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1. RESUME

1.1. Motif et approche méthodologique de la conswtion

= Obijectifs de la consultation

C'est dans le but d’envisager des activités en uawkune amélioration de l'acces des
personnes porteuses d'un handicap (PPH) aux sansamté que cette étude a été
commanditée par ECO Consult/Health Focus. Ellesstihdans le cadre de la mise en ceuvre
de la composante “appui aux structures de sadtéprojet santé de la reproduction et de la
famille. Elle vise a comprendre les facteurs quipéament les PPH de bénéficier de soins
conformément a leurs besoins.

= Méthodologie utilisée par la mission

Les données ont été collectées par deux consylemts passage, dans les régions administrateses d
Mamou, Faranah, Labé et Kindia du 22 au 30 noverddi&. L'étude tire ses principaux constats de
la revue documentaire, d'entretiens individuelsleefocus group avec lggersonnes porteuses de
handicap et/ou avec leurs parents; les responsablgsrsonnels des services de santé ; les
responsables des structures d’encadrement (Actioral®, OSC, ONG, Projet) ; les leaders
communautaires.

1.2. Constats

a. Les facteurs qui empéchent les PPH de bénéficide soins

Les facteurs qui empéchent les PPH de handicapétac aux soins de santé, conformément
a leurs besoins, sont nombreux. En fonction de heiture, ils peuvent étre scindés en deux
groupes : (a) les facteurs liés aux caractérissicgazioeconomiques et culturelles; (b) les
obstacles en rapport avec les offres de servitest-@-dire les obstacles rencontrés par une
personne porteuse de handicap lorsqu’elle se dd@adeéder aux soins de santé.

al. Les facteurs liés aux caracteéristiques sociogmmiques des PPH
= La pauvreté des ménages et des PPH

Pour tous les acteurs rencontrés, la premiére qquidemite I'accés des PPH a des soins de
gualité reste et demeure la pauvreté des ménaggyuement, c’est le manque de moyens
financiers qui est la principale cause qui empéchea PPH de s’offrir des soins de santé. La
cause principale de ce manque de moyen tient aguaile handicap est un facteur qui réduit
drastiquement la productivité d’'un individu et/ansemployabilité. Cette situation se trouve
accentuée, surtout si la charge du ménage dépdadodesonne porteuse du handicap.

La forte majorité des personnes handicapées sqmbductives et/ou ont des capacités de
production moindres. Elles vivent du soutien faahibu de 'auméne collective. Celles qui
travaillent évoluent essentiellement dans l'art&acouture, arts plastiques, mécanique,
tapisserie, etc.), I'agriculture et le petit comogerElles sont incapables de pratiquer les rudes
travaux agricoles et de manutention. La précas® abnditions de vie de ces handicapés et
I'attrait de la ville, poussent plusieurs parmi euriigrer vers les grosses agglomérations ou
aucune mesure d’accueil n'existe. Pour surviveeddviennent des mendiants.
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= | e difficile acces aux structures de soins

La route et le transport routier constituent lesnm@nts structurant de la dynamique
socioéconomique des communes. Mais le transporpéeis®nnes et de leurs biens souffrent
de linsuffisance et/ou de la mauvaise qualité ohsastructures et du non-respect de la
réglementation en la matiére.

Les pistes menant aux communes sont souvent enaisattat et quelques fois impraticables

une bonne partie de I'année. Les facteurs qui ehgrédes personnes vivant avec un ou des
handicaps de se déplacer vers les structures @ sont: le transport mixte (bagages,

animaux, humains) ; la circulation de véhiculesedifeux non appropriés pour le transport ;

le nombre élevé d’engins a deux roues pilotés parindividus n’ayant pratiquement aucune

notion du code de la route ; le manque de rigueumatiere de contréle. Ces éléments

constituent les causes de la provocation des hapsliet/ou de leur aggravation. L'accés aux
soins est aussi réduit par la faiblesse des stegtd’accueil, le manque de soutien pour
'accompagnement de la personne a faire le ciptuisique des postes de soins.

= La perception négative du corps et de la maladie

La nature du handicap, la perception qu'une PPk aah corps et de sa maladie seraient
aussi des causes de renoncement aux soins etietiadd dans la consultation d’un agent de

santé. D'apres les personnels soignants, plusiRiks sont susceptibles et n'acceptent pas de
montrer certaines parties atrophiées de leur anatquia des individus précis et/ou dans des

cas extrémes. Ainsi, le choix par le patient dgsant est influencé par la cause supposée du
handicap et de la maladie.

Un autre facteur qui empéche certains handicapéallerddans les structures de soins
modernes est la perception gu’ils se font de cetaimaladies et des systemes de soins en
présence. Dans la représentation collective desmeorautés, certaines maladies reléveraient
exclusivement du domaine de la médecine traditibmr{ractures, jaunisse, enflure, folie,
épilepsie), la médecine moderne s'avérant impuissims ces cas et dans bien d’autres.

= Le manque d’information et d’éducation

La non-utilisation des structures sanitaires deetypoderne par les PPH, en premiére
intention au début de la maladie, est aggravédepamanque d'information en rapport avec la
maladie et avec les soins disponibles. La discuassvec les personnes porteuses de handicap
montre gu’elles ne connaissent pas le fonctionnénu®s structures sanitaires. Elles
manquent d’informations quant aux facilités dofesepeuvent bénéficier entant qu’indigents.

Au-dela des considérations économiques, des pesanteulturelles et du manque
d’'information, les racines de certains choix opépés les ménages d’appartenance sont a
rechercher dans le manque d’éducation des persdrareticapées elles-mémes et/ou des
personnes desquelles dépend leur prise en charge.

a2. Les obstacles en rapport avec les offres de @ees

Pour se soigner, les personnes handicapées dislégdriexclusivement, alternativement ou
parallelement la biomédecine, la médecine traditdie et 'automédication
7




Les obstacles rencontrés par une personne porteudendicap lorsqu’elle se décide de
consulter une structure de santé de type moderne: & manque de services de soins
appropriés pour les handicapés, le manque de mlatégidical adapté a leur situation, le colt
des soins et des déplacements, I'éloignement destgtes sanitaires, les difficultés de
communiquer pour certaines PPH (muet, sourd-muegc de personnel soignant. La
conception des infrastructures sanitaires ne st compte des besoins réels des PPH en
termes d’acces physique.

En ce qui est des infrastructures hospitalieres, mest prévu pour accueillir et orienter les
PPH. Elles sont placées dans les mémes conditianséd que les personnes non porteuses
de handicap. €e n’est pas normal de voir ces PPH ramper dans mi@taux»dira un
participant a I'atelier de restitution. Dans toes ktas observés, rien n’est prévu ni pour les
handicapés moteurs, ni pour les malentendants. plasgurs cas de figures et en fonction de
leur handicap physique, les PPH ne peuvent pas agoés a certains services encore moins
aux toilettes.

Les handicapés disent ne pas bénéficier d'attengibrde considération de la part des
personnels soignants. Plusieurs parmi eux affirmguitl leur a été refusé des soins,
notamment dans les officines privées, parce guitaient pas les moyens de payer les
services. D’autres disent qu’ils n'ont jamais pheter tous les médicaments prescrits par les
agents de santé.

b. Les conditions cadres et les mécanismes d’apmux PPH
bl. La communauté et les familles

Les familles et les communautés d’appartenancetioozrst pour les PPH les premiers cadres
d’encadrement, de sécurité et d’insertion soci@iqui en principe devrait les mettre a I'abri
de la précarité, de I'errance et de la mendicitéadtie famille s’occupe d’une fagcon ou d’'une
autre de ses membres vivant avec handicap, notantegfeunes.

Dans les centres urbains, on rencontre des couf@edamilles composées et/ou des groupes
de personnes toutes porteuses de handicap quitvevmsemble. Elles se font assistées de
personnes (épouses, enfants) ne portant pas dedanBn pareil cas, la décision de se faire

soigner est prise par les hommes et/ou par leppees bien portantes qui les accompagnent.
Dans les milieux ruraux par contre, la personndlitapées vit souvent dans sa famille, au

milieu des siens qui décident ou non du type dessoultiliser.

Dans tous les cas, le choix de soigner une perduaumdicapée dépend en partie du type et de
la cause probable de son handicap. Les personmeichpées qui sont considérées par les
communautés comme des envoltées et des posséddes gadmons ne sont généralement
pas conduits par les leurs vers les structure®its snodernes. Dans le meilleur des cas, les
familles font appel aux services du guérisseuctietir et/ou du marabout.

b2. Les organisations de la société civile
On compte plus de cinquantaine (50) associations’&NG qui s’investissent, d’'une part,

dans les domaines de la protection, de I'encadrerderia réinsertion et de I'amélioration du
statut des personnes porteuses de handicap eredfmut dans la défense des droits humains
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fondamentaux. Globalement, les actions entreppaeses OSC en faveur des PPH favorisent
leur participation a tous les domaines de la viglei politique, économique, sociale et
culturelle.

En dehors de leur participation a certaines cérésoget & la mise en ceuvre d’actions tres
sporadiques, plusieurs de ces OSC manquent crugitede moyens et quelques fois de
compétences adaptées en termes d’accompagnemeigréMaes difficultés, quelques
résultats ont été atteints dans les domaines di&ueturation des personnes handicapées, de
I'information et de la sensibilisation, de la scwation et de la formation, de I'emploi et de la
promotion des droits des personnes handicapées.

Le cas de réussite le plus éloquent reste cellicddG Guinée Solidarité Provence dont les
activités sont un ensemble d’engagements qui siirestt dans la durée en faveur des jeunes
guinéens en situation de handicap. Le Centre Kardkqu'elle gere a Mamou est un lieu ou
les jeunes qui le souhaitent apprennent un métiécénique, couture, layette). Parallélement
a la formation technique le centre permet de fd@® PPH des acteurs a part entiere de la vie
économique et sociale de leurs familles.

c. Les mécanismes institutionnels d’appui

La protection et la promotion sociales sont gaesntpar la Loi Fondamentale en ses articles
8, 16, 17, 18 et 20. Le département de I'Actioni8le¢ de la Promotion Féminine et de
I'Enfance a pour missions la protection et la prtorodes personnes handicapées de Guinée.
La politique nationale d’aide, d’action sociale @ep sur la Iégislation nationale et sur le
Programme national d’aide, d’action sociale et huitaie. Mais les structures déconcentrées
(régionales, préfectorales) du MASPFE manquent algems et de personnels.

Dans le but d’atteindre ses objectifs, le départérea charge des PPH collabore d’'une part
avec les PTF et d’autre part avec la Fédératioméaunne pour la Promotion des Associations
des Personnes Handicapées (FEGUIPAH) et le Résemnednh des Organisations de
Personnes Handicapées pour la Promotion de la @Gbamenternationale sur les Droits des
Personnes Handicapées (ROPACIDPH).

Dans le domaine spécifique de la santé, de nomlppeagrammes de prévention et de lutte
contre les maladies handicapantes ont été misaae plvec I'appui de PTF (OMS, UNICEF,
FNUAP, la fondation Raoul FOLLEREAU). Malgré toutess dispositions, une proportion
importante des PPH est exclue du systéme sanitaire.

1.3. Recommandations

Quelle que soit la région de résidence, les canthitide vie des personnes handicapées sont
toujours inférieures a celles des autres habitéilss sont plus pauvres, peu ou pas du tout
eduquées. Plusieurs facteurs interagissent enipgahent d’accéder a des soins de santé de
gualité. Selon les milieux socioculturels et le§jpgés, les personnes handicapées constituent
une catégorie marginalisée par la société et pas jgropres familles. Au méme moment leurs
besoins de soins de santé sont insatisfaits pearsdis raisons.

La réalisation de cette étude constitue en soiavamcée significative dans la connaissance
des facteurs qui empéchent les PPH d’accéder dng de santé selon leurs besoins. Pour
une amélioration de I'acceés des personnes portelisedandicap aux soins de santé, il faut
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en premier chercher a vaincre les nombreux faceirg@sistance. Ce qui suppose des efforts
soutenus de prise en charge financiere et de dégotisn des préjugés.

