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Atelier : « Innovations au service des prises en charge des personnes en situation de handicap et des personnes âgées »

Présentation des innovations technologiques, médicales, sociétales et témoignages
Atelier animé par Philippe NASZALYI, Président de la Conférence de Territoire de l’Essonne
Philippe NASZALYI 
L’objectif de cet atelier consacré au domaine du handicap et des personnes âgées étant essentiellement d’informer et d’avoir un débat constructif, les différents experts en la matière vont présenter leurs actions en fonction de leurs compétences et expériences respectives en insistant sur la notion d’innovation.
On parle beaucoup d’innovations techniques, technologiques mais ce sont surtout les innovations médicales et sociétales qu’il convient de mettre en avant.
L’important dans l’innovation étant la personne, le premier intervenant est Hervé Delacroix.
La personne en situation de handicap… acteur et citoyen à part entière
Hervé DELACROIX
Représentant de l’APF en Essonne
La préoccupation majeure de ce mouvement est, depuis longtemps, d’accorder une place centrale à la personne en situation de handicap pour en faire un acteur et un citoyen. Elle seule en effet est en mesure de savoir si ce qu’on lui propose est en adéquation avec ses besoins.
Une entreprise essonnienne a ainsi pris une initiative et a créé il y a quatre ans un Living lab - H-Lab (Laboratoire d’études des comportements des usagers) visant à essayer de comprendre comment on peut aider la personne à mieux vivre.
Le sous-titre de ce laboratoire est Handicap et participation sociale : la personne en situation de handicap, au sens de la loi de 2005, devient un acteur de la société avec les mêmes droits que n’importe quelle autre personne, sans discrimination aucune.
La particularité de ce laboratoire est d’être un lieu ouvert à d’autres structures qui viennent apporter leurs compétences respectives : associations, laboratoires de recherche (Télécom SudParis par exemple), entreprises (Thalès), institutions (Essonne Développement).
Ce laboratoire a de multiples rôles, tels que :
- faire émerger les besoins au sein des différentes associations ;
- voir comment on peut les combler tout en avançant dans une logique de conception universelle (il n’est en effet pas question de privilégier des solutions plus attrayantes pour les valides et d’autres plus ordinaires et moins chères pour les malades ou les handicapés).
Le handicap ne doit plus être cloisonné dans des associations spécifiques se transformant en « petites chapelles » qui représentent au final un marché très faible et qui stigmatisent le handicap.
L’approche proposée vise à dépasser et généraliser cette notion de « solution pour un handicap » en cherchant au contraire à aider toute personne, quelle qu’elle soit.
Dans cet esprit d’ouverture, le laboratoire accueille toute idée, tout projet novateur susceptible d’améliorer les conditions de vie des personnes en situation de handicap mais vérifie ensuite que ce projet est bien adapté à la réalité quotidienne de la personne. 
L’objectif primordial est de trouver des solutions facilitant la vie des personnes et les rendant ainsi plus citoyens.
Échanges et partage pour mieux vivre ensemble
Mélanie MASSEBOEUF 
Association GrHandiose
Mélanie Masseboeuf, devenue paraplégique à l’âge de dix-neuf ans suite à un accident de la route, a dû tout réapprendre.
Elle relate ses questionnements, nombreux, son évolution et ses objectifs, altruistes, au terme d’un long parcours de dix ans, qu’elle résume ainsi : acceptation – reconstruction – réinsertion – résilience – autonomie.
C’est avant tout auprès du personnel médical qu’elle a trouvé des réponses mais aussi en côtoyant d’autres personnes qui avaient le même handicap.
Ce qu’elle a désormais à cœur de partager c’est tout à la fois d’apprendre de l’autre et d’apprendre à l’autre et permettre ainsi de raccourcir le parcours de ses semblables.
Les moyens d’atteindre ces objectifs ont été au départ :
- un blog alimenté régulièrement où se partageaient les expériences « en instantané » ;

- des ateliers d’émulation proposant des mises en situation (à la maison et à l’extérieur), des échanges sur les produits du marché. 

