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Résumé.e-ESPOIR (www.espoir-handi.com) est une applicatiasée sur le
Web qui vise a I'évaluation des personnes handempéysiques. L'outil est
congu pour étre utilisé par des professionnelsadééset des patients, a travers
deux interfaces distinctes. A la différence desésyes actuels, la plate-forme
implémente une application conviviale facilementspanalisable par I'utilisa-
teur. La plasticité du systéme a pour but d’assuner évaluation stratégique
selon la nature du handicap et des besoins spéeffige chaque personne
handicapée. L'interface utilisateur est principaahconstituée par des ques-
tionnaires basés sur des formulaires dynamiquashésmde pictogrammes in-
formatifs, pour permettre une utilisation intuittv@éme pour des non spécia-
listes. L'objectif de ce travail est d'amélioregkstion, la communication et la
coopération au sein des réseaux pluridisciplinaieesanté et de promouvoir
une participation active du patient, en permetfanto-évaluation.

1 Introduction

1.1 Problémes liés a la gestion du handicap

Le développement d'une base de données du haruhsge sur le Web devient de plus
en plus nécessaire au regard du vieillissemena g@pulation et des soins de santé associés
aux pathologies invalidantes. Les statistiques neotque 1 personne sur 10 a besoin d'une
aide personnelle pour cause d'une déficience plunains grave (Rich et al., 2002). Cepen-
dant, il existe un manque de vision globale et diaboration pluridisciplinaire médico-
sociale, en raison de l'absence de référentietsuifs communs entre les professionnels
(Smith et Farquhar, 2000 ; van Ginneken, 2002). &rsstatations justifient l'urgence de
mener des études scientifiques en vue d’'améliceffichcité en matiére d’acquisition de
I'information et de partage des données médicgléisproviennent de contextes divers.

Une organisation consensuelle de la prise en ctdggeersonnes handicapées peut étre
représentée par un systeme dans lequel le pagesitiee au centre du dispositif, afin de
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recevoir des soins provenant d'un ensemble de gmioftnels de santé situés en périphérie
(Salzano et Bourret, 2002). Dans la pratique, ledegsionnels doivent faire face a deux
obstacles majeurs. Premiérement, les divers sectiuspécialité utilisent des outils d'éva-
luation et de communication différents, ce qui temlia collaboration transdisciplinaire et la
réactivité fonctionnelle a cause de la redondanaasdl’enregistrement des données.
Deuxiemement, la personne handicapée ne parti@geaptivement a son évaluation. Or,
personne n’a une meilleure connaissance pratiqueaddicap que celui qui vit cette situa-
tion au quotidien. La recherche d'un processusadtcppation active des différents acteurs
(malade, famille, médecins et paramédicaux) daogtijue d'une analyse stratégique et
personnalisée du déficit moteur apparait commessag® au niveau médico-social (réseau
de santé pluridisciplinaire), économique (raticiéaties colits engagés) et moral (affirmation
de la position du patient et des acteurs sociauxégticaux). Les outils actuels présentent
encore certaines limitations : ils sont restremtse logique de formulaire rigide inspirée du
format papier, donc peu personnalisable (van GiengR002) ; souvent destinés a des spé-
cialistes, leur compréhension et leur appropriasiont souvent limitées pour des non experts
(Guise et Kuhn, 2003) ; enfin nombre d’entre eworgnt des paramétres importants comme
la douleur et les problémes cutanés.

1.2 Solutions proposées

Afin d'améliorer la gestion des situations de heaplj cet article présente I'application,
basée sur le WEB, e-ESPOIR (pdivaluation Stratégique et Personnalisée par Outi |
formatique en Réseaqui permet une évaluation adaptée et stratégigsedéficiences neu-
romusculaires. L'objectif est d'améliorer I'orgatiisn du systéme pluridisciplinaire de prise
en charge des personnes handicapées. Le défigairde ce travail est d’essayer de cons-
truire un outil qui soit accessible a tous typasitisateurs, tout en fournissant une informa-
tion utile pour les professionnels de santé. Qgation originale des handicaps est intrinse-
guement liée a la plasticité des systemes infogques et a la centralisation/distribution de
l'acces a l'information a travers les réseaux gengonication (Vernay et al., 2007 ; Masse-
roli et al., 2006).