En partant des constats de terrain et des reconatiangl formulées par les acteurs
directement impliqués dans la gestion des persomivest avec handicap, I'équipe des
consultants suggere au projet :

= Un choix stratégique adaptée

Pour la mise en place d'une quelconque action, rigep doit définir une stratégie de
mobilisation des acteurs en faveur des PPH. Cété¢égie devra d’'une part, chercher a
établir un équilibre entre les exigences de la Bidecine des besoins réels des personnes
vivant avec des handicaps et d'autre part, repsserdes dimensions anthropologiques
simples :les personnes handicapées, au-dela de leur handiogporel, souffrent aussi de
handicaps socioéconomiques et culturels. Elles déntunies et marginalisées, sans espoir,
peu ou pas du tout éduquées

Pour installer une coopération efficace en favees &PH, il faut mettre en place une
approche multiacteurs qui devra s’inscrire dans logegjue de double mouvement : amener
les PPH vers les structures de soins, mais égatdemprofessionnels de santé et les ACS
vers les PPH. Ce qui appelle au renforcement dgrlamique de communication et d’action
de certains services de soins en intégrant par geelds besoins des PPH dans le paquet
minimum d’activités des ASC dans les communautés

La prise en charge des PPH doit donc étre commigeme une entreprise conjointe
(spécialistes sectoriels, élus, professionnelsadeahté, administrateurs). Dans ce processus,
les engagements et les roles de chaque acteurndeédtre clairement définis et connus de
tous. Compte tenu des spécifiés des PPH, la sagessmmande a ce qu'il soit fait appel a
plusieurs approches dont entre autres :

- Plaidoyer auprés du ministere de la santé pourirestans les priorités d’intervention
en santé les soins a accorder aux PPH

- la prise en compte des dimensions éducatives, pliges et curatives en corrélation
avec les facteurs sociaux, économiques, environnime et culturels des PPH ;

- limplication de tous les acteurs concerhggice & une définition précise des rdles et
responsabilités de chacun dans un souci de comptarite ;

- la compréhension et I'agissement sur les déternsnetnles causes des problemes de
santé des PPH ;

- la création d’espaces de partage fonctionnels gumettent une implication réelle de
tous les acteurs aux différentes étapes de I'acagmement d'une PPH vers les
centres de soins: prévention, diagnostic, prisatdiiives et de décision, financement,
évaluation ;

- Mettre en place un systeme de coordination de resventions pour faciliter leur
évaluation.

! Spécialistes sectoriels, élus, professionnelsidanté, administrateurs
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= Mise en place de mécanismes d’information, d’éducian pour un changement de
comportement

Pour atteindre cet objectif conforme aux engagemeémternationaux de la Guinée, les
consultants proposent de mettre en ceuvre des msaesid’information, d’éducation et de
communication réguliers raccordés les uns aux siatneour de :

- la promotion de la santé par des causeries édasaéit des conseils individuels et
collectifs (hygiene, planification familiale, préw#&n, surveillance épidémiologique);

- la stimulation de la demande des services de gmrtdes PPH et/ou les voies et
moyens pour accéder aux soins de santé ;

- la prévention par la distribution des produits dat§, le dépistage des PPH malades
par les ACS au sein des communautés, la mobilisateiale ;

- l'accompagnement des PPH malades vers les straatiersanté pour les traitements
curatifs ;

- la création d’'une section de soins, au sein destéhdp préfectoraux et régionaux,
dédiée aux personnes vivant avec handicap, assaieanécanismes de contréle de
leur application.

= Mise en place de programmes de renforcement des aaités des PPH, des
personnels soignants et des ACS

Pour améliorer la qualité des soins et/ou satsfées engagements internationaux de la
Guinée, il est urgent :

- d’informer les PPH quant a leurs droits fondamexttude leur donner les moyens de
maximiser leur santé ;

- de mettre en place des maintenant un programmeéwsappement des capacités : (i)
des personnels soignants en communication et iaccyed) des Agents
Communautaires de Santé (ACS) en matiere d’accomepagnt des PPH.

Les différentes formations devront se dérouler @ascade sous forme de formations
gualifiantes. Leur exécution pourrait étre confééedes médecins et/ou a des institutions
spécialisées.

= Rendre les colts abordables

Compte tenu de I'absence d’assurance-maladie, neowire les codts de soins abordables, le
projet pourrait :

= ceuvrer a ce gue les personnes vivant avec hangditeggent aux mutuelles de santé
(ou elles existent) ;

= revoir et réorienter la politique de prise en cleadgs indigents financée par les
subventions ;

= étudier, avec les responsables des services d& @RE6, DPS, DH), les possibilités
de réduire ou d’éliminer les paiements directs pesihandicapés ;

= mettre en place un “fonds médicaments” dans fsitaux destiné aux PPH.
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2. CONTEXTE, OBJECTIFS ET METHODOLOGIE DE L'ETUDE

2.1. Contexte

D’aprés les statistiques fournies par le systens Nigions Unies, 600 a 650 millions de
personnes a travers le monde sont porteuses dechpr(NUD). Ce qui représente prés de
10% de la population mondiale ; 82% de ces persoaneiron, vivent dans les pays en voie
de développement. En Guinée, ce sont 155 885 pesayui sont porteuses d’'un handicap.
Cette population des personnes porteuses d’'un ¢cemdeprésente 1,5 % de la population
guinéenne (RGPH3, 2014).

La situation de ces personnes est peu ou pas datéemeCe manque de données est un
obstacle majeur qui entrave la mise en place degrammes d’assistance efficace en leur
faveur. Au méme titre que les autres couches deptdété, les personnes porteuses d’un
handicap aspirent aussi au bien-étre et a I'égalites, le constat est que les conditions de vie
des personnes handicapées semblent inférieurdiea des autres habitants. Elles sont plus
pauvres avec peu ou pas d’acces aux services.dragoe, I'abandon, la superstition et la
crainte comptent parmi les facteurs sociaux guergdes handicapés et font obstacle a leur
épanouissement.

Les facteurs qui compliquent la vie des personmetepses d’'un handicap sont multiples et
ne dépendent pas seulement des caractéristiquésdeisaps spécifiques. lls sont largement
déterminés par leurs environnements socioéconomigiugar des conceptions culturelles.

Le manque d’'un mécanisme de protection socialeasf@ et d’'un appui familial solidaire,
obligent les personnes porteuses d’'un handicaptagper la mendicité ou a se complaire a la
résignation. Au méme moment, certaines affectiss@ées au handicap entrainent une
santé fragile et des besoins de soins de santétam®.

Le projet “santé de la reproduction et de la fa@iikest financé et mis en ceuvre par la GIZ en
République de Guinée. Sa composante “Appui auxctires de santé” dans les régions de
Faranah, Kindia, Labé et de Mamou est exécutédepaonsortium ECO Consult/Health
Focus. C’est dans le but d’envisager des acti@tétaveur d’'une amélioration de I'accés des
personnes porteuses d’'un handicap aux structureandé, que cette étude a été commanditée.

2.2. Objectifs et questionnements

Cette étude vise a comprendre les facteurs quidithi’acces des personnes porteuses d’un
handicap aux services de santé. De maniere spézifeile vise a comprendre et a expliquer
les facteurs qui empéchent les personnes portalisashandicap de bénéficier de soins
conformément a leurs besoins ; d'analyser les cadss facteurs limitant la prise en charge
effective des personnes porteuses de handicap learsdructures de santé ; d’explorer au
niveau communautaire les mécanismes d’appui exsstéeur fonctionnalité et leurs liens
avec le dispositif de soins dans les structuresai#é ; de faire des recommandations en
termes d’amélioration de l'acces des personneteysss d’'un handicap aux services de
santé.

2 L'article 25 de la Convention des Nations Unidatiee aux droits des personnes handicapées renfesc
droits de ces derniéres afin qu’elles atteignenuiaité de soins la plus élevée sans discriminatio
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Conformément aux objectifs visés par I'étude, lessgions auxquelles cette étude qualitative
devra répondre sont: quelles sont les causes d#sufa qui empéchent (excluent) les
personnes porteuses d’'un handicap de bénéficiesontes conformément a leurs besoins?
Quelles sont les limites des structures de santaiere de prise en charge effective des
personnes porteuses de handicap ? Existe-t-il désamismes d’appui fonctionnels aux
personnes vivant avec un handicap? Que faut-i fpour améliorer I'accés des personnes
porteuses d’un handicap aux services de santé.

Une hypothése est restée au centre de cette :dtagelusion des personnes porteuses de
handicaps du type de soins moderne est la marnitestat la conséquence de réalités
socioéconomiques et institutionnelles inadaptées.

2.3. Méthodologie de la recherche

2.3.1. Etude documentaire et entretiens exploratoés

C’est en fonction des hypothéses, des questionrntsreémles objectifs de I'étude qu'il a été
possible de définir la méthodologie, d’atteindre yonremiére catégorie d'informations sur le
PPH et/ou de trouver la meilleure maniére de |@éor

Les documents qui ont été consultés sont ceux gmoraavec la politique guinéenne en

faveur des personnes handicapées, les result®&eH3, les rapports d’experts et d’études
disponibles. L'étude documentaire a permis d’'uag,pe s'informer sur les recherches déja
meneées sur le théeme en Guinée et ailleurs, ettderda contribution envisagée par cette

étude et, d'autre part, de se familiariser avecglesstions conceptuelles en rapport avec la
santé et les PPH.

Le travail de bibliographie a été complété utilempar des entretiens exploratoires non

directifs de personnes ressources, de certain®onssables des structures (action sociale,
santé) et des partenaires techniques et finanaigpiqués dans I'appui aux personnes

porteuses d’'un handicap. Ces entretiens exploestant aidé les consultants a prendre
conscience de certains aspects des problemes tedesnPPH que les lectures a elles seules,
n‘auraient pas rendu possible.

A lissue de cette premiere étape, les consul@mtparticipé aux séances de discussions avec
les membres du Comité d’éthique du MS et le Coandt®ur de la composante “Appui aux
structures de santé du projet “santé de la reptiolu et de la famille”. Ces discussions ont
facilité I'identification du profil des structurdfdpitaux, Centre de santé, poste de santé) et
des personnes (personnes handicapées, membresfaaille, responsables de structures
d’appui) a rencontrer sur le terrain; le partagecales responsables administratifs de
l'itinéraire et du calendrier de I'étude.

Le travail documentaire et les entretiens explar@soont aussi permis : d’identifier les
acteurs et les interventions passées ou en coursaigre d’intégration des personnes
handicapées; de sélectionner les principales th@uest en relation avec les objectifs de
I'étude ; d’élaborer des guides pour la collecte dennées sur le terrain ; de comprendre les
informations en rapport avec les perceptions conami@ires et les caractéristiques
socioéconomiques des personnes handicapées.
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2.3.2. Collecte des données

Les données ont été collectées sur le terraingsadéux Consultants en un passage dans les
communes de Mamou, Ouré-kaba, Faranah, Nyalia,, lHdiféa, Kindia et de Damakania.

Les facteurs discriminants qui ont été mis en ayenir le choix des sites a visiter étaient
'accessibilité physique, I'existence de structussmitaires etla présence d’organisations
(comité de gestion, ONG) actives en faveur desop@ess vivant avec un handicap. Pour le
choix des acteurs ou des groupes d’acteurs a ietegy, les consultants ont utilisé le mode
d’échantillonnage aléatoire par cas multiples deronunités sociales.

Par micro unité, les individus ont été intervieviridividuellement ou en groupes : vingt une
(21) personnes porteuses de handicap (moteur, teatiants, malvoyants, sourds-muets) ;
cing (5) responsables d’associations de personmaadidapées ; dix-huit (18) parents de
personnes porteuses de handicap ; quarante unee@dnsables et personnels des services
de santé ; dix (10) responsables des structurexatizement (ONG, Projet) ; onze (11) des
leaders communautaires ; huit (8) administrateurs.

Les personnes ont été interviewées sur la baseudednsentement sur leurs lieux de travail
et/ou dans des endroits choisis par elles-mémeall®ament a I'administration des guides,
les consultants ont procédé a I'observation diretds structures sanitaires et des jeux
d’acteurs en leur sein. Suite a 'administratios daeides, il a été procédé au dépouillement et
au relevé des messages-clés en relation avecd'aes=PPH aux soins de santé.

2.3.3. Analyse des données

La combinaison de différentes techniques de rebleergcevue documentaire, entretiens
exploratoires, observations, administration desleg)i a permis de produire des données et
connaissances utiles ala compréhension des facempéchant I'acces des personnes
porteuses d'un handicap aux soins de santé, dseralgs questions en relation avec leur
prise en charge effective dans les structures o sd’'inventorier les mécanismes d’appui
existants et d”améliorer I'accés des personnetepees d’'un handicap aux services de santé.

