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Fauteuils roulants

oursés: «Je vais revivre »

La réforme permettant un acces a du matériel adapté sans reste a charge est vécue comme un soulagement

REPORTAGE

BAYONNE ET CAMBO-LES-BAINS
(PYRENEES-ATLANTIQUES) -
) envayée spéciale

epuls deux ans, je ne

sors  pratiquement

plus. La douleur a at-

teint mes bras, et
méme pousser le fauteuil roulant,
je ne peux pas. Je suis dépendante
de mon mari pour tout.» Carole
(qui n'a pas souhaité donner son
nom), atteinte d’'une maladie
auto-immune invalidante, s'est le-
vée avec difficulté, jeudi 13 no-
vembre, pour accueillir 4 son do-
micile de Bayonne (Pyrénées-At-
lantiques) I'équipe mobile venue
pour son projet d'achat d'un fau-
teuil roulant électrique.

Autour dela table du salon, Emi-
lie Viollet, spécialiste en méde-
cine physique et de réadaptation
(MPR) a la clinique Marienia de
Cambo-les-Bains, & 20 kilometres,
mene l'entretien, accompagnée
de Sophie Ithurry, ergothéra-
peute, et de Claire Gaillet, infir-
miere. La patiente, 4gée de 58 ans,
détaille les douleurs, & peine cal-
meées par la morphine, les mem-
bres qui se bloquent, les escaliers

ou la toilette qui deviennent une .

épreuve, mais aussi son envie de
sortir & nouveau pour aller seule
chez le kiné, ou au bord de la mer.

Une promesse trés attendue

Carole a entendu parler d'un mo- -

déle de fauteuil a batterie amovi-
ble, léger et démontable. «Il faut
dabord faire des essais, voir s'il
naugmente pas vos douleurs sur
les pavés», tempére la médecin.
Lergothérapeute en suggére un
autre, plus confortable et perfor-
mant, méme s'il n'gntre pas dans
la voiture. Elle note ensuite les
mesures de la patiente — taille, lar-
geur dubassin, hauteur d'assise et
de dossier —et les adjonctions né-
cessaires, comme un coussin anti-
escarres ou une commande addi-
tionnelle pour son mari. Un pres-
tataire de dispositifs médicaux
prétera ensuite deux modeéles que
Carole devra tester plusieurs
jours, pour vérifier silun d’eux lui
convient et si elle parvient a le
conduire, avant que l'équipe va-
lide la prescription.,

Mais ala fin, son fauteuil roulant
électrique, qui cottera plusieurs
milliers d’'euros, sera financé parla
Sécurité sociale, sans reste a
charge. «Je sens que je vais revi-
vre», souffle Carole, qui «survi(t]
avec 1000 euros par mois» et at-

v

«Désormais,
on ne va plus
parler d’argent,
mais des besoins
[des patients]»

TEIJA AGOR
ergothérapeute a Aintzina

tend d’autres aides pour aména-
ger sa maison. Elle bénéficiera de
la réforme du financement des
fauteuils qui entre en vigueur
lundi 1°* décembre. Une promesse
formulée par Emmanuel Macron
en 2023 qui était trés attendue par
les personnes en situation de han-
dicap et leurs associations.

«La réforme nous recentre sur les
patients et leur projet. Avant, l'as-
pect financier faisait partie du ca-,
hier des charges dés le début. On re-
voyait a la baisse, soit les modéles
soit les options, explique Emilie.
Viollet. Parfois, on partait sur des
délais de financement extréme-
ment longs, avec des dossiers pas-
sant par la mutuelle, la MDPH
[maison départementale des per-
sonnes handicapées], les fonds de
compensation, etc. Ca pouvait
prendre des mois. » Certains sollici-
taient des organismes caritatifs ou
contractaient des préts bancaires.