D'un point de vue scientifique, cette approche ist&®n I'élaboration d’'une méthodolo-
gie innovatrice pour l'accompagnement des individaisdicapés. L'originalité est basée sur
une collaboration étroite entre le patient, lesches et les professionnels. Au niveau social,
I'outil est utilisé pour partager des données et gtre une interface qui facilitera la commu-
nication entre les professionnels de santé, soaawadministratifs. Au niveau médical, le
défi est d'améliorer la prise en charge pluridiogire a travers un acces multi-utilisateurs
et plusieurs niveaux de lecture et d'exploratios diennées (du global au particulier), grace a
une personnalisation des processus d'utilisatiaameDpart, I'objectif est de créer un dossier
patient (consultable par des personnes accréditpgspermettra d’éviter de répéter les
mémes questions dans les divers services et orgasjsle supprimer les examens superflus
et de réaliser des questionnaires adaptés au tentedico-social de la personne. D'autre
part, I'aspect le plus innovateur est de permettranalade et/ou leurs proches d'accéder
directement a certains niveaux d'utilisation duéy®e et de se placer comme acteur de leur
propre prise en charge. Finalement, l'outil seile aiux études épidémiologiques destinées
aux entités médicales, sociales et industriellggésessant a la question du handicap, afin
d’aider & améliorer les offres de services.
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2 Description technique de l'outil

2.1 Matériel clinique et social

Le contenu du site est élaboré a partir du quesdioen OSE, du questionnaire HOLE et
de quelques éléments du référentiel GEVA. OSHti{ Simple d'Evaluationest un formu-
laire, illustré par des pictogrammes, utilisé pidwaluation des symptomes de la sclérose en
plaques (Vernay et al., 2001). C'est une adaptétisicophone de I'échelle neurologique de
déficience du Royaume-Uni (UKNDS — ex GNDS) (Shekrat Hugues, 1999). Il permet au
médecin d'évaluer facilement I'évolution de la meachez le patient (Vernay et al., 2006).
Le formulaire est composé par une sélection dedrgems qui recouvrent les principaux
symptdbmes de la maladie (a savoir les fonctionsiitiogs, les systéemes sensoriels et mo-
teurs, I'état psychologique...). Le systeme d'évalnatst basé sur une échelle de cing ni-
veaux a partir de laquelle I'individu doit choisér pictogramme le plus représentatif de son
état. L'échelle s'étend de I'état normal jusqu’ddficience lourde, avec trois niveaux inter-
médiaires. Par exemple, sur la figure 1, un trombbyen a été sélectionné pour I'item « vi-
sion ».

Fic. 1 — Exemple d’items de I'échelle a cing niveauxXatmulaire OSE pour I'évaluation
de la sclérose en plaque.

HOLE (Handicap Outil Léger d'Evaluatigrest un autre formulaire pour I'évaluation gé-
nérique des symptdmes et des situations médicalssaile handicap (Vernay et al., 2005).
Sa structure est une adaptation délsure Fonctionnelle de I''ndépendan@&M) qui est
congue pour étre utilisée suivant différents niwede lecture selon le profil de l'utilisateur
(professionnel vs patient) (Hamilton et al., 198tineman et al., 1997). HOLE a été créé
pour donner un apercu de I'état de santé gloldd®tapacités fonctionnelles des personnes
handicapées. Cet outil fut une premiére étape Réraluation coopérative du patient, entre
le professionnel et le patient lui-méme. En effefjuestionnaire est basé sur un vocabulaire
médical accessible et des items évocateurs afiaalter la compréhension et I'utilisation
par un individu quelconque (figure 2). Néanmoihspinserve une valeur informative élevée
qui permet son exploitation par les professionmgelda santé, afin d’améliorer la prise en
charge.