Dans le souci d’établir un cadre cohérent d'analisdéravail de synthése des résultats a été
construit comme une mise en relation des informatmpllectées avec les objectifs de I'étude.
Il a essentiellement pris en compte, d’'une pastckractéristiques fondamentales des PPH et
structures de santé et, d’autre part, 'engagehelietat guinéen a protéger les PPH.

La synthese des informations a été présentée pavidbetty TOURE lors d'un atelier de
restitution a Mamou (cf. Résultats des travauxreges en annexe)

2.3.4. Difficultés rencontrées

Les principales difficultés rencontrées lors dedalisation de cette étude ont été: le temps
consacré au travail de terrain qui n'a pas perrfatedndre un nombre important de PPH
vivant dans des situations socioéconomiques diftése I'acces difficile aux individus
porteurs de certains handicaps, les difficultésatamuniquer avec certaines PPH notamment
ceux qui souffrent de déficience mentale.
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3. RESULTATS DE L'ETUDE

3.1. Caractéristiques des personnes porteuses dendacap

Selon 'OMS, le handicap se définitemme toute limitation d’activité ou une restrictide

la participation & la vie en société, subie par ysgrsonne dans son environnement et ce,
pour quelque raison que ce seit La restriction en question est la conséquence de
défaillances physique, mentale ou sociale donetgdl d’atteinte influence aussi directement
le niveau d’incapacité de la personne. Cette digfims’applique a tout individu, femme ou
homme (enfant, adulte, vieux) ayant wune ou plusieudéficiences (pluri
handicaps). L'incapacité peut étre motrice, inttlielle, de la parole ou du langage, visuelle,
auditive ou associée a d’autres sens.

En Guinée, le Guide sur les droits des personneditepées en RG distingue six principaux
types de handicaps : la déficience motrice, lact&ce mentale, la déficience auditive, la
déficience visuelle, le polyhandicap et I'albinisgROPACIDPH, 2013). Certaines personnes
naissent et grandissent avec leurs handicaps re&déviennent des handicapées au cours de
la vie active suite aux accidents et aux maladrigsieurs de ces personnes handicapées
vivant en milieu urbain n'ont pas de familles daatie. Quel que soit le type de handicap
examing, la proportion des handicapés augmentel'@gec

Selon les résultats du RGPH3 (2014), 155 885 paesoseraient porteuses de handicap soit
1,5% de la population guinéenne. Les quatre régoosertes par le projet ont ensemble

69 805 PPH dont 52% d’hommes. Selon le milieu dalefice 77 % de ces personnes vivent
en ville. Dans I'ensemble, il y a plus d’hommesartvavec un handicap en milieu urbain que

de femmes. Cette situation peut s’expliquer pdaileque les hommes travaillent plus dans

des métiers a risque tels que : la chasse, la pé&heansport, la soudure, la mécanique,

I'électricité, le gardiennage, etc. (RGPH3, Rapfiodl ; 2017).

Tableau N° 1 : Effectif des handicapés par sexe par région®

N° Région Masculin Féminin Total
1 Faranah 751 6617 14134
2 Kindia 13306 11874 25180
3 Labé 8647 8559 17206
4 Mamou 6902 6383 13285
Ensemble 36372 33433 69805

Source : RGPHS3, Rapport final sur situation desqrmes vivant avec un handicap, janvier 2017

’ Il semble que ces données du RGPH3 sont en coctitadavec celles dont disposent les deux orgdaisat
faitieres qui donnent des statistiques plus élev€ependant, ces organisations ne sont pas en endsutire
avec précision les méthodes qu’elles ont utiliggms produire les statistiques dont elles dispode@MS a
estimé en 1970 que 10% de la population mondialaitvavec une forme d’handicap avec une tendanee a
hausse. Le « Rapport Mondiale sur le Handicap blippar 'OMS et la Banque Mondiale en 2012, estie

« environ 15% des habitants de la planéte viveet aine certaine forme de handicap, dont 2 a 4% deec
grandes difficultés de fonctionnement ». Pour pdesprudence par rapport a la situation en Guinéas n

utilisons les données du RGPH3.
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En milieu urbain, les hommes vivant avec un hamdié@ment un effectif de 27882
personnes, soit 1,5 % de la population urbainered665 personnes en milieu rural, soit
1,7 %. Les femmes vivant avec un handicap en milidain représentent 24215 personnes,
soit 1,3 % contre 49123 de femmes vivant avec undibap en milieu rural, soit
1,4 %.(RGPHS3, Rapport final ; 2017).

Pour I'ensemble du pays, l'infirmité des membre@rirurs est la plus élevée avec 44,9 %
suivi de celle des membres supérieurs 20 %. Le fpibse taux est observé chez les albinos
0,7 %.

S’agissant du milieu de résidence, les infirmesrdembres inférieurs sont plus représentés
en milieu urbain (57,9 %), tandis que les autrdéisnies sont plus nombreux en milieu rural.
Selon le sexe et le type de handicap, les femmet @as touchées par linfirmité des
membres inférieurs et supérieurs. Les infirmesndesbres inférieurs sont les plus nombreux
guel que soit le milieu de résidence et le sexéte@eoportion est particulierement élevée en
milieu urbain pour 'ensemble de la population g&inne. Ce handicap est suivi des infirmes
des membres supérieurs qui représentent 0,3 % dmpalation totale. Les déficients
mentaux, les aveugles, les sourds/muets, les badsles albinos sont partout les moins
nombreux. Les personnes vivant avec un handicamdeasbres supérieurs, les aveugles et les
déficients mentaux sont plus présents en miliealrdra différence entre les sexes existe
quels que soient le milieu de résidence et le tygpbandicap (RGPH3, Rapport final ; 2017).

L'impact de ces handicaps est assez traumatisant qas individus et a des conséquences
graves sur leur bien-étre. D’ou la nécessité der@usertion et/ou leur prise en charge. En
dépit de leur handicap, ces personnes demeureatt &mtiere des étres humains qui ont le
droit d’aspirer au bien-étre et de réclamer ce tdrau méme titre que les personnes
considérées comme normales. Quelle que soit lamétg résidence, les conditions de vie des
personnes handicapées sont toujours inférieurefles des autres habitants. Elles sont plus
pauvres, peu ou pas du tout éduguées. Selon lemnsedes milieux socioculturels et les
préjugeés sur des personnes handicapées constitoematégorie marginalisée par la société
et par leurs propres familles.

Le constat montre que les personnes handicapéetspés les mémes chances d’accéder aux
soins. La différence d’accés aux soins de santéoastion soit du type et de la gravité du
handicap, soit des caractéristiqgues socioéconommidaePPH. Selon la gravité du handicap,
les PPH peuvent étre scindées en deux groupes. &@amt un handicap majeur et ceux
souffrant d’un faible handicap.

Au nombre de ceux vivant avec un handicap majearremcontre des individus qui ont
plusieurs handicaps en méme temps. Ces personundfsesb genéralement d’affections
associées aux handicaps et ont par voie de conséguee santé fragile et donc des besoins
de soins de santé importants, mais jamais satisfaés individus porteurs de plusieurs
handicaps vieillissent plus vite que les autres.

Certaines personnes handicapées sont considérédeupamilieu d’origine comme des
envoltées et des possédées par les démons et/owecdes personnes qui portent le fardeau
d'un péché. Les préjugés et la méconnaissance geoldématique du handicap par les
communautés dans la recherche de solutions ap@espiiont que les personnes handicapées
constituent une catégorie marginalisée. Ces imagestives ont un effet profond sur la
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maniére dont la société percoit et traite ces peE®® qui en majorité restent dépendantes des
ressources de leurs familles, de la communauté gtahd public pour leur survie.

L’ignorance, I'abandon, la superstition et la ctaimnt toujours compté parmi les facteurs
sociaux qui isolent les handicapés et font obstacleur épanouissement. L'une de ses
manifestations les plus visibles est la file de diants aux abords des marchés, des
carrefours, des mosquées et sur les places publapsegrosses agglomérations.

3.2. Les types de soins de santé et les recoursréipeutiques

Pour I'OMS, un systéme de santé est un ensembdamédet cohérent de structures de santé
ayant des missions spécifiqgues chacune et qui E®audes services de management et/ou
des prestations de soins de santé. Pour se solgaaguinéens (handicapés ou pas) utilisent
trois dimensions de soins :

I les soins traditionnels qui prennent racine saitsdas normes et valeurs africaines
animistes (coutumes, traditions), soit dans lgi@h musulmane ;

le type de soins de santé moderne d’origine europeéiomédecine) ;

les soins basés sur I'automédication qui se silaeceoisée des dimensions moderne
et traditionnelle.

Dans le recours aux soins, les PPH reconnaissatigjger en premier, de I'automédication a
base de plantes et/ou de produits pharmaceutiduesuite, ils consultent la médecine
traditionnelle et c’est seulement apres qu’ils teeat a la biomédecine. Le recours a
'automédication est quelques fois successif ouukané aux deux autres. Mieux, les
consultations peuvent étre paralléles, alternatvesxclusives. Il faut cependant se méfier de
ce schéma simplifié en termes de construction tileéraires thérapeutiques. L’'expérience
montre que ces recours ne sont pas figans ce rapport, ce sont les éléments en rapport
avec les médecines traditionnelle et moderne qonsabordés.

3.2.1. Les soins de santé traditionnels

Tres sollicitée par les PPH et leurs parents, ldeti@e traditionnelle releve d’'un systéme de
pensées et de pratiques qui reste essentiel dares de toutes les communautés guinéennes.
Elle est essentiellement batie sur les courantiurald animiste et islamique tolérants qui
cohabitent et s’'interpénetrent depuis des sietkesguérisseurs traditionnels et les marabouts
sont les soignants reconnus plusieurs fois séeuldls fabriquent les remédes, pour
I'essentiel, a base de végétaux, d’animaux et eenauix qu’ils associent a des traitements
magico-religieux qui sont d’ordre social ou psyduxjue.

Cette forme de soins privilégie le rapport enti® fieodalités de traitement de la maladie et
I'organisation socioculturelle des populations. Pairibuer les services du guérisseur, il est
mis en avant, par les deux parties, les relatienpatenté, d’amitié et de voisinage avec une
multitude de possibilités de paiement : avant @eveir les soins, au moment du traitement,

* Sans étre en mesure de dire avec précision queiesles causes de certaines infections dont souffes
PPH, les soignants reconnaissent que certainsuls tommportements et pratiques les exposent airesta
pathologies. Elles reconnaissent que les femmies enfants PPH sont plus vulnérables que lessautre
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apres gueérison. Les frais de traitement sont loetugccessibles pour beaucoup de
personnes : cola, poulet, mouton, chévre, argeap, ¢gagne, boubou, argent.

3.2.2. Soins de santé de type moderne

Le systeme sanitaire officiel guinéen est structleénaniere pyramidale, en fonction de la
division administrative du pays, autour de deumposantes : I'une administrative et l'autre
meédicale. Au-dela de toute nomenclature, le typsailes moderne comprend : les formations
sanitaires des secteurs public, privé et commuiraytBadministration de la santé publique ;

les projets de lutte contre les maladies ; lesctiras de formation et de recherche ; les
structures de production et d'approvisionnemernmgreduits pharmaceutiques.

Les quatre régions couvertes par le projet ontrebke: quatre (4) hopitaux régionaux ; treize
(13) hopitaux préfectoraux ; un (1) hopital évaipéd de compassion, 200 centres de santé y
compris les CMC et les centres de santé améliatés, dizaines d’infirmeries et de
dispensaires. Dans les centres urbains, les fansaganitaires publiques sont appuyées par
un réseau diversifié de cabinets sanitaires etlidewes privées. Pour diverses raisons, la
majorité des PPH ne choisit de consulter ces stregtou n'y sont conduits par leurs parents
gu’'apres la médecine traditionnelle et 'autométiica

3.3. Les facteurs qui empéchent les PPH de bénééicde soins

3.3.1. Les limites économiques

Dans les familles guinéennes, le nombre de persoaneharge (enfants, vieux, malades,
handicapés) est souvent trés élevé. Ce qui logigoerorrespond a une baisse de la
productivité. De maniere spécifique, le handicapuesfacteur qui réduit la productivité d’'un
individu. L'insertion des personnes vivant avechamdicap dans les activités économiques
reste encore un probleme.

