
57}30 Avoir des relations sociales compréhension, d'estime et de gratitude, aux a ] a
€ base expressions d’'opinions différentes, au contact
physique avec autrui, etc.) en fonction des
conventions locales, du respect de soi et d'autrui
Dans un contexte social donné, avoir un
comportement adapté aux circonstances et dans
D7202 - Maitriser son comportement |le respect des convenances locales (maitriser ses Qo Q Q
émotions, ses pulsions, son agressivité verbale et
physique dans ses relations avec autrui).
D2402 - Assurer sa sécurité — réagir Savoir repérer dans la vie et I'espace quotidien,
. N : : les personnes , les environnements physiques,
de facon adaptée face a une situation les contextes susceptibles de mettre en danger la a a a

risquée

personne et réagir de fagon a assurer sa propre
sécurité .

e * Ja non-réalisation correspond également dans ce tableau, selon les activités, a des capacités
extrémement réduites ou & une incapacité pour les professionnels d’évaluer leur capacité (ex : organiser
des idées simples pour des personnes polyhandicapés).

o ** Compte tenu de la fréquence des déficiences visuelles dans la population frangaise (la presbytie
touchant la quasi-totalité des plus de 50 ans) et d’'une compensation souvent compléte des limitations
par le port de lunettes, nous choisissons de ne relever dans cette évaluation que les limitations visuelles

repérées avec lunettes.
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