Enfin, GEVA est un référentiel d’évaluation qui estisé, d'une maniére officielle, dans
lesMaisons Départementales des Personnes Handicaféest. un guide d'évaluation com-
posé de huit volets (social, maison, travail, sap$§chiques, capacités fonctionnelles, aides
mises en ceuvre, synthése de I'évaluation), qui gted®m stocker des éléments utiles pour
construire un plan personnalisé de compensation lpoperte d'autonomie de la personne
handicapée. D'un c6té, cet outil a I'avantageat&ellement exhaustif vis-a-vis de I'évalua-
tion de I'état socio-médical et des besoins daikidu. D'un autre cbté, cette exhaustivité



Plateforme internet pour évaluer le handicap

induit une complexité élevée pour renseigner urud@nt volumineux, qui n'est pas tou-
jours a la portée de tous et, qui plus est, remtéired a une logique de formulaire trop rigide.

i COMPREHENSION GIEED
Comprend le francais (e ou sutre langue) : [OK % O
Audition : OG oD Appareillage auditif
Vision :0G oD Appareillage visuel
Lecture : 'OK % ©
Capacité a utiliser : téléphone 'Ok # 0 ordinateur[0K % ©
Expression orale : [OK % 0| Dysarthrie()  Aphasie() m
Expression écrite : [OK % 0] Signature (OK "% ©
Aide technique (synthese vocale, ords .

Cicatrice()) Rougeur(D)  Escarre(D)

Prévention(s) (coussn, mtlss, infirmidre...

SENSIBILITE ET DOULEUR
Anesthésie / Hypoesthésie ()
Hyperesthésie()  Douleur()
EVA : maxi 10 mini

FIG. 2 — Extrait du formulaire HOLE, pour les thémes e communication et
troubles/douleurs cutanés.

2.2 Implémentation du systeme

2.2.1 Architecture globale

Clients
SIMPLE USERS PROFESSIONALUSERS
Server

Fic. 3 — L’architecture client-serveur et les quatre gmswants de I'application Web e-
ESPOIR.

e-ESPOIR est basé sur une architecture réseaupductient-serveur (figure 3). Ainsi,
I'outil est entierement disponible sur la machilient a travers un navigateur Internet. Ce
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type d'accés rend possible la dichotomie entreintagface simple utilisateur et une interface
professionnelle et apporte une meilleure flexidildans l'administration du systéme. e-
ESPOIR est plus qu'un simple site Internet, c'est application basée sur le Web. Son ar-
chitecture se compose de quatre éléments : leefndnie backend, le composant document
et la base de données. Ce genre d'architecture éhéisi pour permettre d’isoler les fonc-

tionnalités et de faciliter la gestion du systefe effet, a partir de cette organisation chaque
composant peut étre mis a jour individuellemengcagomme unique précaution la con-

nexion entre ces composants. Un autre avantagettke architecture est de permettre une
évolutivité de Il'outil vers une configuration daasjuelle chaque composant pourrait étre
hébergé sur son propre serveur.

Base de donnéed.e fonctionnement du site s’appuie sur une basdodmées de question-
naires, un enregistrement de résultats et un matidientification. La technologie employée
pour implémenter cette base de donnéesviistosoft SQL ServerAfin d'enregistrer les
données, suivant des contraintes qui seront dearitérieurement, des tables ont été créées
et jointes les unes aux autres de maniéere a répangdr nécessités de l'application. Une at-
tention particuliére a été portée quant au faitadestruire des tables aussi normalisées que
possible, afin de faciliter I'actualisation de edase.

L’architecture de la base de données est orgasisgant les themes de HOLE (alimen-
tation, hygiéne, locomotion...). Pour la modélisatiles données, chaque theme est décrit en
termes de questionnaire synthétique et questiammftaillé. Le questionnaire synthétique
enregistre seulement des réponses sur une écleelteg niveaux, inspirée sur le modéle
d'OSE. Le questionnaire détaillé a une structune pbmplexe. Chaque theme est subdivisé
en items et commentaire global. Un item contierd ualeur vraie ou fausse. Pour certains
items, une réponse vraie est complétée par un rsgstde notation et la possibilité
d’additionner un commentaire (voir la section 2,20®ur une illustration de l'interface
d’acquisition de données).