Dans un contexte de chdmage endémique, les persgiviaat avec un handicap sont les plus
exposées. lIs n'ont parfois acces qu'a des emmlasaires. On les retrouve généralement
dans l'informel et dans les métiers de I'artisgicauture, filature, arts plastiques, menuiserie,
maroquinerie, etc.), I'agriculture, le maraichaggieecommerce. Selon les résultats du rapport
d'analyse de la situation des personnes vivant awechandicap, 40 % des personnes
handicapées sont pauvres et trés pauvres et nioona possibilité de se prendre en charge
en cas de maladie (R3GPHS3, janvier 2017).

Tableau N° 2 : Niveau de vie des PPH en Guinée

Niveau de vie| Masculin Féminin Total %

Tres pauvre 15810 13868 29678 19,04
Pauvre 16756 15097 31853 20,43
Moyen 17514 16152 33666 21,60
Riche 17256 15209 32465 20,83
Trés riche 15211 13012 28223 18,11
Total 82547 73338 155885 100,00

Source : RGPHS3, Rapport final sur situation desqrames vivant avec un handicap, janvier 2017
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Selon les résultats du RGPH3, les ménages dirigékep personnes vivant un handicap sont
plus victimes de la pauvreté que les ménages dipgé des personnes non handicapées. En
considérant le milieu de résidence, il existe uortefdisparité entre le milieu urbain et le
milieu rural. Presque tous les pauvres résidenngieu rural et les riches en milieu urbain
guels que soit le statut du handicap et le sexghdfide ménage. Ce qui ne signifie cependant
pas que toutes les personnes handicapées vivamilien urbain sont riches et peuvent se
prendre en charge.

Dans le milieu rural, les personnes handicapéas/est incapables de pratiquer les rudes
travaux agricoles, vivent du soutien familial ou ldmone collective, elle-méme rendue
précaire par les aléas d’'une petite productionttoamhelle d’autosubsistance. La précarité des
conditions de vie de ces handicapés et le miragexexce sur eux l'attrait de la ville, les
poussent généralement a migrer vers les villesiouree mesure d’accueil n’est prise.

La santé d’'un adulte improductif n’est souvent pas priorité pour les ménages notamment
ruraux a cause de la barriere économique qui ¢oedtine limite majeurs a la rentrée d’'une
personne démunie dans le secteur moderne des sempersonnes handicapées ont un faible
pouvoir d’'achat. Elles sont ainsi incapables derfoer directement par eux-mémes les
services de soins (consultations, traitement, ardnoe médicale, hospitalisation). Il est
fréquent de rencontrer les personnes handicapdagesalans les lieux publics quigfusent
d’aller a I'hdpital méme quand elles en ont les Brd dira un responsable communautaire.
A propos, une personne handicapée, @i@omment s’'adresser a des gens qui ne vous
comprennent pas ? Souvent nos interlocuteurs (rméxliet non médicaux) oublient que nous
ne sommes pas comme les autres. Dans les centresime nous sommes mal vus et
incompris».

Méme si les frais de consultation et de traitemmsrhblent étre abordables, les malades
souffrant de handicap ne consultent presque padotesations sanitaires a cause de la
faiblesse de leurs moyens. Les expériences vécaagent, par exemple, que les PPH et/ou
vivant dans des ménages ayant des sources de seffenationnaires, commergants, acteurs

du secteur informels) vont plus vers une structigrsoins.

Le choix d’aller vers une structure sanitaire dépdaonc de la disponibilité financiére et de
importance des revenus de la PPH et/ou de sorag&rLes ménages, notamment ruraux,
n’ont souvent pas de liquidité financiére. Pourgydgs soins, ils font appel a une diversité de
voies : en vendant un bien (bétail, partie de tlté) ; en demandant du secours aux siens
(consanguins, alliés, émigrés), en contractantdetie aupres des voisins ou de la famille, en
acceptant un travail supplémentaire etc.

La solidaritt communautaire, les dons, les assoomtd'entraide sont aussi mises a
contribution pour la prise en charge des coltssiéss. Pour des questions économiques,
plusieurs attendent plusieurs jours ou des moistad@ prendre la décision de recourir aux
services d'un agent de santé. Pendant ce tempsalasles et leurs familles préferent recourir
a d'autres formes de soins qui, il semble, coltenihs cheres (automédication, guérisseur).

3.3.2. Accessibilité physique
Les PPH et leurs parents disent souffrir de I'ifisahce et/ou de la mauvaise qualité des

infrastructures de transport et du non-respectad@glementation en la matiere. Les pistes
menant aux communes sont en tres mauvais etateéjugs fois impraticables une bonne
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partie de I'année (saison pluvieuse). Les causéa pevocation et/ou de I'aggravation de la
situation des personnes vivant avec un handicap: dertransport mixte ; la circulation de
véhicules défectueux ; le manque de rigueur enemeatie contrble ; le nombre élevé d’engins
a deux roues pilotés par des individus n’ayant esntieucune notion du code de la route. Le
cumul de ces différents éléments rend difficilaérensport des PPH et/ou leurs accés aux
soins de santé.

Pour toutes les personnes rencontrées la dist@&paast le domicile du centre de soins
constitue, apres la pauvreté, un des facteursdimlitutilisation de la biomédecine. Dans les
milieux ou les moyens de transport sont presqugistants, la distance améne plusieurs
malades a ne pas utiliser régulierement et a telepsservices sanitaires publics. Les
personnes handicapées déclarent choisir, en camldelie et/ou d’'urgence, une structure de
soins a cause de sa proximité par rapport au diemat des colts qu’elle pratique.

L'accessibilité physique est donc déterminante tiarchoix de I'établissement.

Dans toutes les régions, les distances qui sépbreds de plusieurs villages sont souvent
importantes et les moyens de transport des mal@aads, moto) sont inappropriés pour

certains types de handicaps. Toute chose qui rédhaistiguement l'accessibilité aux

structures dans des conditions acceptables.

Les structures de référence sont généralementesit@e des dizaines de km du lieu
d’habitation de la majorité des malades. Le trarispes malades est effectué par des
transports en commun (camions, taxi-véhicules, tamt®) ou a pieds. Elles manquent
souvent de personnel requis pour soigner certaimdadies liees aux handicaps (albinos,
cécité etc.), sans compter que le transport eatGndrge du patient et de ses parents. Les
distances a parcourir et le temps mis pour atteitstructure sanitaire (la plus proche) par
les patients sont quelques fois supérieurs a tdesgsrévisions.

Les PPH ont en plus des besoins sanitaires nosfasti que les autres individus de la
communauté. De toutes les PPH, celles qui accégl@his aux soins sont ceux qui travaillent
et ont des facilités de déplacement (bossus, soundets, sourds-muets, infirmes des
membres supérieurs). Ceux qui ont des difficul&saldéplacer et/ou de travailler comme les
aveugles et les handicapés moteurs séveres restapletement dépendants des autres. Les
individus souffrant de troubles mentaux importamésrecoivent pas de traitement. Souvent
méme, on suppose gu’ils n‘'ont pas besoin de s&nsdehors de quelques privilégiés, la
grande majorité des malades mentaux vivent damatiae a la merci des intempéries.

3.3.3. Perception du corps et type de maladie

La perception que le patient a de son corps et dealadie dont il souffre peut aussi avoir une
incidence sur sa décision de fréquenter rapidemanhon une structure des soins. Les
femmes et les personnes d’'un certain age ne morteeiaines parties de leur anatomie qu’'a
des individus précis et/ou dans des cas extrémes.

Au-dela de cette perception du corps, I'age eeleslu personnel soignant sont des facteurs
qui entrent dans le choix de la structure de sdes.comportement est généralement en
corrélation avec des questions de pudeurs et larenate la maladie. Les personnes qui

souffrent, par exemple, de maladies dites honte(lssie, IST, hémorroides, gale) mettent

du temps a choisir la structure et/ou le persosoiginant a qui s’adresser.
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Le choix par le patient du soignant est quelqus fioiluencé par la cause et la nature de la
maladie. Pour les communautés, certaines malagli@gent exclusivement du domaine de la
médecine traditionnelle (entorse et fractures, igam enflure, folie, stérilité, impuissance
sexuelle, épilepsie), la médecine moderne s'avémguissante dans ces cas et dans bien
d’'autres.

Les malades et leurs familles préférent recouritfatutres formes de soins qui, il semble,
coltent moins chéres (automédication, médecinatibadelle). Pour toutes ces raisons, la
plupart des ménages ne recourent a la consultgtiersi I'état physique du malade est jugé
assez grave et/ou quand ils ont échoué dans lesgrserecours (automédication, médecine
traditionnelle).

3.3.4. Le manque d’'information et d’éducation

Les personnes handicapées, au méme titre quepiEseatants de la communauté, sont peu
ou pas informées de leurs droits. Le recours tasdifcette non-utilisation des structures
sanitaires de type moderne au début de la malegiea mettre en relation avec le manque
d'information en rapport avec la maladie et avecstans disponibles. La discussion avec les
personnes porteuses de handicap montre qu’ellesmeaissent rien du fonctionnement des
structures sanitaires et/ou des tarifs pratiquéles Enanquent d’informations quant aux
facilités dont elles peuvent bénéficier entantmgigents.

Au-dela des considérations économiques, des pesanteulturelles et du manque
d’'information, les racines de certains choix opgrasles ménages sont aussi liées au manque
d’éducation des personnes handicapées elles-méfoesles personnes dont elles dépendent.

Encadré N°1 : Les facteurs qui empéchent les PPH dienéficier de soins

Economiques
Improductivité totale

Capacités de
production moindres

Manque de ressources
matérielles et
financiéres

Précarité des
conditions de vie des
handicapés

Mendicité pour vivre

Anthropologiques
Rejet totale de la PPH,
isolement social et
relationnel

Rejet partiel de la PPH,
absence de la famille

Manque d’éducation et
d’interlocuteurs, ignorance
des possibilités de soins

Problemes de prise de
décision

Ignorance et manque
d’information quant aux
droits des PPH

Physiques
Immobilité totale en cas de
déficience motrice

Manque d’autonomie en
termes de déplacement et d
mobilité

Difficulté de communiquer
verbalement

Eloignement des structures
de soins dans certaines
communes

Moyens de transport
inadaptés




3.4. Facteurs limitant la prise en charge des PPHams les structures de santé

3.4.1. Services offerts par les structures sanitas

Les structures sanitaires visitées sont généralettpolyvalentes. Elles proposent une gamme
de services dont les standards sont définis pavi3e avec un accent particulier sur la
prévention au niveau des Centres des Postes de santé qui constituent les paiersrée
pour beaucoup de patients. Ces structures de peerigne offrent principalement des
services de soins primaires conventionnels: Coaisoit Primaire et Curative (CPC),
Consultation Prénatale (CPN), Planification Farteli@F), nutrition, distribution de produits
de santé, Projet Elargi de Vaccination (PEV), d@lsation pour I'utilisation des services...

Les malades que les Centres de Santé ne peuvagtesoét/ou dont I'état exige une
hospitalisation sont référés vers les hopitauxgmtéfaux et régionaux. Néanmoins, dans les
centres urbains, certaines PPH s’adressent direateaux hopitaux sans passer par les CS.
Partout il a été observé que les structures seastanettent un accent particulier sur la santé
des enfants et des femmes. Il n'existe pas de siidpspécial pour la prise en charge des
PPH.

3.4.2. Les principales causes des consultations

Pour toutes les structures, la situation épidérgiglee est dominée par la prépondérance de
l'infestation palustre, qui reste et demeure larpeee cause de morbidité et de mortalité dans
toutes les couches. Les infections respiratoirggies, les helminthiases, les maladies
dermatologiques, les maladies digestives et lefedmiabdominales sont tres courantes chez
les patients porteurs de handicap. Les cas d’iofestsexuellement transmises et ceux du
VIH signalés sont dues a l'intensification de lasbilisation et a l'offre du dépistage
systématique pour une bonne partie des populatienu pas éduquées. Dans les hdpitaux,
les difficultés liées a 'accouchement (éclampsgigctions, hémorragies, rupture utérine,
dystocie mécanique, complications d’avortement} s@s fréquentes, et seraient méme dans
plusieurs structures la deuxieme cause des hadsptiahs.