Ces initiatives personnelles, encouragées et soutenues par l’entourage, ont fini de convaincre la jeune femme de la nécessité d’être acteur de sa propre vie, condition sine qua non pour pouvoir transmettre et aider l’autre.
Après une reprise de ses études et d’un travail parallèlement à la pratique sportive, la jeune femme, a réussi, malgré de nombreux freins, à créer la première communauté axée sur le « mieux vivre ensemble », c’est-à-dire l’entraide et le partage au quotidien, chaque membre (qu’il soit élève, étudiant, professionnel de santé, fabricant de matériel…) devenant acteur de la société.
Les deux grands axes de la communauté sont :
Partager l’expérience

Exemples (illustrés par de petites vidéos) : Xavier, passionné de musique, qui présente sa méthode pour obtenir un véhicule adapté ; l’installation d’une boîte aux lettres au milieu de la route pour en faciliter l’accès, d’un petit banc dans une salle de bains, etc.
L’objectif est de partager toutes les astuces permettant de faciliter la vie quotidienne, quel que soit le domaine.
Faciliter les interactions

Exemples (illustrés par de petites vidéos) :
- une expérience tentée dans un ranch pour rendre accessible aux handicapés l’activité équestre : divers matériels ont à cet effet été adaptés (treuil, accessoire pour la selle…) ; les essais avec les chevaux ont été concluants et cette « journée mémorable » a ouvert de nombreuses possibilités ;

- la valorisation d’une association qui existe déjà (pratique du karting) ;

- la sensibilisation de la part d’une école (course regroupant des handicapés et des valides) ;

- la mise en œuvre d’un chantier solidaire (comment organiser un transfert dans un centre de rééducation).

Le concept de cette communauté repose sur un outil web (une plateforme en cours de développement) donnant accès à un certain nombre d’expériences. La fiabilité des données est garantie par un système d’auto-contrôle par les membres de la communauté eux-mêmes.
Le champ d’intervention de GrHandiose est vaste : il concerne en effet l’accompagnement de la personne en situation de handicap tout au long de sa vie, tant au niveau de sa propre personne qu’au niveau de son environnement.
L’association se veut très positive quant aux réalisations à venir : nul doute que le soutien éventuel d’ambassadeurs, voire de mécènes serait fort apprécié. 
Philippe NAZALYI 
Ce projet a réellement un intérêt majeur à condition qu’il repose toujours sur la notion d’échanges de pratiques sécurisées et validées, car « n’importe qui ne peut pas faire n’importe quoi ».
La tablette tactile, un nouveau pas vers l’autonomie
Sarah CHERRUAULT
Auticiel
Auticiel est une start-up qui propose des solutions numériques innovantes visant à améliorer l’autonomie et l’insertion sociale des personnes en situation de handicap mental (autisme, déficience intellectuelle).
La base de travail au départ a été l’autisme puis on s’est aperçu que les mêmes besoins pouvaient être partagés par d’autres publics. L’innovation numérique a pu ainsi être dupliquée.
Deux projets sont nés (présentés sous forme de vidéos) :
1. Le projet Madeleine, expérimenté dans trois EHPAD de l’Essonne, en lien avec des professionnels, des résidents et des familles : le support utilisé est une tablette tactile intuitive permettant le développement des fonctions cognitives de la personne. Ce projet inédit a été lancé par le Conseil départemental de l’Essonne en 2014 pour améliorer le quotidien des personnes atteintes de troubles cognitifs, notamment la maladie d’Alzheimer. Pour qu’une telle expérimentation réussisse, il est indispensable de créer un climat favorable au sein des établissements entre résidents, familles et personnel. L’application Madeleine, qui constitue une première étape, concerne avant tout les liens entre les résidents et leurs familles (réception de messages, de photos, repères temporels liés aux évènements familiaux, Skype) et vise à ouvrir les établissements vers l’extérieur. 
2. Le projet Amikeo, né autour du handicap mental : c’est un outil développé dans des IME, des foyers, des ESAT. Cette tablette est la première tablette adaptée aux enfants, adolescents et adultes, atteints d’autisme et plus généralement de handicap mental. Testée en 2015, cette tablette (qui est protégée et sécurisée) a suscité un intérêt immédiat et de nombreux témoignages positifs. Cet outil interactif à base de pictogrammes et d’une voix de synthèse vise à favoriser l’autonomie et l’apprentissage, et donc l’épanouissement de la personne. Compréhensible par tout le monde, elle permet de faciliter la communication, de se repérer dans la journée et donc d’être moins stressé. Par exemple diverses situations de la vie quotidienne sont présentées sous forme séquentielle (chaque tâche est découpée étape par étape). Cet outil ludique et personnalisable qui permet en fait de représenter de manière visuelle le temps qui passe a remporté un franc succès auprès des familles qui s’intéressent à cette nouvelle méthode de communication, laquelle peut s’appliquer à tous les enfants comme aux personnes âgées atteintes d’Alzheimer.