En termes de sécurité, l'accés aux données méslisiekées par le serveur est stricte-
ment limité. Seuls les utilisateurs accréditéslanpermission de consulter les données des
patients. A cet effet, le module d'identificatisssare la connexion entre le login du patient et
ses données personnelles. En outre, un numératificetion différentie un simple utilisa-
teur (patient) d'un utilisateur professionnel ($pkiste de santé). Cette distinction est impor-
tante afin de charger une interface différente pleurspécialiste vs le patient et pour
n'autoriser au professionnel que I'acces aux sedd@esées de ses propres patients.

Frontend. C'est le composant de I'application qui est visimde I'utilisateur. Il dépend for-
tement de la couche sous-jacente qui traite latstrel logique du site (le backend). Le fron-
tend est composé par le visuel de la page et pEgues éléments logiques relatif a l'inser-
tion des données par I'utilisateur. Par la suiéerégistrement des données et la gestion des
processus sont transférés au backend. L'interfdlcsateurs est principalement organisée en
questionnaires basés sur des pictogrammes et fainesildynamiques, afin de faciliter le
remplissage du dossier patient et permettre fidateur de personnaliser son profil d'évalua-
tion selon ses besoins propres (voir la sectiorR2ur plus de détails). En outre, le fron-
tend utilise des fonctionnalités globales des rateigrs Web, telles que les cookies. Ces
cookies sont des variables sauvegardées du cété.ditar exemple, ils sont employés dans
ce projet pour assurer que la session de l'utdigateste ouverte durant une certaine période
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de temps, avant de se fermer automatiquement.ilLfectinologique utilisé pour implémen-
ter cette partie e®XSP.NET.

Backend.Ce composant établit la connexion entre la couddrgténd et la couche de la base
de données. Le backend a deux fonctions princip8lese part, il transmet a la base de
données, les données acquises au niveau de diceenfilisateurs. D’autre part, il construit et
fournit des structures directement exploitableslpdarontend. Cette architecture d'applica-
tion Web en trois couches a deux avantages priagifaremiérement, I'utilisateur n'accede
jamais directement a la base de données, ce qmiemnig la sécurité du systéeme. Deuxiéme,
elle facilite la tache de celui qui travaille aweau du frontend. En effet, il n'a pas a se
préoccuper du format des données qui proviennel# Hase de données, puisque la mise en
forme est réalisée par le backend qui fournit unecsure parfaitement utilisable et familiere.
Ce module est programmé en langue C#.

Composant documentC'est le composant le plus simple mais, aussij geilconsomme le
plus de ressources systeme. Le site a la propd&tpouvoir émettre des documents, tels
gu'une synthése des réponses aux questionnairesjuune s'agit que de documents
simples, une édition de fichier par l'intermédiaieMicrosoft Interop(bibliothéque pour
éditer des fichiers au formalford) a été choisie. Les documents sont créés en tefepsa

la demande de l'utilisateur, selon un modéle pié@déApres leur édition, les fichiers sont
sérialisés et sauvegardés dans la base de dononétdéohargés sur l'ordinateur client.
L'application est préparée pour évoluer vers désutechnologiesMicrosoft Reporting Ser-
vices,par exemple) si la charge de travail ou le genrdateiments a éditer le justifie.