Les principales maladies dont se plaignent lesopeiess handicapées pauvres et peu éduquées
ont pour causes : la sous-alimentation et la matimut, le manque d’hygiéne et l'insalubrité
des milieux de vie, les intoxications alimentairkesprolifération des agents pathogenes, les
poussiéeres etc. A ces élémentd, faut ajouter les comportements a risque élev@nre le
tabagisme, la mauvaise hygiene alimentaire et tingté physique> nous confiera un
médecin. Compte tenu de leurs milieux de vie eledes limites en termes de mobilité, les
personnes handicapées sont trés vulnérables es@g@ux affections secondaires comme
« I'atrophie et 'amincissement de certains orgaries crodtes noires au niveau de certaines
parties du corps, les infections des voies urirsire

Les personnes porteuses d’'un ou de plusieurs hfepslant souvent plus de besoins de santé
gue les personnes qui ne portent pas de handicamehMuand elles vivent la méme situation
socioéconomique gue les personnes qui ne porterdgpaandicap, elles n'ont pas les mémes
possibilités d’accés aux services de soins de saouéants. Les femmes handicapées ont
moins acces aux soins que les hommes. Elles et tlmscendances sont souvent exclues des
programmes de promotion de la santé et/ou destastide prévention.

® Offre & la population se trouvant dans un rayob d#gométres un paquet minimum de soins de sanindéajre
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3.4.3. Infrastructures sanitaires et équipements sdaptés

En matiére de construction d’entretien et d’éguipet des structures, les efforts sont
principalement l'ceuvre de [I'Etat, d’institutions tamationales, des communautés,
d’organisations confessionnelles caritatives, ddorgations non gouvernementales et de
personnes de bonne volonté. Le financement dest@tes sanitaires repose donc sur trois
sources . le budget de [I'Etat (salaires, primeshventions; frais de fonctionnement,
approvisionnement en équipements et médicamesg)reksources générées par les structures
elles-mémes (consultations, hospitalisation, vetgs médicaments); les divers appuis des
PTF, des confessions religieuses, des ressorssant

Le fonctionnement du systeme de santé guinéen isetédase par la coexistence et la
complémentarité d’activités curatives, préventivdgducation et de promotion a la santé.
Dans l'exercice de leur métier, les agents se péaig surtout de l'insuffisance ou de la
vétusté du matériel médical et des équipement&ffieh les structures de prise en charge des
malades souffrent de nombreuses carences dont airttes : des équipes d’accueil peu ou
mal préparées a la prise en charge des PPH ; upeégent insuffisant ; une faible capacité
de gestion et de mobilisation des ressources.

La plupart des soignants n’ont pas recu de formasippropriée pour la prise en charge
adéquate des PPH. Les hépitaux (structures deengf@y ne disposent ni de moyens, ni
d’équipements de rééducation et/ou de réinsertiena structures publiques de soins (PS,
CS, hopital) n'ont pas de volet spécifigue de parsecharge dédié aux PPH. En dehors des
kits de césarienne et d’accouchement et du traiterde la tuberculose qui profitent a
certaines PPH, tous les autres services (consulggtmédicaments, chirurgie) sont payés par
les rares PPH qui choisissent de recourir aux cesvide santé. Si les soins offerts sont
accessibles, continus et intégrés, il y a cepenfitgioé de reconnaitre qu’il manque pour le
moment certaines valeurs fondamentales commeitasité envers les indigents.

3.4.4. Qualité des soins et les formes de prise@rarge
= Qualité des soins

Dans la perception communautaire, un service dessoffert est dit de qualité lorsqu’il
répond “vite” et “bien” a la demande du patient’est-a-dire ‘guérir dés qu’on a pris le
médicament Ce qui est recherché en allant a I'hopital, st’ele “guérir vite”. Certaines
personnes interrogées citent la capacité du peesmuoignant a écouter avec respect, a
comprendre les malades et prescrire le traitemdéguat. La qualité des soins est aussi
appréciée par les malades en fonction du type ddupr pharmaceutique proposé par le
personnel soignant. Certaines personnes, pour alesidérations qui leurs sont propres,
préférent les sérums, d’autres les injections, ttesu des sirops, d'autres encore les
comprimés. Ces préférences et les choix qui satst $ant généralement la conséquence de
conditionnement et/ou d'imitations formalisés dales familles a [lintérieur de la
communauté d’origine ou d’accueil.

Selon les personnels soignants et leurs hiérarcleestructures sanitaires recoivent tous les
malades, sans exclusion. lls disent ne pratiqueursal forme de discrimination. Toute

personne qui sollicité les services d’'une structpublique de santé bénéficie du méme
traitement sauf en cas d’'urgence. Cette faconiderigest pas de nature a faciliter I'accés aux
soins par les personnes handicapées. Certaine®npess handicapées disent ne pas
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comprendre une telle attitude des soignants etastauient étre traitées différemment. Elles
accusent en outre I'accueil qui leur ait souvesereé.

Certains soignants reconnaissent ne pas étre pgeparecevoir les personnes porteuses de
certains handicaps. A propos, un médecin ditgne personne qui se traine & méme le sol
dans les eaux et la poussiére arrivera sale a litedp En pareil cas, que faut-il faire ?
Commencer par le nettoyer ? Par qui ? Je pensd €aLit pour certaines personnes, une
prise en charge spéciale Un autre affirme tes personnes porteuses de handicap sont
susceptibles et difficiles a gérer. Elles ont ddasmajorité des cas des difficultés a
communiquer avec les soignants et méme avec legmsrgpagnants qui sont généralement

leurs enfants ou leurs épouses

Les personnels soignants disent aussi étre cogfoatI’'empressement dont font montre
certains patients handicapés dans les structurgsisas. Il semble que plusieurs parmi eux
ne consultent qu’'une fois pour une maladie, ilsawennent que rarement pour un suivi ou le
contrdle.

Dans les hopitaux, il existe quelques tentativeprise en charge des PPH malades. Certains
sont pris en charge au titre du fonds d’indigertceae le Systéme de Protection des Enfants
de Guinée (SYPEG). Dans les centres de santé, mteleso mutuelles de santé (ou elles
existent) qui sont utilisées par certains handisggr accéder plus facilement aux soins de
santé. Certains handicapés reconnaissent avoirfitiénée maniere sporadique de
'accompagnement soit des ONG et des associatgwis,des autorités sous préfectorales,
préfectorales et régionales et/ou des directionkadgon sociale. Les femmes en grossesses
sont prises en charge. Les relations interperst@msbnt aussi utilisées par les PPH pour se
faire soigner.

Encadré N°2 : Obstacles et opportunités de soins

Obstacles en rapport avec les offres de soir Opportunités

Non préparation du personnel soignant dan< . Fonds d’indigence et le systeme de
prise en charge des personnes handicapées  Protection des Enfants de Guinée
(transport, hospitalisation)

Probléemes de communication rencontrés pa  Accompagnement par les ONG et les

les personnels de santé avec les PPH associations

Problémes d’accueil des PPH dans les Plaidoyers auprés du Ministere de la
structures sanitaires ; infrastructures inadap:  ssanté et du ministere de I'habitat pour
a la situation des PPH gue les ingénieurs chargés de la

conception des infrastructures prennel
en compte les problemes liés a l'acces
des PPH aux services de santé.

Manque de structure et de fonds Les relations interpersonnelles

spécifiguement dédiés aux PPH communautaires

Inaccessibilité aux cabinets privés Initiatives individuelles des personnels
soignants




3.5. Les mécanismes d’appui aux PPH existant

3.5.1. La communauté et les familles

L’environnement de la PPH détermine I'image quédecderniere se fait d’elle-méme et des
rapports qu’elle entretient avec son milieu. Lasifies et/ou les ménages sont les premiéres
concernées par la maladie d'un des leurs. En fomatie leurs milieux de vie, de leurs
revenus, du sexe et de I'age du malade, ellesrcosett des itinéraires thérapeutiques. Cette
construction aboutit a des choix stratégiques genmpent en compte I'adéquation entre la
gravité de la maladie, les pesanteurs culturellasgence et I'importance des difféerents
besoins de la famille. Elle détermine en méme telapgpence de consulter tel ou tel mode de
soins.

En effet, les sociétés continuent a offrir aux heaylés des cadres de vie et de sécurité qui
sont sensés les épargner de l'errance quotidi€@megue famille s’occupe en fonction de ses
moyens d’'une facon ou d’'une autre de ses handic&mésn les témoignages, de toutes les
personnes vivant avec handicap, ce sont les maladsgaux qui seraient difficiles a
accompagner en cas de maladie.

L’acceptation ou le rejet d’'un handicapé par sohemisocial dépend non seulement du type
de handicap mais de I'age et du sexe de la PPHIeQuee soit la région de résidence, les
conditions de vie des personnes handicapées sojuute inférieures a celles des autres
habitants. Elles sont plus pauvres, peu ou pasutistolarisées.

L’'accessibilité aux soins par les PPH est trés souwdéterminée par les caractéristiques
socioculturelles et économiques des meénages etésu personnes devant décider de
I'utilisation ou non des soins. Lorsque la taille énage est grande et que le revenu n'est pas
suffisant, en cas de maladie, la personne qui emesponsable opére un choix entre faire
soigner tout de suite, ou bien parer au plus pressgne : subvenir aux besoins alimentaires.

Ces choix sont faits en fonction de ['age, du sexetype de pathologie et de l'utilité du
malade.

Les familles reconnaissent étre responsables des EBpendant de nombreuses familles
rejettent leurs enfants touchés par la maladieroaagident car ils ne peuvent pas travailler
aux champs, dans les ateliers ou sur les chantiersont improductifs et constituent une
charge pour la famille. Certaines familles pauvmesttent les personnes handicapées a
contribution en les envoyant mendié sur les plaoekliques. Cette situation a pour
conséquence de rendre leurs conditions de vieregtrient précaires. Abandonnés par leurs
familles et/ou ayant choisi de partir, les persenem situation de handicap se retrouvent donc
dans les gares routiéres, les marcheés, les statieasence, a la sortie des mosquées et des
services publics, au bord de la route pour mendier.

Au-dela des considérations économiques et des fgesarculturelles, les racines de certains
choix sont a rechercher dans le manque d’éducdgda majorité des individus. Ce manque
d’éducation limite l'utilisation des services prgiits et des soins curatifs et méme la
recherche des solutions adéquates.
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3.5.2. Les Organisations de la Société Civile

En dépit des instruments et engagements dont InéBlest signataire, les personnes vivant
avec un ou des handicaps sont confrontées a deraormbbstacles en termes d’accés aux
services notamment aux soins de santé. Elles reeodrd’énormes difficultés pour leur
intégration sociale, économique et culturelle ettsexposées a des formes multiples de
discrimination.

Pour aider le gouvernement dans la mise en ceuvsea gmlitique en faveur des personnes
handicapées, plusieurs OSC (associations, GNMvestissent dans les domaines de la
protection, de I'encadrement, de la réinsertiomleet’amélioration du statut des personnes
handicapées. D’autres comme la Fédération Guinépane la Promotion des Associations
des Personnes Handicapées (FEGUIPAH) et le Résemnédh des Organisations de
Personnes Handicapées pour la Promotion de la @Gbamenternationale sur les Droits des
Personnes Handicapées (ROPACIDPH) s’investisseat [@opromotion de la convention
internationale sur les droits humains fondamentias<personnes handicapées, la défense des
droits humains fondamentaux en favorisant leurigpédtion a tous les domaines de la vie
civile, politique, économique, sociale et cultueell

Globalement, les OSC visent : le développementelirniture de services adaptés aux

personnes handicapées dans les domaines des sesviwiaux de base (éducation, santé,

habitat, transport etc.) ; la promotion et le déppkement de programmes spécifiques en

faveur des femmes et des enfants handicapéseneéie des personnes handicapées par leur
insertion socioprofessionnelle.

En dehors de leur participation a certaines cérémsogt a la mise en ceuvre d’actions tres
sporadiques, la grande majorité de ces OSC marrge#etnent de moyens pour la mise en
ceuvre d’actions efficientes et durable en favewr IBH. Selon les témoignages, malgré les
difficultés que ces associations traversent, gquesqésultats atteints dans les domaines de
information et de la sensibilisation, de la scwdation et de la formation, de I'emploi et de la
promotion des droits des personnes handicapéesasomttre a leur actif. Au nombre des
interventions réussies des ONG, on peut citer fgreeKonkouré mis en place par Guinée
Solidarité Provence (GSP).