Dr Julie RENAUD
EPS Barthélémy Durand
L’évaluation des effets de l’usage de la tablette a été réalisée avec un jeune de 20 ans atteint de troubles du spectre autistique : hospitalisé au sein de l’EPS, ce jeune vivait dans un isolement familial et social important (exemple illustré par une vidéo).
Lors de la première séance, la situation s’avère très complexe :
- ce jeune garçon a besoin d’une guidance physique (une main pour l’aider à se déplacer) ;

- il a des difficultés de verbalisation ;

- son comportement est auto-agressif.

Lors des séances suivantes (deuxième et troisième) : le patient est assis, plus concentré et manifeste une certaine appétence pour l’outil.
Les résultats des différentes évaluations sont reportés sur des grilles de cotation : les différentes séquences vidéo vont être analysées tranche par tranche par deux évaluateurs. Ainsi sont mis en évidence tous les comportements positifs et négatifs. Cette analyse des données est ensuite présentée sous forme de graphes.
En ce qui concerne le jeune patient testé, on constate une augmentation de l’attitude positive et une diminution de l’attitude négative. Malheureusement le jeune garçon a eu un problème de santé au moment de la cinquième séance, ce qui a compliqué l’expérience : on a constaté alors une diminution de l’attitude positive mais une stabilité de l’attitude négative. Plus tard, le temps total de la séance ainsi que celui de l’utilisation de la tablette ont été augmentés.
L’objectif de cette recherche était de valider un outil numérique d’auto-évaluation de la douleur pour ce public souffrant d’un handicap mental et qui a des difficultés à exprimer sa douleur.
C’est grâce à la collaboration du Centre régional douleur et soins somatiques et d’Auticiel que cette validation a pu aboutir.
L’intérêt principal de cette application numérique est de permettre une communication alternative et de localiser et prendre en charge plus rapidement la douleur.
La mise en œuvre du projet s’est faite en plusieurs phases :
1. Retours sur le prototype d’application qui ont permis d’apporter plusieurs modifications en termes d’ergonomie ; il s’avère qu’une fois le schéma corporel pris en mains par le jeune, le score de corrélation est proche de 100 %, ce qui prouve que l’outil est bien adapté.
2. Travail sur un lieu de vie afin d’augmenter la durée de la prise en charge et en amont, travail sur l’apprentissage du schéma corporel. L’application (qui peut être personnalisée) présente par exemple différents degrés de douleur (« j’ai mal » associé à un pictogramme, « j’ai très mal » associé à un autre pictogramme, etc.). Elle permet aussi de localiser la douleur (dessins avec les différentes parties du corps) et enfin de verbaliser, grâce à la synthèse vocale.

Échanges avec la salle
De la salle 
Quels sont les tarifs d’Auticiel ?
Sarah CHERRUAULT
Cela dépend de l’ergonomie du matériel : on peut soit acheter le pack complet (tablette comprise), soit seulement les applications.
Dans ce dernier cas, la licence est d’environ 100 €/an/tablette, et peut être prise en charge à titre individuel par la Maison départementale des personnes handicapées (MDPH) dans le cadre de « l’aide à l’autonomie » (PCH – prestation de compensation du handicap) qui facilite l’accès à des outils de compensation.