Comme Pierre Aramendi, tétra-
plégique incomplet, suivialaclini-
que Marienia aprés un accident
en 2005. Il manie son fauteuil
comme le prolongement de son

corps, franchit les trottoirs, le sou-
léve pour le glisser dans sa voiture.
«Je lai acheté en 2014, il a un supe-
ramortisseur. J'ai eu 650 euros de la
“Sécu” mais rien de la mutuelle. Je
suis allé a la banque, ca m'a cotité
8000 euros que jai remboursés en
trois ou quatre ans.» Désormais,
ces fauteuils manuels actifs, 1é-
gers, robustes et maniables, se-
ront pris en charge & hauteur de
6300 euros par la Sécurité sociale.

Pour son prochain renouvelle-
ment, Pierre Aramendi a déja re-
péré un modeéle danois, avec «des
suspensions pour rouler sur- les

cailloux », qui cotite 8500 euros. -

Le devis monte a plus de
12000 euros, toutes options com-
prises. Emilie Viollet I'a averti qu'il
ne serait pas forcément sur la liste
des produits remboursés. Mais
I'énergique quadragénaire ne se

démonte pas: «5'il entre dans la.

nomenclature, ce serait vraiment
trop bien, sinon je me débrouillerai,
je ferai une demande au Rotary

Lauranne Chatelet et sa fille, Salomé, au centre d’éducation motrice Aintzina; 3 B

le 13 novembre. MORGAN FACHE/DIVERGENCE POUR «LE MONDE »

‘Club.» Fin novernbre, la demande
d’homologation était en cours: le
fabricant a ajusté son tarif pour
entrer dans le prix limite de vente.

Comme Carole, Pierre Aramendi

devra suivre le parcours de pres-

cription: rendez-vous avec une
équipe pluridisciplinaire (MPR et
ergothérapeute), - essais d’'au
‘moins deux modeles, validation,
demande dentente préalable
aupreés de la Sécurité sociale pour

.certaines options tres spécifiques,

avant la mise a disposition.

« Goulet d’étranglement»

«il y aura sans doute des délais
pour avoir acces a la consultation
initiale ou pour la mise a disposi-
tion de modéles, mais ils seront

“moins sur le financement, et da-

vantage sur l'amélioration de la
qualité, estime Caroline Terracol,
médecin spécialiste du position-
nement a la clinique Marienia.
Malheureusement, on voit revenir
des gens au bout de six mois avec
des fauteuils qui ne leur convien-
nent pas, achetés sur catalogue ou
essayés en magasin mais pas
adaptés a la maison. Regardez le

nombre de fauteuils en vente sur
Leboncoin. On espére qu'une fois
passé lafflux initial on aura moins
de renouvellements anticipés. »

«Il va y avoir @ un moment un
goulet détranglement, mais un
Jauteuil, ce n'est que rarement une
urgence », tempere Emilie Viollet.
Intervenant une fois par semaine
au centre d'observation et d'édu-
cation motrice Aintzina, 8 Boucau
(Pyrénées-Atlantiques), qui ac-
cueille des enfants en situation de
déficience motrice ou de polyhan-
dicap, elle a conseillé a certains pa-
rents d'attendre la réforme, cons-
tatant avec surprise que «souvent,
ils n'étaient pas au courant». Les
enfants peuvent renouveler leur
fauteuil tous les trois ans, contre
cing pour les adultes.

Lauranne Chatelet est la meére de
Salomé, 10 ans, accueillie trois
jours par sermaine a Aintzina. At-
teinte d'une maladie génétique, la
fillette ne pése que 16 kilos. Son
corps fluet doit étre soutenu dans
un corset-siége sur mesure, posé
sur un fauteuil d'entrée de
gamme, inadapté pour rouler en
extérieur. Pour la promener, sa

Les fauteuils
manuels actifs
seront a présent
pris en charge
a hauteur
de 6300 euros

meére utilise une poussette spécifi-
que, «plus pratique, et moins stig-
matisante», qui devient trop pe-

 tite. Elle attendait la réforme pour

essayer une poussette tout-ter-
rain qui sera entiérement finan-
cée par la Sécurité sociale.