= Le Centre Konkouré : un exemple de réussite

Le Centre Konkouré de Guinée Solidarité Proventems association francaise de solidarité
internationale apolitique et non confessionnelmdée en 2000. Les activités qu’il met en

ceuvre sont un ensemble d’engagements qui s’instridens la durée en faveur des jeunes
guinéens en situation de handicap. Ce Centre edteunou les jeunes qui le souhaitent

peuvent venir apprendre un métier aupres d’une péquirofessionnelle habituée aux

spécificités liées au handicap. La durée du cyeléodmation technique est de deux ans. Elle
est sanctionnée par un diplédme de qualificatiofigzionnelle

Le CK fonctionne depuis 10 ans avec pour objedifégal de participer a 'amélioration des
conditions de vie des jeunes handicapés physicaes ld région de Mamou. Spécifiquement,
le centre permet aux personnes vivant avec desidagrsd permanents : d’accéder a une
formation techniqgue de qualité (mécanique, coutlmgette) ; d’accéder au travail et a

® On compte a ce jour plus de cinquantaine (50)rtispgur I’'ensemble du territoire national.
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l'intégration sociale (activités sportives. théajmurnal du centre, sensibilisations, recherche
documentaire, sport, visites culturelles, jeux panpiques); détre autonome
(alphabétisation) ; d’améliorer les conditions &ares liées au handicap des éléves du centre.
Le centre bénéficie aussi des appuis de 'AFD,A€EDOPED et de DYNAM.

Pendant leur séjour au centre, les éleves sordpoates tous les matins par un bus. Au centre,
ils recoivent gratuitement des rations alimenta&réa cantine. Une fois dans la vie active, le
centre procéde a un suivi social et a un accompagniepost formation des PPH. Au plan
sanitaire, le centre a mis en place un procesdimaF d’accompagnement et de prise en
charge totale des PPH. Les différentes activite€entre Konkouré visent a faire des PPH
des acteurs a part entiere de la vie économiqaecitle de leurs familles et de leur pays. A
travers ces actions, le centre participe a la béissition des familles et de la population
locale sur les capacités des personnes handic@péesprendre en charge. Pour tous les
acteurs rencontrés, le CK est un exemple de réussie expérience enrichissante qui doit
étre étendue dans les autres zones (Kindia, Fasriabé).

3.5.3. Les mécanismes institutionnels d’appui auXxPH

En Guinée, la protection et la promotion sociales garanties par la Loi Fondamentale en
ses articles 8, 16, 17,18, et 20. La politiqueamatie d’aide, d’action sociale repose sur la
|égislation nationale et sur le Programme natiafialde, d’action sociale et humanitaire.
Dans le domaine spécifiqgue de la santé, des pragesnte prévention et de lutte contre les
maladies handicapantes ont été mis en place aagpui de PTF (OMS, UNICEF, FNUAP,
la fondation Raoul FOLLEREAU). Il s’agit :

- Le Programme de réadaptation & base communawgairtaveur des personnes
handicapées en 1997 ;

- Le PEV/SSP/ME, selon les données fournies parr@cgenational de I'information
statistigue du Ministere de la Santé, 406 centessahté et 05 centres de santé
améliorés sont fonctionnels dans le pays (RGPHR014

- Le programme national de lutte contre 'onchocseca été mis en place en 1986 en
collaboration avec I'OMS et divers PTF. La sunamilte et le controle de
'onchocercose sont menés grace a des activitésltaimées de traitement de masse
gratuit a l'ivermectine et d’épandage aérien deit@tes. Grace a ce programme, il a
éteé enregistré une chute de 70% de I'endémicitdeehombreux villages autrefois
désertés sont en voie de peuplement ;

- Le programme de lutte contre la lépre : les a&@svibnt été restructurées en 1987.
Elles sont soutenues par 'OMS et par trois ONGsangeres : Fondation Raoul
Follereau, Ordre de Malte, Mission Philafricaine @pportent un important appui
financier et technique ;

- Le programme de lutte contre la trypanosomiasereplace depuis 1972 a Dubréka ;

- Le programme de lutte contre la carence en iodéC(YBnancé par 'UNICEF ;

- la mise en place de structures et institutionsiapgées dans I'éducation/rééducation
et de la formation professionnelle des PPH comniécole des sourds-muets
(Boulbinet) ; le centre national d’orthopédie (CN&Xué au CHU/ Donka ; la cité de
solidarité (Hamdallaye) ; linstitut des jeunes agkes a Kankan; ['école des
aveugles (Sogué) de Ratoma.

- projets initiés a l'intention des personnes harmhies pour la réinsertion sociale des
lépreux.
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- Le service psychiatrique de Donka qui prend enghdes personnes souffrant de
handicaps mentaux avec des traitements au long ¢our

- L'ONG FMG (Fraternité Médicale Guinée) qui est wssociation a but non lucratif
qui s’inscrit dans la prise en charge des maladiiestales a leur siege a Hamdallaye
(Conakry) et dans certains centres de santé du pays

Dans le but d’atteindre ses objectifs, le départérea charge des PPH collabore d’'une part
avec les PTF et d’autre part avec la FEGUIPAH eR@PACIDPH. Cette collaboration a
permis de réaliser quelques activités en faveurRied dont: I'appui scolaire aux éléves
handicapés et/ou ayant des parents handicapggpul’autritionnel a la Cité de Solidarité ; la
fourniture d’aides techniques de marche aux peesrimandicapées, la prise en charge
sanitaire de certains handicapés ; la dotationédetes spéciales en matériels didactiques
spécifiques, I'appui aux centres d’apprentissagenmddiers pour personnes handicapées.
Malgré toutes ces dispositions, une proportion ingme des PPH est exclue du systeme
sanitaire.

En termes de perspectives, le MS a élaboré un Réional de Développement Sanitaire
(PNDS) pour la période 2015- 2024. Pour réaliseiprojet en faveur des populations des
régions de Labé et Faranah considérées parmidesppluvres du pays, il a obtenu un don N°
D 069-GB et crédit N° 5657-GN aupres de [I'’Assooiati Internationale pour le
Développement (IDA), Groupe Banque Mondiale. L'astis’intitule Projet d’Amélioration
des Services de Santé Primaires (PASSP) pour uge de 5 ans. Dans le cadre de la mise en
ceuvre de la sous-composante zZ.Renforcer l'accés financier aux services de santé
essentiels pour les populations indigentede projet a envisagé d’identifier les ménages
indigents (y compris les PPH indigentes) et de &dfrir une prise en charge sanitaire gratuite
dans les formations sanitaires de la région dengaraC’est la préfecture de Dabola qui a été
identifié pour conduire la phase pilote. LONG AP[Gui a son siege a Faranah) a été
sélectionnée pour conduire le processus de ciltagenunautaire des indigents dans cette
préfecture. Elle est dans la phase de consoliddésirésultats obtenus.

L’administration sanitaire a certes des initiativks mettre en marche des politiques et des
stratégies sanitaires conformément aux conventioternationales et aux orientations
politiques. Cependant, elle est trés limitée dasspbssibilités de leur mise en application, la
coordination et le suivi de ces politiques. Cetteasion a pour conséquences majeures : la
faiblesse de la prise en compte des réalités sscigiconomiques et culturelles des PPH;
'absence de structures adéquates de suivi et ld@van des structures sanitaires et des
politiques en faveur des PPH ; les contraintes étaigs et la faiblesse des enveloppes
affectées aux structures sanitaires pour la pmseharge des indigents ; la méconnaissance
par les PPH des facilités qui peuvent leur étr@m@ées dans les structures sanitaires, le tout
aggraveé par linsuffisance d’'une politique de fotima continue spécialisée des agents de
sante.

2

-



Encadré N° 3 : Les mécanismes d’appui

Structu Objectifs Activités Observations
res

‘O Offrir des cadres de | Logement, Les familles reconnaissent étre

P vie et de sécurité aux | Education responsables des PPH. Cependant de

s2 PPH Nourriture, Soins | nombreuses familles rejettent leurs enfarjts

g % touchés par la maladie ou un accident car

s ils ne peuvent pas travailler dans les

Oo champs ou sur les chantiers
Améliorer les Education, santé,| Malgré les difficultés gu’elles traversent,
conditions d’existence| habitat, transport | quelques résultats ont été atteints dans les
des PPH et/ou pour | insertion domaines de l'information et de la

O réduire les formes de | socioprofessionne sensibilisation, de la scolarisation et de la

n discrimination que lle. formation, de I'emploi et de la promotion

O connaissent PPH des droits des personnes handicapées.
Protéger et faire la Elaboration, mise| Le département en charge des PPH

5 o promotion des en ceuvre et suivi| collabore avec les PTF et les OSC dans la

= g personnes handicapéesles politiques et | conception, I'exécution et le suivi-

9 8 g d’activités de évaluation de projets et programmes en

28 C protection et de | faveur des PPH.

b ) 8 promotion des

=a g PPH ;

4. ATTENTES ET PRIORITES DES PPH EN MATIERE DE SANTE

Les attentes et priorités recensées en matierardé des PPH viennent toutes des personnes
enquétées. Ce sont:
= |a création d'une section de soins au sein destddpipréfectoraux et régionaux
dédiée aux personnes vivant avec handicap ;
= |a consultation, 'hospitalisation gratuite des PPH
» larecherche des PPH malades par les ACS au serodenunautés ;
= L’approvisionnement des structures sanitaires edicagnents, en équipements et en
matériels ;
= |a formation des agents communautaires de la stame 'accompagnement des PPH
malades vers les structures de santg;
= |a formation des personnels soignants aux techaiqaecommunication et d’accueil ;
» |a formation des personnels soignants et des AG®mseils/références des malades ;
= |a prise en compte dans le projet de la santé tepladuction des PPH;
= ['amélioration des moyens de transport des malades
= [linformation, 'éducation et la communication das mesures d’hygiéne ;
= linformation des leaders communautaires sur legslfondamentaux des PPH.

5. RECOMMANDATIONS ET PROPOSITION D’ACTIONS

5.1. Recommandations

Quelle que soit la région de résidence, les cantitide vie des personnes handicapées sont
toujours inférieures a celles des autres habitéilss sont plus pauvres, peu ou pas du tout

eduquées. Plusieurs facteurs interagissent enipgahent d’accéder a des soins de santé de
gualité. Selon les milieux socioculturels et le§jpgés, les personnes handicapées constituent

»




une catégorie marginalisée par la société et pas lgropres familles. Au méme moment leurs
besoins de soins de santé sont insatisfaits pgarsdis raisons.

La réalisation de cette étude constitue en soiavamcée significative dans la connaissance
des facteurs qui empéchent les PPH d’accéder dnx de santé selon leurs besoins. Pour
une amélioration de I'acces des personnes portelisedandicap aux soins de santé, il faut

en premier chercher a vaincre les nombreux faceirg@sistance. Ce qui suppose des efforts
soutenus de prise en charge financiere et de dégotisn des préjugeés.

En partant des constats de terrain et des reconatiangl formulées par les acteurs
directement impliqués dans la gestion des persomivest avec handicap, I'équipe des
consultants suggere au projet :

= Un choix stratégique adaptée

Pour la mise en place d'une quelconque action, rigep doit définir une stratégie de
mobilisation des acteurs en faveur des PPH. Cété¢égie devra d’'une part, chercher a
établir un équilibre entre les exigences de la Bidecine des besoins réels des personnes
vivant avec des handicaps et d'autre part, repsserdes dimensions anthropologiques
simples :les personnes handicapées, au-dela de leur handiogporel, souffrent aussi de
handicaps socioéconomiques et culturels. Elles déntunies et marginalisées, sans espoir,
peu ou pas du tout éduquées

Pour installer une coopération efficace en favees &PH, il faut mettre en place une
approche multiacteurs qui devra s’inscrire dans logegjue de double mouvement : amener
les PPH vers les structures de soins, mais égatdemprofessionnels de santé et les ACS
vers les PPH. Ce qui appelle au renforcement d#ytamique de soins en intégrant par
exemple les besoins des PPH dans le paquet minthesractivités des ASC

La prise en charge des PPH doit donc étre commiseme une entreprise conjointe
(spécialistes sectoriels, €lus, professionnelsadeahté, administrateurs). Dans ce processus,
les engagements et les réles de chaque acteurndedtre clairement définis et connus de
tous. Compte tenu des spécifiés des PPH, la sagassmmande a ce qu’il soit fait appel a
plusieurs approches dont entre autres :

- la prise en compte des dimensions éducatives, pliges et curatives en corrélation
avec les facteurs sociaux, économiques, environni@me et culturels des PPH ;

- I'implication de tous les acteurs concerhggice a une définition précise des roles et
responsabilités de chacun dans un souci de comptéante ;

- la compréhension et I'agissement sur les déternsnatnles causes des problemes de
santé des PPH ;

- la création d’espaces de partage fonctionnels gunettent une implication réelle de
tous les acteurs aux difféerentes étapes de I'acagngment d'une PPH vers les
centres de soins : diagnostic, prise d'initiatieegle décision, financement, évaluation.