Les établissements s’équipent d’un certain nombre de tablettes mises à disposition des jeunes qui sont équipés individuellement dans un deuxième temps.
La spécificité de la démarche, c’est de partir d’un projet de vie individualisé et de cibler un ou deux usages de la tablette qui peut être personnalisée et permettre ainsi d’évaluer les progrès de l’utilisateur. 
De la salle 
S’agissant de personnes isolées à domicile, la tablette est-elle programmable ou nécessite-t-elle une intervention quotidienne ou hebdomadaire ? Une formation est-elle prévue ? 
Sarah CHERRUAULT
Tout l’intérêt de cet outil, c’est qu’il est complètement sécurisé via un cloud, ce qui permet aux familles et aux professionnels d’y accéder à distance.
De la salle
Pour une personne sous tutelle, qui vit chez elle, le tuteur n’a pas accès à ce logiciel. Quelle peut être la solution ? 
Sarah CHERRUAULT
Tout n’est pas encore résolu, ce sera une étape ultérieure.
De la salle (Dima AL KAIED, Foyer d’accueil médicalisé pour adultes épileptiques)
Existe-t-il des applications très simples pour faciliter la vie de tous les jours ? 
Sarah CHERRUAULT
Il existe déjà un certain nombre d’outils performants.
Cela dépend du projet de vie : Auticiel est un média, une boîte à outils, qui peut être personnalisée et adaptée aux besoins propres de l’utilisateur (ex. : pour faciliter la toilette ou pour permettre l’accès à des loisirs autonomes).
L’objectif premier est d’amener la personne à être autonome mais les moyens d’y parvenir peuvent être multiples. Le but est de créer une première interaction.
De la salle (Christine BELLOT-CHAMPIGNON, Association Trisomie 21)
Peut-on imaginer une montre connectée avec l’application WhatsApp qui a été testée sur certains jeunes ? 
Sarah CHERRUAULT
Les tests ont porté sur plusieurs supports mais c’est la tablette (de différents formats) qui a été choisie : elle permet d’être emportée partout mais l’écran reste assez grand au niveau visuel.
Christine BELLOT-CHAMPIGNON
La montre a été très bien acceptée et c’est un moyen moderne, mais se pose la question du coût pour les familles.
Sarah CHERRUAULT
En dehors du coût, il n’est pas certain que tous accepteraient de porter quelque chose (la montre) et cela suppose d’avoir une connexion WiFi. Il est déjà compliqué pour eux de se connecter une fois par mois dans certaines structures.
De la salle 
Les soignants peuvent-ils avoir sur une même tablette plusieurs profils de résidents avec pour chacun l’évaluation de sa douleur ? Est-il possible de personnaliser chaque tablette ? 
Sarah CHERRUAULT
L’outil est celui de la personne, plus l’usage est personnalisé, plus il est performant pour la personne elle-même. Tout dépend en fait de l’objectif visé : s’il s’agit d’évaluer l’échelle de la douleur, on peut initialiser la tablette en conséquence, mais si l’objectif est avant tout de communiquer, l’outil doit être plus personnalisé.
Il est rappelé que dans les EHPAD, les soignants ont déjà à leur disposition des tablettes pour les soins et les résidents ont leur propre tablette (avec des photos personnelles, etc.).
De la salle
Y a-t-il un programme de formation pour le personnel ? 
Sarah CHERRUAULT
La mise en œuvre du projet se déroule en cinq étapes :
- sensibilisation des établissements en amont avec tablettes laissées à disposition pour tests ;
- identification des individus potentiellement intéressés en fonction de leur projet de vie et de leurs capacités ;
- retour sur le site pour une première formation : comment utiliser l’outil numérique ;
- utilisation libre pendant quelques mois ;
- retour sur le site pour un accompagnement plus poussé.
Julie RENAUD
Cette étape d’accompagnement donne lieu également à une évaluation individualisée (avec report des résultats dans une grille), destinée à montrer comment l’outil permet de développer les capacités globales de la personne ainsi que ses capacités spécifiques définies au départ.
L’importance de la prévention bucco-dentaire en matière de trisomie 21
Christine BELLOT-CHAMPIGNON
Un film a été réalisé sur un jeune adolescent trisomique, Vincent. 