Les dépenses, en effet, s'accu-
mulent: la famille vient d'acheter
une voiture avec une rampe, pour
35000 euros, dont 10000 euros
financés par la MDPH, et cible
une joélette, fauteuil tout-terrain
monoroue de 2500 euros, pour
profiter de la mer et de la monta-
gne du Pays basque. «On a créé
une association en 2017 pour trou-
ver des financements pour Sa-
lomeé, pour la chambre, les loisirs,

les tablettes a commande ocu-

oucau (Pyrénées-Atlantigues),

laire, détaille Lauranne Chatelet.
On fait appel a la solidarité.» A
Aintzina, beaucoup d'enfants ont
des associations a leur nom, con-
firme Teija Agor, ergothérapeute
au centre: « On a parfois des fa-
milles qui ont renoncé a du maté-
riel pour ne pas monter de dossier
MDPH, et qui se débrouillent avec
des préts ou de la seconde main.
Désormais, on ne va plus parler
d'argent, mais de leurs besoins. »
Les ergothérapeutes d'Aintzina
ou de la clinique Marienia s'inter-
rogent encore sur le parcours de
prescription, la possibilité de cu-
muler différents dispositifs, 1'ac-
cés & certains produits d’aides 4 la
posture. «Il y a encore des incon-
nues, des tableaux d'incompatibi-
lité quion n'a pas, mais on va avan-
cer d tdtons, en structurant les par-
cours sur les territoires », souhaite
rassurer la docteure Emilie Viollet,
qui s'est intéressée 4 la réforme en
tant que responsable de la Société
francaise demédecine physique et
de réadaptation. Car méme si les
débuts sont compliqués, «il y ala
un vrai enjeu de justice sociale ». ®
ANNE-AEL DURAND

Une prise en charge intégrale obtenue aprés des années de combat

Depuis lundi 1 décembre, les fauteuils roulants sont entierement remboursés. Un risque d’'engorgement des demandes est toutefois évoqueé

est une vraie belle vic-
toire, une avancée fon-
damentale.» = Pascale
Ribes, présidente d’APF France
handicap, ne cache pas son émo-
tion, alors qu'entre en vigueur,
lundi 1°r décembre, la prise en
charge intégrale des fauteuils
roulants par la Sécurité sociale,
obtenue apres « vingt ans de com-
bat, et cinq ans de travaux achar-
nés ». La promesse avait été for-
mulée par Emmanuel Macron
lors de la Conférence nationale
du handicap en avril 2023, mais
les discussions avaient déja com-
mencé avec I'administration, les
distributeurs, les fabricants et les
professionnels de santé pour re-
mettre a plat un-financement dé-
crit par les personnes en situa-
tion de handicap comme un
« parcours du combattant ».
Selon le ministére de la sante,
1,1 million de personnes utilisent
un fauteuil roulant en France,
et 150000 en achétent chaque
année, dont 10000 fauteuils
manuels spécifiques, adaptés
aux handicaps complexes, et

15000 électriques. Ces catégories,
qui sont les plus chéres, étaient
trés mal remboursées. Pour des
modeles dits «actifs» en alliage

léger, coltant entre 6000 et

10000 euros, la Sécurité sociale
remboursait environ 600 euros.
Et pour les fauteuils électriques
complexes, avec verticaliseur
et options multiples, la facture
pouvait atteindre 40000 ‘a
50000 euros, avec une prise en
charge par l'Assurance-maladie
plafonnant 4 5200 euros.

L'usager sollicitait alors sa com-
plémentaire santé, ouvrait un
dossier auprés de la maison dé-
partementale des personnes han-
dicapées (MDPH), puis deman-
daitl'aide des collectivités locales,
d'un fonds de compensation de la
MDPH, d’associations locales, et
en dernier recours des proches ou
d'une cagnotte en ligne.