" Spécialistes sectoriels, élus, professionnels.damté, administrateurs




Mise en place de mécanismes d’information, d’éducain pour un changement de
comportement

Pour atteindre cet objectif conforme aux engagemeémternationaux de la Guinée, les
consultants proposent de mettre en ceuvre des msaesid’information, d’éducation et de
communication réguliers raccordés les uns aux siatneour de :

I'organisation de plaidoyers auprées du Ministerdadganté et du ministere de I'habitat
pour que les ingénieurs chargés de la conceptienimfeastructures prennent en
compte les problemes liés a I'acces des PPH awicesrde santé ;

la conception de messages éducatifs et d’informatiiiférenciés en fonction des
acteurs pour un changement de comportement;

la promotion de la santé par des causeries édesatit des conseils individuels et
collectifs (hygiéne, planification familiale, préw#n, surveillance épidémiologique);
la diffusion des messages a travers les canauomenanication (radios, télévisions,
dépliants, affiches etc.

la stimulation de la demande des services de gsatdes PPH et/ou les voies et
moyens pour accéder aux soins de santé ;

la prévention par la distribution des produits daté, le dépistage des PPH malades
par les ACS au sein des communautés, la mobilisaticiale ;

I'accompagnement des PPH malades vers les straaiegrsanté pour les traitements
curatifs ;

la création d’'une section de soins, au sein destdwbp préfectoraux et régionaux
dédiée aux personnes vivant avec handicap, assaianécanismes de contréle de
leur application ;

I'organisation des réunions mensuelles avec desiexc{agents de sante, associations)
pour offrir des moyens les plus efficaces pourdécaux soins des PPH

l'intégration des besoins des PPH dans les adiv& routine des AC (hygiéne, de
prévention, etc.)

Mise en place de programmes de renforcement des Gaités des PPH, des
personnels soignants et des ACS

Pour améliorer la qualité des soins et/ou satssfées engagements internationaux de la
Guinée, il est urgent :

de renforcer les capacités des personnels soigeant®mmunication et accueil des
PPH des centres de santé et hdpitaux

de former les personnels soignants des centreandé, €’h6pitaux en prise en charge
spécifiqgue des PPH

de renforcer les structures déconcentrées et stasctde santé en accueil,
communication et psychologie

d’'informer les PPH quant a leurs droits fondamex&tudevoirs, et de leur donner les
moyens de maximiser leur santé ;

de mettre en place dés maintenant un programme\agappement des capacités : (i)
des personnels soignants en communication et &ccu@) des Agents
Communautaires de Santé (ACS) en matiere d’acconepagnt des PPH.
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Facteurs d’exclusion des personnes PPH a I'accasesoins de santé dans les régions de Kindia, Mamd_abé et de Faranah

Les différentes formations devront se dérouler escade sous forme de formations
gualifiantes. Leur exécution pourrait étre confiéedes médecins et/ou a des institutions
spécialisées.

= Rendre les colts abordables

Compte tenu de I'absence d’assurance-maladie, ieowire les codts de soins abordables, le
projet pourrait :

- ceuvrer a ce que les personnes vivant avec hanaliitegzent aux mutuelles de santé
(ou elles existent) ;

- étudier, avec les responsables des services dé @RS, DPS, DH), les possibilités
de réduire ou d’éliminer les paiements directs pesihandicapés ;

- Faire des plaidoyers auprés des pouvoirs publmg pa création d'un fonds
d’indigence en faveur des PPH dans les centrearté autrement dit, décentraliser ce
fonds dans les centres de santé car cela existeldag les hopitaux

5.2. Proposition d’actions

L’amélioration de la santé d’'une population augsndnie que les PPH n’a pas de prix, mais
il a un codt. Si les résultats et les effets déiwigEs du projet sont mesurables, les impacts des
activités qui seront entreprises en faveur des B&t & attendre dans le moyen et le long
terme.

Objectifs Sous objectifs Activités Responsab
les
Prise en compte par les ingénieurs chargésMASPFE

1. Organiser des ations d’'lEC en faveur desPPH

1.10Organiser des la conception des infrastructures des problémes
plaidoyers auprés du | liés a I'acces des PPH aux services de sant
Ministere de la santé et Conception de messages éducatifs | MASPFE
du Ministére de d’'information différenciés en fonction des
I'habitat acteurs pour un changement de comportement
envers les PPH;
Information des acteurs sur les droits et devpirs
des PPH
1.20rganiser des ateliers | Création d’espaces de partage multiactewrgojet et
régionaux multiacteuts| chargés de I'accompagnement d’une PPH Vena\SPFE
et des émissions les centres de soins
radiophoniques Définition des rbles et responsabilités des
acteurs et/ou les moyens les plus adéquats|pour
la prise en charge sanitaire des PPH
Organisation des causeries éducatives et| des
1.3Accompagner les ACgconseils individuels et collectifs (hygiéne,
dans la stimulation de laplanification familiale, prévention, surveillance
demande des servicegpidémiologique)
de santé chez les PPH| Dépistage des PPH malades au sein %jet
communautés pour les accompagner vers les

DY

8 Les responsables du Ministére de I'Action Sociale,la Promotion Féminine et de I'Enfance au niveau
régional et préfectoral ; les représentants du M8RIS et DPS) ; les représentants des associadioPPH des

guatre régions ; les responsables du projet.
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structures de santé pour les traitements curatif€S A

Accompagnement des personnes vivant avec
handicap vers les mutuelles de santé (ou ¢lles

existent)
Mettre a contribution les rela
communautaires pendant les campagnes

sStructures
Shmitaires

la mise en ceuvre de
meécanismes
d’information et
d’éducation des PPH

Réalisation es formations

vaccination ou distribution des médicaments
en faveur des PPH
Intégration des besoins des PPH dans| BSuctures
activites de routine des AC (hygiéne, |dganitaires
. prévention, etc.) ACS
" O 2.1Formerlespersonnels
L < des structurede soins o .
o n communicatioet Contractualisation des formations avec les
3w € coh | unicatio institutions ou ONG spécialisées d’'une part €n
§ S psychologieet dans 1a| communication et d'autre part dans la prise en
£ o prise en charge des | ¢harge sanitaire ; Réalisation des formationg MS:
Q5 PPH dans les CS et les
€ o hopitaux Projet
S -
» E 2.2Former les Agents Institutions
29 Communautaires de de
g o Santé (ACS) et des formation
o> membres des comités | Contractualisation des formations avec les
5 g de gestion des CS dangsinstitutions ou ONG spécialisées en la matiere,
x o
s
o ©

durable,

ere

s des PPH de manié

acces

3. Améliorer I

3.1Créer une section de

Choix d'un point focal pour les PPH au nive
de chaque structure de soin

aDRS, DPS,
CCS, PPH

soins au sein des
hépitaux préfectoraux

Définition avec les DRS et les DPE d
missions et du fonctionnement de cette sect

es
ODRS
DPS

et régionaux dédiée
totalement ou en partie
aux personnes vivant

Aménagement d'une route d’acces,
exemple a travers de la construction de ram
pour les PPH au niveau des structures de sq

DM S
pes,
ins

avec handicap

Mettre a la disposition de chaque structure
fauteuil roulant adaptable au déplacement
PPH

71 S)
des

3.2.Distribuer des produits

de santé aux PPH pou
la prévention de
certaines maladies

Mise a disposition des ACS de prody
r conformément a la stratégie d’intervention
MS

itsS
daCS

médicaments”

Mettre en place un “fonds médicaments” dg

3.3.Créer “fonds |
aux PPH

es hobpitaux régionaux et préfectoraux des

\ridrojet
RS, DPS

destiné aux PPH

Redéfinir les mécanismes de gestion des fq
d’'indigence dans les hdpitaux

s
PTF
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6. ANNEXES

6.1. Documents consultés

= APIC, Rapport provisoire du processus de ciblage menages potentiellement
pauvres extrémes ou indigents dans la préfectuizatiela

= Convention sur les droits des personnes handisapée

= Kaddar Miloud, Stierle Friedeger, Schmidt-Ehry Bsydchicaya Anastase. L'acces

des indigents aux soins de santé en Afrique subsahe. In: Tiers-Monde, tome 41,

n°164, 2000. Disparités régionales et globalisationganisations paysannes et

marches, ... pp. 903-925;

NU, I'égalisation des chances des personnes hagwksal994

Rapport final sur la situation des personnes vigaet un handicap, janvier 2017

RGPH 3, 2014

ROPACIDPH, UDEC, OSIWA, Guide sur les droits desspanes handicapées en

République de Guinée, 2eme édition mars 2013

Site web de 'ONG Guinée Solidarité Provence (GSP)

= Souleymane KOUNTA, 2012, Accés aux soins des éntaandicapés dans la ville de
Mbour (Sénégal), Mémoire de Master 1 de I'Univérsitheikh Anta Diop de Dakar
(UCAD)

= Synthése du Rapport Sur I'accés aux soins etSafae des Personnes handicapées,
Avril 2013
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6.2.TDR de I'étude

mn
@ HEALTH Focus (g3

ETUDE DES FACTEURS D'EXCLUSION DES PERSONNES PORTRJSES DE
HANDICAP A L’ACCES AUX SOINS DE SANTE
Termes de référence

Contexte:

Selon 'OMS, le handicap se définit « comme tourtgthtion d’activité ou une restriction de

la participation a la vie en société, subie par personne dans son environnement et ce, pour
guelque raison que ce soit ». Cette limitation estriction est la conséquence de défaillances
physique, mentale ou sociale dont le degré d’ateinfluence aussi directement le niveau
d’'incapacité de la personne.

D’aprés les statistiques fournies par le systense Nigions Unies, 600 a 650 millions de
personnes a travers le monde sont porteuses dedpmdineurs ou majeurs (PNUD) ; ce qui
représente pres de 10% de la population mondidB84 de ces personnes environ, vivent
dans les pays en voie de développement et ceepifnrrait augmenter avec le vieillissement
de la population porteuse de handicap et toucheka pauvreté et I'exclusion dans cette zone
(PNUD). L’analyse du BIT (Bureau international du Traval)’UNFPA montre des constats
alarmants : 70 a 80% des adultes porteurs d’'unit@mdont sans emploi et croupissent dans
la pauvreté absolue ; alors que seulement 2% destdées personnes porteuses d’'un handicap
ont acces aux soins dans les services de sant@sie db les services d’adaptation. Les
suggestions des experts en la matiere estimenb@iedes handicaps liés a la pauvreté sont
évitables dans les pays en voie de développement.

La convention des Nations Unies sur les droitagirbtection des personnes porteuses d’un
handicap a défini 8 principes généraux sur la hiesguels les pays doivent s’aligner pour
prendre en compte les préoccupations de ces p@&sopour leur insertion sociale,
economique et professionnelle dans leur environnerries’agit :

Du respect de la dignité humaine

La promotion de 'autonomie de soi et de la libelgéchoix

La promotion de la non-discrimination

L'offre de la participation et de lintégration jphe et effective des personnes

concernées

L’'ouverture des structures publiques et privééacés aux services sociaux de base

Le respect de la différence

7. La culture de I'égalité des chances entre couchdsérables (hommes, femmes,
orphelins, pauvres etc...)

8. La prise en compte permanente du développemergrdarit porteur d’un handicap.

PwbPE

o o

La Guinée a ratifiee cette convention et le Ministéle I'action sociale s’est engagée a
appuyer les personnes porteuses de handicap @alaption du projet de loi portant sur la
protection et la promotion des droits des personmasdicapées en Guinée. Il existe

@




actuellement une fédération et un réseau mis ece @i travaillent étroitement avec le
ministere de I'action sociale et les partenairesi@weloppement pour porter le plaidoyer au
plus haut niveau afin que les revendications ebihesde ces personnes vulnérables soient
entendus et satisfaits. La FEGUIPAH (Fédérationn€emne des personnes présentant un
handicap) compte 7 antennes régionales et partiigedifférentes concertations au sein du
ROPACIDPH (Réseau Guinéen des Organisations deorters Handicapées pour la
promotion de la Convention Internationale sur lesif® des personnes Handicapées).