Ce jeune trisomique âgé de 20 ans, serveur dans un Hippopotamus, raconte ses déboires, et surtout ceux de sa maman pour soigner ses dents : un long parcours médical, semé d’embûches, de souffrances et de rebuffades de la part des dentistes avant de trouver, enfin, un spécialiste compétent. Aujourd’hui Vincent est fier de sa bouche : il peut manger sans douleur et sourire.
L’exemple de Vincent illustre parfaitement les syndromes spécifiques de la trisomie 21, et notamment le syndrome oro-facial. Les statistiques en la matière sont révélatrices : pour chaque patient en moyenne huit dents doivent être soignées et cinq extraites.
Philippe NASZALYI 
On assiste actuellement à une pénurie de dentistes en France et ceux qui exercent sont saturés. Ainsi le Professeur Sixou du centre hospitalier universitaire de Rennes, qui a pourtant quatre assistants, ne parvient plus à satisfaire les besoins des patients qui souffrent de pathologies bucco-dentaires, tels que les jeunes trisomiques. Le temps d’attente pour la prise en charge s’allongeant d’année en année, les soins sont d’autant intensifiés par la suite ; or, la prévention est primordiale pour eux dès l’enfance, afin d’éviter les risques d’aggravation au niveau des gencives (parodontie parfois dès l’âge de sept ou huit ans et qui entraîne une perte des dents). 
Selon le Professeur Sixou, il faut souligner aussi le manque de formation du personnel pour ces personnes en situation de handicap et pour les personnes âgées qui, par manque de soins, sont confrontées à de graves problèmes (y compris nutritionnels). Bien souvent les dentistes n’acceptent pas de prendre en charge ces patients, soit parce qu’ils ne sont pas formés, soit parce qu’ils ont peur.
Christine BELLOT-CHAMPIGNON
Un autre exemple est aussi représentatif : celui d’une maman qui relate ses difficultés vis-à-vis des soins dentaires. Le dentiste qui suivait l’enfant, alors âgé de sept ou huit ans, a recommandé à la maman de consulter un orthodontiste. Un premier a déclaré qu’il ne savait pas faire. Un spécialiste d’Étampes, après plusieurs rendez-vous échelonnés sur plusieurs mois, a décidé qu’il fallait extraire huit dents : le fait d’hospitaliser son enfant a fait prendre conscience à la maman de la gravité de la situation. 
Compte tenu du contexte particulier des enfants atteints de trisomie 21 (rappelé par le Docteur Hennequin) – terrain fragile, mauvaise hygiène bucco-dentaire, difficulté pour exprimer la douleur, mandibule en avant, bouche ouverte, langue hypotonique –, on constate une série de comportements inadaptés : difficultés de digestion, de mastication, risques de « fausse-route », l’enfant bave énormément, problèmes dermatologiques, isolement relationnel…
Le Professeur Sixou a mis en place des innovations pour les enfants à partir des premières semaines de vie (diffusion d’une vidéo), et notamment la plaque de myostimulation comprenant deux zones de stimulations (un activateur pour la lèvre, un activateur pour la langue) placée sur le palais du bébé, et qui va améliorer tout le système oro-facial.
L’accent est mis sur la nécessaire implication des autres professionnels de santé : kinésithérapeutes, orthophonistes entre autres.
Les objectifs de ce dispositif sont multiples. Il s’agit de permettre à l’enfant : 
- de fermer sa bouche ;
- d’activer sa lèvre supérieure ;
- de faire monter sa langue ;
- de lui faire prendre conscience de sa bouche, et de pouvoir la faire travailler.
Les personnes porteuses de la trisomie 21 présentent différentes anomalies qui ont des incidences sur la sphère oro-buccale. Ainsi les anomalies cardiaques entraînent des phénomènes infectieux de la zone ORL, des parodonties, des retards d’élocution, une persistance des réflexes nauséeux.
Il est important de souligner que cela permet à un nouveau-né porteur de trisomie 21 d’être appareillé dès les premières semaines de sa vie (cf. précédemment la plaque palatine, créée avec peu de moyens par une petite équipe).
Enfin, un autre appareillage, pour les enfants plus grands (lorsque la dentition temporaire est déjà présente) a été mis au point (diffusion d’une vidéo) : il s’agit d’un système de ventouses développé au CHU de Clermont-Ferrand sur des adultes.
Selon le Professeur Sixou, ces différentes techniques innovantes se traduisent chez les enfants porteurs de trisomie 21 au bout de quelques années par :
- une meilleure élocution et une meilleure prononciation ;

