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Vivre chez soi

quand on est handicapé ou rhumatisant "

Dans le courant de I'année 1979, une
commission pronant la suppression des
barriéres architecturales dans le canton
de Vaud, remettait a prés de deux mille
handicapés un questionnaire.
L'objectif visé: savoir comment étaient
logées les personnes handicapées, les
obstacles qu’elles rencontraient dans
leur vie quotidienne et quelles seraient,
selon elles, les améliorations possibles
et envisageables.

Cette enquéte et la réflexion qu’elle a

suscitée ont confirmé la commission

dans sa conviction qu’il convenait de
rechercher des solutions praticables et
adoptées sur le plan légal.

En effet, les discussions conduites

depuis de nombreuses années sur la

nécessité d’'écarter les obstacles d’ordre
architectural ou technique, doivent
aujourd’hui trouver une application
concréte. Architectes, spécialistes de la
construction et promoteurs ont a se pré-
occuper des problémes qu’engendrent:

— marches d’accés aux immeubles;

— escaliers dangereux et ascenseurs
exigus;

— seuils inutiles et entrées trop étroites;

— cuisines agencées pour gens debout
mais non assis;

— salles d’eau minuscules et glissantes;

— balcons inaccessibles et muret trop
haut.

Toutes ces difficultés ne devraient sim-
plement pas exister.
Partant de ce constat général, je pour-
rais lancer quelques idées a l'intention
des spécialistes pour améliorer la situa-
tion actuelle. Par exemple, leur suggé-
rer ici un lavabo plus bas, la un W.-C.
surélevé, ici le dessous de |'évier libéré
pour les jambes, la un plan de travail
fixé au mur et ajustable. Et I'on pour-
rait, ensemble, s’interroger sur les (soi-
disant) «dimensions standards» des
ascenseurs en mesurant dix ascenseurs
différents dans un quartier...

Il ne me parait pas opportun: d'énumé-

rer ici des solutions sur «l’appartement-

type-idéal-pour-handicapés», cela pour
diverses raisons:

— tout d’'abord, je n‘ai ni la compé-
tence suffisante, ni le temps de pré-
senter cet aspect plus complexe qu'’il
n’y parait a premiére vue;

— ensuite, il existe des ouvrages tou-
jours plus nombreux et fouillés invi-
tant les constructeurs a parfaire leurs
prestations;

— enfin, tout en soulignant la similitude
existant entre les handicapés et les
rhumatisants, je préfére toutefois en
faire ressortir les différences.

L'enquéte avait trait a la question des

logements pour handicapés. Les lacu-

nes architecturales qu’elle faisait ressor-
tir sont-elles assimilables a celles que
dénonceraient les rhumatisants ?

Répondre sans nuance par |'affirmative

me parait risqué, voire simpliste...

Lorsqu'on aborde pareil sujet, il faut

avant toute chose bien se comprendre

sur certains termes communément utili-
sés mais diversement interprétés selon
les personnes et les faits:

— Handicapé, invalidité: de qui, de quoi
s'agit-il ?

— Handicap social: est-ce synonyme
d’incapacité physique?

— Incidences psychologiques et socia-
les: sous quelles formes peuvent-
elles se manifester?

Tout en répondant a ces questions,

essayons de réfléchir sur la relation de

ces mots avec la situation des rhumati-
sants.

1. Handicapés et rhumatisants
Durant cette derniére décennie, la litté-
rature s’est enrichie de plusieurs études
s'intéressant aux barriéres architectura-
les qui se dressent devant les handica-
pés. Les illustrations présentent surtout
des obstacles barrant le passage des
fauteuils roulants. |l parait effective-
ment logique de permettre a un fauteuil
roulant conduit par un invalide de se
déplacer dans tous les lieux publics ou
privés. Mais le profane a tendance a
simplifier le probléeme en enregistrant
I’équation suivante: «Handicapé = fau-
teuil roulanty. Sans étre faux, c’est net-
tement incomplet.

Il est intéressant, a ce propos, d’exami-
ner les causes principales des incapaci-
tés physiques chez |'adulte vivant dans
la communauté. Une étude citée par
M. Adrian Griffiths, de I'Institut San-
doz a Geneve, me parait éloquente.
S’inspirant d'une recherche anglaise, il
constate que «la plus importante des
incapacités physiques est celle des
maladies du systéme musculaire et des
tissus conjonctifs, et a I'intérieur de ce
groupe, les maladies rhumatismales
sont trés fréquentes». Toujours, selon
ce document, plus de 34% des person-
nes souffrant d'un handicap social
sévere et trés sévere sont des rhumati-
sants. Les traumatismes et amputations
atteignent le 8%, les scléroses en pla-
que le 7%, tandis que les paraplégi-
ques/hémiplégiques moins du 2%.

Les rhumatisants sont nettement majo-
ritaires. Ainsi donc, il y a lieu de s’inter-
roger sur les logements qu’occupent les

rhumatisants. Certes, comme je l'ai
souligné plus haut, de nombreuses
recherches visent a limiter les barriéres
architecturales pour les handicapés. I
parait tout aussi indispensable de réser-
ver une attention particuliere a I'aména-
gement de la maison du rhumatisant.
Toutefois, en matiére de logement, les
besoins des rhumatisants sont-ils identi-
ques a ceux des handicapés?

2. Handicap social et rhumatisants
Toute maladie, tout désordre ou trau-
matisme physiologiques entrainent une
atteinte du capital santé. Dans ce cas, il
n’y a pas forcément incapacité physique
totale, mais limitation fonctionnelle. De
cette restriction d’activité (plus ou
moins accentuée), il va découler un
handicap social (plus ou moins sévere).