2.2.2 Interface utilisateur

Deux types d'interface sont implémentés, une peaphtients et une autre pour les pro-
fessionnels. L'interface simple utilisateur propgstre opérations principales. Le patient
peut compléter des questionnaires, faire certaiagaétes (par exemple, émettre ou télé-
charger des documents), consulter des résultatpestionnaires et créer une relation avec
son médecin traitant. L'interface professionneientet également d’exécuter des requétes et
de consulter les données des patients, mais agisirdpléter des items concernant ces pa-
tients. De plus, les spécialistes de santé sowtriaés a ajouter des questions plus appro-
priées, selon le profil du patient, en vue d'augerele caractere interactif de I'évaluation.
Afin d'éviter de mélanger les auto-évaluationsestédvaluations de spécialistes, chacune des
deux sont identifiées dans la base de donnéewveérdréidentification spécifique de chaque
utilisateur. L'avantage d’assurer deux types diétain réside dans le fait de pouvoir corri-
ger ou raffiner le point de vue de la personne ltapge vs du professionnel en cas de di-
vergence.

La figure 4 présente la page d'accueil du sitdilisateur peut choisir la langue de l'inter-
face entre I'anglais, le francais et le portugagsmenu principal, diffusé dans un mode écrit
et pictographique, a cing thémes : « vie domestigquevie sociale », « dossier médical »,
« dossier social » et « gestion de compte ». Pouvair utiliser I'application Web, I'utilisa-
teur doit tout d'abord s'enregistrer, via le mepu«thestion de compte ». L'enregistrement
est différencié selon que I'utilisateur est unggatiou un professionnel. Si l'utilisateur est un
patient, il doit répondre a quelques questionspgumettent de fournir un apercu de la situa-
tion globale de l'individu (identité, pathologietaé civil, profession, besoins spécifiques,
environnement familial et nom d'utilisateur/mot pkesse). Si l'utilisateur est un profession-
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nel, il doit seulement renseigner des champs li&xéés a son compte. En outre, le menu de
gestion permet de créer un lien (ou relation) euntre personne handicapée et un spécialiste
de santé, afin qu'un professionnel déterminé pugsEder aux données et/ou éditer des
questionnaires relatifs a ses patients, et aussitéarou télécharger des documents.

ESPOIR-HANDI

Name:yves rybarczyk
Age3s
Contact917691175

Patholagy:Appareil Locomateur
IMCN/A

FiG. 4 — Page d'accueil de e-ESPOIR.

Le « dossier social » est construit sur la basevdiets 1 et 3 du référentiel GEVA. Les
items a renseigner concernent I'éducation, la fanid profession et la situation économique
du handicapé. A travers le menu « dossier médidaltiisateur a accés a un thésaurus rela-
tif a I'état de santé du patient. Le contenu dupitiea « vie sociale » est basé sur un dia-
gramme en toile d’araignée quantifiant sept pareesé&fociaux (vie publique, parents, amis,
aide humaine, utilisation des moyens de commumigatjestion des affaires personnelles,
mobilité extérieure). Plus I'aire du graphique gstnde, plus l'activité sociale est importante.
Enfin, le menu « vie domestique » est divisé erxdmwus-menus : « activités quotidiennes »
et « aménagement de I'habitat ». Ce dernier imphdéendes questions relatives au volet 2 de
GEVA, qui est lié a I'évaluation des adaptationsajeer et de I'environnement personnel par
rapport a la perte d'autonomie.

Le sous-menu « activités quotidiennes » est laigodatplus originale et la plus dyna-
mique de l'outil d'évaluation e-ESPOIR. Dans cséigtion, le patient est entierement libre de
choisir les thémes auxquels il veut répondre efveau de détail qu'il désire atteindre pour
chaque theme. Pour cela, il a le choix entre urstipmnaire basique et un questionnaire
détaillé (figure 5). Le sous-menu « questionnasidue » reprend les thémes de la fiche
HOLE (tableau 1) et implémente I'échelle a cingenivx de déficience d'OSE (aucune, mo-
deste, importante, trés importante et totale inciégfda Ainsi, a travers un examen rapide de
la page, l'utilisateur a une idée du niveau glaleadléficience pour les principaux symptdmes
du handicap physique. Par ailleurs, cette pageua famction de fournir une synthése de
I'état général du patient, vu qu'elle est autornatigent mise a jour quand I'utilisateur ren-
seigne des items a travers le sous-menu « gqueatienétaillé ». En effet, ce dernier menu
permet de remplir le questionnaire détaillé, luirmeé mais aussi le questionnaire basique lié
au théme choisi (voir la figure 5b, pour un exengplec le théme mouvements/locomotion).
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Le formulaire détaillé assure une évaluation approfe de I'état du patient pour un item

déterminé.

o
B - — — Full questionaire €

G

Put a tick in the box you believe is representational of your state (no problems, modest disorder, important

disorder, very important disorder or full disorder). For more explanations, consult the instructions given at the
beginning of the basic questionnaire page.