- une diminution du ronflement ;

- une meilleure perception de la sphère oro-buccale ;

- une amélioration de la qualité de vie qui favorise leur insertion sociale.

Les innovations sociétales en faveur des personnes âgées et fragilisées
La musicothérapie

Hélène GARCIA  
Musicothérapie 
Spécialisée dans le travail de la voix à l’EHPAD Les Magnolias où elle a lancé un projet éthique et ambitieux, « L’hymne à la mémoire », Hélène Garcia rappelle combien chanter est bon pour la santé.
La voix reflétant l’état de santé morale ainsi que l’état émotionnel du moment, elle revêt une importance capitale, trop ignorée, hélas. Nul n’enseigne à quoi sert la voix, ni comment est fait l’organe vocal.
Après avoir travaillé avec des enfants sourds, avec lesquels elle s’est aperçue au bout de cinq ans qu’ils avaient la faculté de percevoir le son d’une autre façon et aussi sur le plan émotionnel, Hélène Garcia s’est spécialisée depuis 2000 en gériatrie. À ce titre elle intervient auprès de patients atteints de la maladie d’Alzheimer à tous les niveaux de la maladie (en hôpital de jour).
Ces expériences montrent qu’aller chercher sa voix, c’est respirer, reconnaître sa voix, c’est reconnaître son histoire (non seulement aller chercher des souvenirs), c’est surtout reconnaître son identité, ce qui chez les malades atteints d’Alzheimer est absolument primordial.
Le travail sur la voix est un vrai travail sur la personnalité, qui met en jeu une relation humaine et est source de plaisir. Le chant est donc un vecteur de communication essentiel.
Forte de son succès auprès des résidents, elle a entrepris avec eux la composition d’un nouveau répertoire : les « Mémorines », sur le modèle des comptines enfantines (qui apprennent à grandir et à découvrir le corps).
Il faut avoir conscience que les personnes âgées ont encore « beaucoup à dire » et il est important d’écouter et d’encourager à utiliser leur voix.
Exemples d’exercices ludiques :
- construire leurs propres chansons, ce qui permet de réactiver la mémoire (et ainsi de mémoriser des consignes) ;
- redécouvrir les pouvoirs de leur bouche, respirer et ressentir leur corps vibrer entièrement car chanter est un exercice sportif complet.

Le souhait est de faire entrer ces « Mémorines » dans le domaine public afin de pouvoir les diffuser dans tous les EHPAD.
Hélène Garcia a réalisé deux documentaires en 2005 et 2013 : La mémoire retrouvée et La mémoire qui chante ne fait pas défaut.

Elle est également formatrice de chanteurs, de soignants et de musicothérapeutes, et très récemment, ce qui est très innovant, dans un lycée professionnel spécialisé dans l’accompagnement à la personne (à Pantin). L’objectif de ce nouvel enseignement, à l’initiative de l’Opéra de Paris, est d’inciter les jeunes filles qui vont travailler dans le soin à utiliser leur voix de manière à être en meilleure relation avec l’autre.
Philippe NASZALYI 
On ne peut que se féliciter de la grande diversité et la richesse des innovations en cours. 
Il faut signaler qu’un colloque à l’Université d’Évry sur la santé mentale et le travail aura lieu le 16 mars 2017.
D’autres innovations

Maryanne TASSERIE
Association Vivre Ensemble
Un accompagnement spécifique à domicile pour les personnes âgées ou en situation de handicap vivant seules, ainsi que pour les aidants (notamment dans les cas d’Alzheimer), est absolument nécessaire. Il s’agit là d’une innovation basique.
Dans ce cadre, il est important de ne pas oublier les personnes pauvres et délaissées qui ne se font pas connaître. Cela suppose d’abord de les apprivoiser et ensuite de les suivre régulièrement.