Le processus suivant se déroule donc:

«Atteinte de santé = incapacité physi-
que = limitation fonctionnelle = restric-
tion d’activité = handicap social».
Cependant, la personne victime d'une
amputation ou d'un autre traumatisme
moteur ne rencontrera pas forcément le
méme handicap social que le malade
rhumatisant. Chez ce dernier, le proces-
sus risque d’'étre plus complexe. L'insé-
parable et invisible douleur, le potentiel
de résistance psychologique ou |'évolu-
tion fort diversifiée du mal tendront a
diminuer ou a augmenter, selon les
situations, |'effet du handicap social.
Alors, dans ce cas, il est permis de se
poser une nouvelle question: certes, le
logement du rhumatisant doit &tre amé-
nagé et adapté en fonction du handicap
social. Mais quel handicap social type
doit-on choisir comme référence? Quel
appartement type doit-on citer comme
exemple?

3. Les incidences psychologiques
et sociales

Les handicapés présentent générale-
ment des signes objectifs et visibles de
leur atteinte: un membre paralysé ou
manquant se remarque, un trauma-
tisme perturbant les sens s’identifie en
principe. L’atteinte rhumatismale, par
contre, n'est pas aussi apparente: insi-
dieusement, elle évolue dans le corps,
modifiant constamment le potentiel

) Etude dont quelques extraits ont été expo-
sés au Congres international de rhumatologie
en juin 1981. Il ne s’agit pas d'une étude
scientifique, mais plutét d'une réflexion
débouchant sur les barriéres architecturales
face aux handicapés et aux rhumatisants.
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d’'indépendance de I'individu et les
besoins qui y sont liés.

Dans pareille situation, il devient diffi-
cile de définir ce que devrait comporter
et contenir |'appartement idéal accueil-
lant le rhumatisant. Certains aménage-
ments relévent du bon sens et de la sim-
ple logique. Certains critéres convien-
nent a n’'importe quel handicapé.
Cependant, dés que |'on s’achemine
vers des nécessités plus spécifiquement
liées a la situation des rhumatisants, il
devient délicat de choisir les options les
plus adéquates.

Lorsqu'un rhumatisant occupe une
habitation humide, sombre et difficile a
chauffer, il est fort probable qu’'il sera
prédisposé a toutes sortes de maux.
Changer d’'appartement? L’'expérience
montre fréquemment que le probléeme
ne s’en trouve pas pour autant résolu.
Au simple échange de lieu viennent
s'ajouter le changement existentiel et la
séparation avec un entourage connu.
Une décision hative risquerait fort d'en-
gendrer des conséquences facheuses.
Dans une maladie lancinante et qui fait
souffrir, la résistance psychologique
s'effrite et peut lacher. Par ailleurs, on
sait combien il est important que le rhu-
matisant demeure actif pour préserver
au mieux la mobilité de ses articula-
tions.

Partant de ces deux aspects fondamen-
taux, on peut honnétement se poser
cette troisieme question:

Est-il préférable d’éviter pour le rhuma-
tisant toute barriere architecturale?...
Ou bien, est-il préférable de faciliter sa
vie sociale et de concentrer |'effort sur
son entourage?

Il est vrai que ce n’est que lorsqu’on est
handicapé que I'on remarque combien
il y a d’escaliers de la cave au grenier. ||
est également vrai que le «design» des
mobiliers et agencements sanitaires est
agréable aux yeux des bien-portants,
mais parfois inaccessible a une main
déformée par I'arthrite. 1l est vrai
encore que le malade rhumatisant doit
prendre en charge ses articulations et
leur administrer une mobilisation
active...

Il est tout également vrai d’affirmer
qu’une.infirmité peut méme devenir un
stimulant. A ce propos, je laisse s’expri-
mer une personne qui sait de quoi elle
parle, Edward V. Roberts, chef d'un
centre de réadaptation en Californie,
lui-méme paralysé:

«... il s’agit d’avoir confiance en soi-
méme et d’étre entouré d’'étres qui ont
confiance en vous; il faut des maitres
qui sachent que, s’ils possedent les
capacités et les connaissances nécessai-
res, et que, s’ils ont une confiance fon-

damentale en vous, plus rien ne vous
arrétera. L'absence d’'obstacles peut
paralyser la stimulation. (...) les barrié-
res que le comportement crée a |I'égard
d’étres marqués comme invalides peu-
vent également étre abattues.

»(...) pour des raisons tres diverses, on
empéche trop de jeunes infirmes a
prendre un risque. Les infirmes n’ap-
prennent trés souvent pas a risquer un
pas de plus.»

Entreprendre un choix unilatéral sur
I'une ou l'autre de ces «vérités» me
paraitrait, quant @ moi, excessif et pré-
somptueux. Néanmoins, une chose
demeure: le rhumatisant a d’abord
besoin du soutien moral des proches. Et
toutes les suppressions des obstacles
architecturaux ne remplaceront pas cet
apport humain. Une banalité qui va de
soi... certes, mais qui va mieux en la
rappelant souvent, de peur qu’elle ne
s’oublie!

Notre président de la ligue (le D" F.
Chavannes) le disait a sa fagon derniére-
ment: «C'est la société qui, souvent,
provoque le handicap social, et non I'in-
validité.»

Claude BADEL,

secrétaire général

des ligues vaudoises de la santé,
12, av. de Provence
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