[l Comments |
[ Driving |
[] Adapted vehicle |
[ skill |
|
|
|

(] Public transport +- v|

] Walking distance

[ cane(s)

[indeor manual wheelchair |

[ outdeor manual wheelchair |

[ electric wheelchair |

[ walker |

[J ankle-foot orthosis |
|

[ prosthesis
[ Submit ][next” Cancel l

(b)

Fic. 5 — Exemple du design d’'un questionnaire détaitié départ, les items sont présentés
sous la forme d’un questionnaire basique (a), pasdite I'utilisateur peut décider de rendre
visible le propre questionnaire détaillé (b).

Soins personnels Contrdle sphincters  Transferts véloents Communication Divers

- Alimentation - Scelles - Lit/ - Escaliers - Ergsion - Douleur /
- Apparence - Fonctions sofa - Déplacements  -@éhension sensibilité
- Toilette vésicales -WC - Troubles

- Habillage haut - Bain/ cutanés

- Habillage bas douche - Thymie

- Utilisation WC

TaB. 1 - Thémes d’évaluation pour le menu « activitégidiemnes ».

Si le patient décide de compléter le questionndétaillé pour un theme déterminé, cela
signifie que cet item est particulierement impatridans sa vie quotidienne. Ainsi, il s'agit la
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d’'un indice que le professionnel doit prendre seigsement en compte dans I'élaboration de
la prise en charge. La personnalisation du renseignt et de I'édition des questionnaires,
afin d’approfondir certains thémes et non d’aut@s)stitue la pierre angulaire pour cons-
truire une évaluation stratégique des besoins gernsonne handicapée, que I'outil dévelop-
pé tente d’'atteindre.

3 Conclusions et perspectives

Le défi de ce travail est de créer une applicathéeb capable d'améliorer I'évaluation
pluridisciplinaire des personnes handicapées. Belar, I'outil est basé sur un équilibre subitil
entre la convivialité de son utilisation, pour undividu quelconque, et la valeur technique
des informations renseignées, pour le professiohfieterface est également construite pour
augmenter l'accessibilité d'utilisation. Cette @lfirme intuitive offre au patient un outil
d’expression lui permettant de devenir un véritgiietagoniste dans le cadre de sa prise en
charge. e-ESPOIR exploite la plasticité du supjpdarmatique pour assurer une évaluation
dynamique et interactive. Aussi bien le patient tpi@rofessionnel peut personnaliser les
questionnaires afin de procéder a une évaluatietlergent stratégique. Les futurs travaux
auront pour objectif de i) concevoir des items dléation encore plus naturels et intuitifs
(par exemple, par lintermédiaire d’avatars aninets)) la création d'une base de données
d'anonymat pour des études épidémiologiques.
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Summary

e-ESPOIR (www.espoir-handi.com) is a web-basedbdata aimed at the evaluation of
physically disabled people. The tool is designebdaised on the client’s side by health care
specialists and patients, through two distinctriates. Differing from previous projects, the
platform implements a user-friendly application igasustomizable by the user. The sys-
tem’s plasticity intends to ensure a strategic @atidn according to the specific impairments
and needs of each handicapped person. The usdagatés mainly composed by pictogram-
based questionnaires and dynamic forms to enablmtaitive utilization even for non-
specialist people. The objective of this work isrtprove the management of the multidisci-
plinary health care cooperative network and pronastactive involvement of the patient, by
allowing the self-evaluation.