Cette population se nourrissant très mal (nourriture souvent périmée), alors qu’une alimentation plus équilibrée leur permettrait d’être plus résistants, l’association Vivre Ensemble a eu l’idée de collecter gratuitement des denrées alimentaires, de les leur apporter et de proposer de composer le repas ensemble, pour plus de convivialité. Il suffit aux bénévoles d’avoir un véhicule et de donner de leur temps. Tous les témoignages montrent qu’on reçoit plus qu’on ne donne.
Il faut saluer l’initiative d’un jeune de 15 ans (Rémi Lavenant, présent sur les réseaux sociaux) qui a créé « Jeunesse solidaire » et qui depuis trois ans, avec une vingtaine de bénévoles, rend visite à domicile aux personnes fragilisées, apporte des thermos de café à des sans-abri.

Plusieurs recommandations en matière d’accompagnement de personnes en situation de handicap et de personnes âgées peuvent être faites :
- il ne faut jamais oublier de respecter l’être humain, qu’il soit en situation de handicap ou autre, parce que c’est un être unique ;

- la principale difficulté de ce travail réside dans le repérage : se posent en effet les problèmes de droits, de signalement, qui sont autant de freins, d’où l’importance de travailler en réseau, d’échanger ;
- il faut faire preuve d’empathie et d’« humanitude »(concept né aux Etats-Unis dans les années 80) ;
- il faut apporter à ces gens de la féérie (par ex. : organisation pour les résidents d’un EHPAD d’une sortie au cirque en car) ;

- l’apport de la tablette utilisée à domicile est une très bonne découverte.

Il faut signaler que l’EHPAD Monalisa organise chaque année le 6 octobre une grande journée de mobilisation pour les aidants, afin de promouvoir l’action de tous les citoyens dans ce domaine.
Échanges avec la salle
De la salle

Le logiciel Auticiel a-t-il été présenté à l’Éducation nationale car on s’aperçoit que les enseignants n’aiment pas avoir des élèves en situation de handicap ou autistes ? 
Sarah CHERRUAULT
Travaillant en collaboration avec l’Institut national supérieur de formation et de recherche pour l’éducation des jeunes handicapés et les enseignements adaptés (INSHEA) qui est une antenne de l’Éducation nationale spécialisée, il existe des liens mais cela s’avère très compliqué.
En effet les outils d’Auticiel sont utilisés dans des unités d’enseignement en écoles ordinaires, mais dans des classes adaptées où se trouvent des autistes ; quelques-uns sont aussi utilisés dans les Classes d’intégration scolaire (CLIS). L’outil peut être intéressant pour l’aide à l’autonomie (enregistrement des consignes) dont fait partie l’expérimentation stade 2, menée également par le ministère de l’Éducation nationale, mais il nécessite un accompagnement par des AVS par exemple.
L’utilisation en classe est loin encore d’être généralisée pour ces jeunes en situation de handicap, pour de multiples raisons, alors que, paradoxalement, tous les collèges et lycées sont en voie d’être équipés de tablettes numériques pour alléger les sacs à dos.
Cette énorme injustice est à déplorer car les familles sont obligées de se battre pour se faire rembourser l’outil : l’Éducation nationale s’y intéresse de loin mais aucun moyen concret n’est mis en œuvre.
Philippe NASZALYI
Un espoir renaît avec l’arrivée toute récente d’une nouvelle inspectrice d’académie qui a préalablement été inspectrice chargée du handicap. Des contacts ont été pris avec elle, mais il reste la question des moyens.
Sarah CHERRUAULT
Cet outil destiné à compenser le handicap est facilement accessible et présente de multiples avantages mais il est malheureusement difficile à « vendre ».
De la salle
L’association Vivre Ensemble couvre-t-elle tout le département de l’Essonne, y compris le sud de l’Essonne (Étampes et sa région) ? 
Maryanne TASSERIE
Il existe actuellement 36 antennes dans le département mais cela dépend des bénévoles : on ne se déplacera pas pour une seule personne, il faut qu’il y en ait plusieurs.
De la salle
S’agissant de majeurs protégés et en situation de handicap, il s’avère très difficile de travailler en réseau et de trouver des associations ; il faut déplorer aussi la lenteur administrative pour faire avancer les dossiers.
Maryanne TASSERIE
Entre autres associations, il est possible de contacter Jeunesse solidaire.
Christine BELLOT-CHAMPIGNON
Concernant le financement des tablettes, l’ARS a financé trois tablettes, ce qui ne satisfait pas les besoins de tous les enfants.
Il existe cependant énormément de moyens d’obtenir des financements de la part de diverses fondations ou de fonds privés mais cela prend du temps.
Philippe NASZALYI
Des sujets restent à débattre, entre autres les besoins en formation médicale dans le département. En Essonne, comme ailleurs sur le territoire national, se posent des problèmes cruciaux d’accès aux médecins, dont la démographie est de plus en plus faible. Ce phénomène est certainement aggravé par le fait qu’il n’y ait pas de CHU dans notre département. Avoir un centre hospitalier universitaire favoriserait notamment la fidélisation des futurs professionnels de santé.
Lexique des termes utilisés