Des démarches de plusieurs
mois balayées par la réforme. Dé-
sormais, le patient se fait prescrire
un fauteuil par un médecin - ou
par une équipe pluridisciplinaire
pour les cas complexes — puis con-

tacte un distributeur de matériel
meédical, qui s'occupe des essais et
transmet le devis a 'Assurance-

. maladie. Aprés un délai de quinze

jours — deux mois pour des op-
tions trés spécifiques —, le silence
vaut accord. Le fauteuil est alors
mis & disposition du patient, sans
avance de frais ni reste a charge.
«Cest une premiére en Europe,
[qui] met fin a une situation in-
juste et insupportable », se félicite
I'Elysée, qui estime que le cott
aujourd’hui pour 'Assurance-ma-
ladie, a 300 millions d’euros ‘par
an, pourrait augmenter a « 400 ou
500 millions d’euros »,

«Exclusions de modéles»

La réforme s'est accompagnée
d'une refonte de la nomencla-
ture des fauteuils, destinée a im-
poser des prix limites de vente
pour 17 catégories : fauteuil stan-
dard (360 euros), modéles actifs
(6300 euros), électriques vertica-
liseurs (les plus chers, &
21000 euros), fauteuils de
sport.. «Les premiéres discus-
sions ont été rudes. Elles condui-

saient a des exclusions de mode-
les. Ensuite, on a travaillé pour
que les tarifs et les exigences cor-
respondent. Certains ont été aug-
mentés, dautres ont baissé, tout
le marché s'est adapté », détaille
Mazhoura Ait Mebarek, respon-
sable sectoriel au Syndicat natio-
nal de I'industrie des technolo-
gies médicales, qui s'attend a
une hausse des commandes
dans les prochains mois. Fin no-
vembre, le Centre d'études et de
recherche sur l'appareillage des

" handicapés, qui valide la confor-

mité des produits, avait regu plus
de 430 demandes d’homologa-
tion, dont 120 n'étaient pas en-
core finalisées.

«Il y u beaucoup d'étapes tech-
niques, l'objectif va étre atteint,
mais pas forcément au 1 décem-
bre», estime Nathalie Creveux,
déléguée générale de I'UPSADI,
un des syndicats des prestataires
de matériel de santé. Elle s'in-
quiete de 1'équilibre financier de
la réforme, qui entraine «des va-
ses communicants entre les bud-
gets alloués a la location courte

durée et le remboursement des
achats de fauteuil roulant. »

La location, destinée a des usa-
ges ponctuels (jambe cassée...)
ou a des personnes agées en
perte. d’autonomie, concerne
500000 fauteuils chaque année.

_ Elle sera désormais limitée a six

mois avec des tarifs passant de
16 euros a 11 euros par sermaine,
dont moins de 4 euros rembour-
sés par la Sécurité sociale. « Le ris-
que est qu'a terme, moins dac-
teurs feront de la location car l'ac-
tivité est coiiteuse: stockage,
maintenance, livraison a domi-

cile... », anticipe Julia Crépin, dé-.

léguée générale d'un autre syndi-
cat de distributeurs, 'UNPDM.
Les prestataires de matériel
sont satisfaits que la réforme re-
connaisse leur profession, par le
biais de forfaits de mise a dispo-
sition des fauteuils roulants,
mais restent circonspects sur
deux volets: la location de lon-
gue durée destinée aux person-
nes dont la maladie évolue trop
vite pour l'achat, et la remise
en bon état d'usage de fauteuils

d’'occasion — qui ne sera pas opé-
rationnelle au 1¢* décembre.

Mais le principal point de blo-
cage pourrait apparaitre au ni-
veau des professionnels de santé.
Les fauteuils complexes doivent
étre prescrits par des équipes
pluridisciplinaires, comprenant
un spécialiste de médecine phy-
sique et de réadaptation ou un
médecin ayant un dipléme d’ap-
pareillage, et un ergothérapeute
ou un kinésithérapeute.

«On est dans un pays o1 il y a
des déserts médicaux a tous les
étages. Il y a déja des engorge-
ments dans les dispositifs spécifi-
ques, selon les départements»,
constate Malika Boubékeur, con-
seillere nationale d’APF France
handicap, qui a suggéré au co-
mité de suividelaréforme decar-
tographier les structures dispo-
sant de spécialistes. Cette ins-
tance continuera a se réunir tous
les mois, sous I'égide de la minis-
tre déléguée au handicap, Char-
lotte Parmentier-Lecocq, pour
suivre ce vaste chantier. ®
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