Mesure rapide du taux de situation de handicap chez les personnes avec un syndrome d’Ehlers-Danlos

Aide a la décision, notamment en expertise médico-légale, a I'école (établissement d’un PAl), pour la

HANDISED EXPRESS

constitution du dossier médical MDPH, etc.

Cet instrument de mesure et d’évaluation des situations de handicap est un application au syndrome
d'Ehlers-Danlos (SED) du Handitest, instrument de mesure du systéeme d’identification et de mesure du
handicap (SIMH, Créteil-Porto-Montréal) mis au point a I’'Université Paris-Est-Créteil en lien avec celles de
Porto et de Montréal en 1989.

Il vient en complément de I'échelle d’évaluation (SED) diagnostique de Paris.

Deux évaluations sont a faire en utilisant deux exemplaires du handised express :

. I'une qui reflete I'état fonctionnel et situationnel lors de crises,

® l'autre qui refléte I’état « habituel » en dehors des crises.

Contexte de I'évaluation (cocher 1 ou 2) :

1
2

: au moment des crises ]
: en dehors des crises (état « habituel » intercritique) O

Echelle de sévérité :

0:
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pas de difficulté

: pénibilité

: limitation compensée par une aide technique ou médicamenteuse

: limitation fonctionnelle nécessitant le recours partiellement a une aide humaine

: limitation fonctionnelle nécessitant totalement le recours a une aide humaine ou impossibilité

absolue

|l. EVALUATION FONCTIONNELLE

1. CoNSERVER UNE POSITION (POSTURE) DU CORPS
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2. BOUGER, DEPLACER SON CORPS
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3. ADAPTATION A L’EFFORT, DYSAUTONOMIE
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Malaises avec OrthoStatiSIME .........vvvieieieeiiieeeeeee e e e e e e e eeaaaaas
Malaises sans orthoStatiSME .......oovviiiiiii i
Dyspnée (essoufflements), "Signe de l'escalier" ..........uueeeeieeeiiiiiiiieeieeiriieennn,
Blocages respiratoires (crises d'6touffement) .........cooueeeeeecvivvvveveeeeeeeeeeeeeeeeriennss
Crises de Palpitations .....ccccciviiiieiiieeeeeee e e e e e e e e e e e e e e e e
Crises de SUTAtiON ...ccoeiiiiiieeeeee e e e e e e e e e eeab e e eeeees
BOUTFEES VASOMOLIICES eevvieeiiiieee ittt e e ee e e e e e e eeesaaas
Frilosité glohale ...cooooeiee e e e
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IMANIFESTATIONS GASTRO-INTESTINALES

Reflux gastro-0eSOPNAZIEN .......eeviiiiieie e e e
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CoNtiNENCE @NAIE .o e e aens

Moyenne (1.4) :

IMIANIFESTATIONS VESICO-SPHINCTERIENNES ET UTERINES

o Dysurie (perception insuffisante du besoin et/ou difficulté a vider la vessie) .............
®  INCONTINENCE UMNAITE .iiiieiiii ittt s e s s e e e e e eeeeae s e aaaan s

Moyenne (I.5) :

FONCTIONS COGNITIVES

MEMOIre de travail .....ccccuviieeee et a e e
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Orientation dans '@SPACE ........eeeeeecciiiiieeecceee e e
Orientation dans 1€ TEMPS ......uviiiiiiiiiiieeeeeee e e e e e e e e e e e e e e eenes
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HYPEIEMOTIVITE .o e e e e e e e e e e e e e e
ANXIELE ...ttt e e e e e e e s e e e e e e e b e e e e e e e araa e e e e e aaaaaaaaaaaaaans
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Moyenne générale de I’évaluation fonctionnelle (1) :

EVALUATION DES SITUATIONS DE HANDICAP
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LA vie QUOTIDIENNE

e Faire sa toilette (incluant le lavage et le coiffage des cheveux) ............ccceeevvvueeennn.
S’habiller et se déshabiller .............ooeiiiiiiee e
(incluant la mise en place et le retrait des orthéses et vétements)