ADAPT : Association pour l’insertion sociale et professionnelle des personnes handicapées
AGGIR : Autonomie gérontologique groupe iso-ressources
APA : Allocation personnalisée d’autonomie

APF : Association des paralysés de France
ARS : Agence régionale de santé

AVS : Assistant de vie scolaire

CD : Conseil départemental

CDA : Commission des droits et de l’autonomie
CERITD : Centre d’études et de recherches pour l’intensification du traitement du diabète

CHSF : Centre hospitalier sud francilien
CHU : Centre hospitalier universitaire
CLIC : Centre local d’information et de coordination gérontologique
CLIS : Classe d’intégration scolaire
CLS : Contrat local de santé

CMP : Centre médico-psychologique

CNAM : Caisse nationale de l’assurance maladie

CNOM : Conseil national de l’ordre des médecins

CPAM : Caisse primaire d’assurance maladie

CPF : Compte personnel de formation

CRSA : Conférence régionale de la santé et de l’autonomie

CVC : Conseil de vie collégienne

CVS : Conseil de vie sociale
DI-TSA : Dispositif intégré de soins et de services pour personnes avec troubles du spectre autistique
EHPAD : Établissement d’hébergement pour personnes âgées dépendantes

EMA : Équipe mobile d’accompagnement

EMPSA : Équipe mobile de psychiatrie du sujet âgé 

EPNAK : Établissement public national Antoine Koenigswarter

EPS : Établissement public sanitaire 

ESAT : Établissement et service d’aide par le travail
ESMS : Établissement social et médico-social 
FAM : Foyer d’accueil médicalisé 

GIR : Groupe iso-ressources

HAD : Hospitalisation à domicile

IME : Institut médico-éducatif

INSHEA : Institut national supérieur de formation et de recherche pour l’éducation des jeunes handicapés et les enseignements adaptés 

LSF : Langue des signes française

MAIA : Méthode d’action pour l’intégration des services d’aide et de soins dans le champ de l’autonomie
MAS : Maison d’accueil spécialisé 
MDPH : Maison départementale des personnes handicapées
PA : Personne âgée

PAP : Plan d’accompagnement personnalisé

PCH : Prestation de compensation du handicap
PH : Personne en situation de handicap

PMI : Protection maternelle et infantile

PRS : Projet régional de santé

PTA : Plateforme territoriale d’appui 
RH : Ressources humaines

RPA : Résidence pour personnes âgées
SESSAD : Service d’éducation spéciale et de soins à domicile
SPASAD : Service polyvalent d’aide et de soins à domicile
SPES : Soins palliatifs et de support en Essonne Sud 
SSIAD : Service de soins infirmiers à domicile
UMI : Unité mobile d’intervention

3ASM : Association pour l’aide, l’assistance et le secours mutuel
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