Manger (incluant se verser a boire et couper du Pain) ..........ccceeeeieeeurieeeeeininiereeeennnns
Aller QUX TOIHEIEES ..o e e
Effectuer les taches domestiques (incluant le repassage) ............cceeveeevvuceeeeannn.
FIre 1@ CUISINE ..uuueiiiiiiiiiieiee et e e e e e e e e e e e e e e e s e e anne e reeaeeeeeeeeean
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Conduire un véhicule pour se déplacer (automobile ou deux roues) ...................
Prendre les transports en commun sur son lieu de Vie ........eeeevvveiiieieeeeeinnnnnn.n.
B CTITE ettt ettt ettt ettt ettt ettt et et et et et et et et e et eae e e saesteeaeaaeas
Utiliser un téléphone portable .........cccooooiiiieii i
Utiliser un ordinateur ... e e e e e e e
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o Accéder a Internet et NULIlISEr ...uuuuvveeeeeieiiieeeeee e
e Pouvoir fuir en cas de danger sur le lieu de Vie ......ceeeeeeeieeiiiiicccciiiiiccee e,

Movyenne (1I.1) :

2. Lavie AFFECTIVE, AMICALE ET FAMILIALE

@ EAUCALION S ENTANES ...ttt ettt ettt et et e e et e e et eeaesae s
©  VIE B COUPIE ..ttt eeeeeeeeeeeeeeeeeeeesseanasssssasseeens
e Relations avec des amis, des asSOCIatioNs .........uvuuveiiiiiiiiiiiiiiiieiei e

Movyenne (11.2) :

3. LA VIE DE FORMATION (SCOLAIRE ET AUTRE)

Accéder au lieu de formation ........cccceeeeieeciiec e
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Réaliser les actes ordinaires sur le lieu de formation ..........ccoccevvveeveiiiiiiiiiinnnnn,
(se déplacer, manger, aller aux toilettes)

Avoir une formation adaptée aux capacités fonctionnelles .............................
Avoir une possibilité de progression dans ses études .........ccccceeeeeeeeeiinnnnnnnl.

Moyenne (I1.3) :

4. LA VIE PROFESSIONNELLE
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Accéder au lieu de travail .........ooooveiiiiiiiicieee e

e Réaliser les actes ordinaires sur le lieu de travail .......ccccveveeeeeeeeeeiiiiiieneeeeeeennn,
(se déplacer, manger, aller aux toilettes)

e Avoir un poste de travail adapté aux capacités fonctionnelles .........................

Movyenne (11.4) :

5. LA VIE DE LOISIRS ET CULTUELLE

Pratique d’UN SPOIt.....ciie ettt et e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e aaaaaas
SOMtIES CUIUIEIIES oo e e e e e e e e e eeees
ACTIVITES @ItISTIQUES ..evviieeeeeeiiiee ettt e e e e e e et e e e e e e enrre e e e e e e e e e e e e s
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Movyenne générale de I'évaluation des situations de handicap (1) :

I11. EVALUATION DE LA SUBJECTIVITE
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"Vécu" de seS dOUIUIS (SOUFIANCES) ..cvvuveuivieeeeieeeeeeeeeeeeeeeee st enens
Opinion sur I'apparence de son corps et sa représentation

AU regard dES QULIES ...uviiiiieiieeeeeeee ettt e e e e e e e e e e e e e e e e e e ssennnsanbrereaneeeeeeeesnan
Opinion sur ses capacités fonctionnelles .........cccoccvveeiiiicciiiie e,
Opinion sur les situations de handicap rencontrées .........cccooveeeeeccieeeeceeccveeeennnn.
Opinion sur le devenir de son état fonctionnel et situationnel ............................

Movyenne générale de I’évaluation de la subjectivité (lll) :

Movyenne des trois évaluations :

Conclusions :
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