Malgré ces dispositions réglementaires et I'imglmade la FEGUIPAH et du ROPACIDPH
lors de la célébration des journées internationddésspersonnes handicapées (3 décembre de
chaque année), ou quelques actions ponctuellesrisas en ceuvre, les besoins non satisfaits
en général sont énormes et 'acces aux servia@awsode base en particulier tombent dans
'oubliette. Le manque d’un mécanisme de protectoniale efficace et d’'un appui familial
solidaire, obligent les personnes porteuses d'umdicap a pratiquer la mendicité ou se
complaire a la résignation.

Les facteurs qui compliquent la vie des personmegepses d’handicap sont multiples et ne
dépendent pas seulement des caractéristiques ddgdyas spécifiques. Ils sont largement
déterminés par des conceptions culturelles et lescauprés des personnes qui ne sont pas
porteuses d’'un handicap dans les sociétés, degmomts qui souvent se refletent aussi dans
'aplomb des personnes porteuses d’'un handicapseefmpéchent de s’engager pour leurs
droits. Dans une situation multiculturelle commdlecede la Guinée, des spécificités
régionales doivent étre prises en compte pour cenajpe la situation.

Le domaine des personnes porteuses d’'un handitap ssjet transversal dans le projet de la
santé de la reproduction et de la famille, réatiaé la GIZ en République de Guinée. Le
consortium ECO Consult/Health Focus exécute derogtpla composante qui appuie les
structures de la santé dans les quatre regionted/antion de ce projet (Faranah, Kindia,
Labé, Mamou). Pour pouvoir envisager des activipéiscontribuent a une amélioration de
'accés des personnes porteuses d’'un handicap teuntuses de santé, il est nécessaire de
comprendre les facteurs qui limitent cet accésteGstide doit servir a cet objectif.

Objectif Général:

Procéder a I'analyse des facteurs identifiés ogysed’exclusion des soins de santé pour les
personnes porteuses d’un handicap dans les réggoRaranah, Kindia, Labé et Mamou.
De fagon spécifique il s’agira de :

1. Déterminer les facteurs qui empéchent les persopoeguses d'un handicap de
bénéficier de soins conformément a leurs besoins ;

2. Conduire une analyse approfondie des causes de=ufacbloquants au sein des
structures de santé qui limitent la prise en chaffgetive des personnes porteuses de
handicap ;

3. Explorer au niveau communautaire les mécanismegpdia existants, leur
fonctionnalité et les liens avec le dispositif ds dans les structures de santé ;

4. Elaborer et soumettre au projet un rapport descigbtanalytique de la situation
sanitaire des personnes porteuses de handicap.
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Résultats Attendus

1.

2.

Les causes et les facteurs d’exclusion a la mis€harge sanitaire des personnes
porteuses d’'un handicap sont identifiés et analysés

Les conditions d’'accés aux soins et de prise engehdes personnes porteuses d’un
handicap exprimées par les bénéficiaires des s=srvit leurs dépendances sont
connues ;

Les mécanismes d’appui locaux ainsi que leur lieecdes services de soins sont
identifiés et des approches d’amélioration a I'scdes personnes porteuses d’un
handicap aux services de santé sont proposées ;

Un rapport descriptif et analytique de la situatesh €laboré et soumis au consortium
Eco-Consult/Health Focus.

Méthodologie:

Pour réaliser cette activité la méthodologie suiea®era appliquée :

1.
2.

Recruter deux consultants compétents en la matiére

Elaboration d’'un protocole d’étude qui prend en pterles aspects sociaux, médico-
sociaux, culturels et environnementaux qui déclines dimensions a cerner, et qui
sont en lien avec les interactions lors du parcal@s soins entre accompagnants,
bénéficiaires et fournisseurs de services ; leogoale doit contenir en outre la
technique de recueil de l'information, la techniqlianalyse et de validation des
données recueillies. Il doit étre remis et approp&é le Comité National d’Ethique
pour la Recherche en Santé.

Organisation de séances de discussions avec lenpetstechnique du projet pour la
validation des outils proposés pour la mise en eaderl’étude ;

Rencontres et échanges avec les structures émiiiliiristéres en charge de I'action
sociale, de la santé) et les partenaires techniguBsanciers impliqués dans I'appui
aux personnes porteuses d’'un handicap ;

Visite de terrain, collecte de données et discuss@vec des personnes porteuses
d’handicaps et leurs organisations, des ONGs actdens ce domaine, groupes
d’appuis, organisations communautaires ainsi qgeadéorités du systéeme de la santé
et du personnel des structures de la santé ;

Organisation de la technique de traitement des éset de la rédaction des rapports
d’analyse ;

Organisation d’'une réunion de restitution resteeohi premier draft du rapport avec le
personnel technique du projet ;

Organisation d'un atelier de restitution élargiex aautres parties prenantes apres
amendement du premier draft ;

Mise en forme du rapport final a soumettre en capéetronigue au mandataire de
I'étude.

Périodicité:

Pour la réalisation de I'étude il est prévu 20 gocalendaires :
1. Revue documentairel:jour
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©xo® N AW

Elaboration du protocole et des outils de collele@&lonnées par les consultants
recrutés 2 jours

Remise du protocole au Comité National d’Ethiquerpa Recherche en Santé.
Validation du protocole proposé jdur

Visite de terrain pour le recueil des donnéed0 jours

Traitement des donnéeg jours

Rédaction du premier draft.:jour

Réunion de restitution restreinté jour

Amendement du draftl jour

10 Atelier de restitution élargiel jour

La période pourrait étre comprise entre le 15 abld 15 septembre 2017

Profil des consultants

Porteuse ou porteur d’'un dipldme académique erlegie ou sciences sociales avec
plus de 5 ans d’expériences ;

Des connaissances ou des expériences en sant@uesusdint un atout ;

Des expériences avérées avec des personnes psrtelsandicaps ou leurs
organisations ;

Connaissance de I'environnement social et du systisrsanté de la Guinée ;

Maitrise des langues parlées dans les régionsediemtion (poular, maninka et
soussou) ;

Maitrise de la langue francaise (orale et écrite) ;

Expérience confirmée d’études qualitatives damolaaine de la santé ou social.
Forte capacité de rédaction et d’'analyse des irdtioms collectées et a travers les
outils informatiques usuels.
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6.3. Guides d’enquétes

| GUIDE DESTINE AUX PERSONNES HANDICAPEES

Bonjour/bonsoir, Messieurs/mesdames! Merci d'avoibien voulu nous recevoir !

Nous travaillons pour le consortium ECO Consultide&ocus qui met en ceuvre le projet
“santé de la reproduction et de la famille” fir@npar la coopération allemande dans les
régions de Faranah, Mamou, Kindia et de Labé. Nlewsns mener des enquétes qualitatives
pour : comprendre les facteurs qui limitent 'acdes personnes porteuses d’un handicap aux
services de santé ; envisager des activités erufalene amélioration de l'acces de ces
personnes aux structures de sante. Votre pariiaipast libre et anonymeéa confidentialité

de vos réponses est garantie. Merci de votre collakation.

|. IDENTIFICATION

Commune

Catégorie des répondants

Sexe (Observer et noter)

Quel age avez —vous ?

Quelle est votre activité principale ?

Quelles sont vos autres sources de revenus ?

Quel est le type de handicap dont souffre la persén
Quelle est la cause principale du handicap ?

Depuis quand vivez-vous cette situation de handfcap
Ou vivez-vous et avec qui ?

II. MALADIES, SYSTEMES DE SOINS ET ITINERAIRES

Quelles sont les principales maladies dont vouffreau?

Quelle est la fréquence de ces maladies ?

Comment vous vous soignez ? (itinéraires thérageesi communément empruntés) ;
Quel est le premier recours thérapeutique (tradigd, moderne, automédication)
Pourquoi ?

Quelles sont les raisons qui vous conduisent gsuttel ou tel type de soins ?
Quelles appréciations faites-vous des prestatdeesrvice de santé moderne ?

FACTEURS LIMITANT L'ACCES

Quelles sont les causes des facteurs qui empé@haitient) les personnes porteuses
d’'un handicap de bénéficier de soins conforméméeid besoins?

Selon vous, quelles sont les conséquences deesettesion ?

Quelles sont les limites des structures de santBatiere de prise en charge effective
des personnes porteuses de handicap ?

. RECOMMANDATIONS

Quelles activités/stratégies faut-il envisagerarefir d’'une amélioration de I'accés de
ces personnes aux structures de santé ?
Quelles sont les stratégies a développer pourréeiite exclusion ?

B
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GUIDE DESTINE AUX MEMBRES DE LA FAMILLE D’'UNE PERS ONNE
HANDICAPEE

|. IDENTIFICATION

- Préfecture

- Commune

- Catégorie des répondants

- Sexe (Observer et noter)

- Quel age avez —vous ?

- Quelle est votre activité principale ?

- Quelles sont vos autres sources de revenus ?

- Votre parent souffre de quel est le type de hapdica

- Quelle est la cause principale du handicap ?

- Depuis quand votre parent vit-il cette situatiorhdedicap ?

Il. MALADIES, SYSTEMES DE SOINS ET ITINERAIRES

Quelles sont les principales maladies dont sowffitee parent ?

- Comment se soigne-t-il ? (itinéraires thérapeusqu@mmunément empruntés) ;
Quelles sont les raisons qui vous conduisent ssttei ou tel type de soins ?
Quelles appréciations faites-vous des prestatdeesrvice de santé moderne ?

lll. FACTEURS LIMITANT L’ACCES

- Quelles sont les causes des facteurs qui empéghartient) les personnes porteuses

d’'un handicap de bénéficier de soins conforméméeid besoins?
- Selon vous, quelles sont les conséquences deexettesion ?

- Quelles sont les limites des structures de sanigatiere de prise en charge effective

des personnes porteuses de handicap ?

- Quels sont les mécanismes d'appui fonctionnels passonnes vivant avec un

handicap?

IV. RECOMMANDATIONS

- Quelles activités/stratégie faut-il envisager ereta d’'une amélioration de I'accés de

ces personnes aux structures de santé
- Quelles sont les stratégies a développer pourréerite exclusion ?
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GUIDE DESTINE AUX PERSONNELS DE SANTE

|. IDENTIFICATION

- Commune

- Nombre de participants

- Qualification des participants

- Poste occupé dans la structure
- Ancienneté

- Adresse

Il. MALADIES, SYSTEMES DE SOINS ET ITINERAIRES

- Quelles sont les maladies couramment soignéesvaarstructures ?

- Que savez-vous des itinéraires thérapeutiquesatesnqmes porteuses de handicap?

- Quels sont les systemes de solidarité communawgaineatiere de santé ?

- Quel est le niveau d'implication de votre structerematiere d’appui aux personnes
porteuses d’'un handicap

III. FACTEURS LIMITANT L’ACCES

- Quelles sont les causes qui empéchent (excluest)péFsonnes porteuses d'un
handicap de bénéficier de soins conformément & leesoins?

- Quelles sont les catégories de personnes porteesbandicap qui frégquentent votre
structure ?

- Quelles sont les limites des structures de santéaiere de prise en charge effective
des personnes porteuses de handicap ?

- Quelles sont les conséquences de ces limites ?

IV. RECOMMANDATIONS

- Quelles activités/stratégie faut-il envisager ereta d’'une amélioration de I'acces de
ces personnes aux structures de santé ?
- Quelles sont les strategies a développer pourréeiite exclusion ?
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GUIDE DESTINE AUX SUTRUCTURES D’APPUI (OSC, projets, ONGS,
organisations communautaires

|. IDENTIFICATION

Depuis quand intervenez-vous dans la zone ?

Quels sont les objectifs de votre structure ?

Quels sont vos objectifs en relation avec la sat@gé personnes porteuses d'un
handicap ?

Quelles sont les activités que vous menez des mpeesgorteuses d’'un handicap ?
Quel est le bilan de vos interventions en faveus gersonnes porteuses d'un
handicap ?

II. MALADIES, SYSTEMES DE SOINS ET ITINERAIRES

Quelles sont les maladies dont souffrent les pas®porteuses d’'un handicap ?
Quels sont les systemes communautaires de sodiddéveloppés en matiere de
santé ?

Quelles sont les motivations des personnes porealise handicap pour la santé ?
Recevez-vous des appuis des conditions cadres{aissos villageoises, collectivités
décentralisées, pouvoirs déconcentrés) de la zone ?

Quels sont les moyens et les compétences locapsrdbles et mobilisables ?

lll. FACTEURS LIMITANT L’ACCES

Quelles sont les causes des facteurs qui empé@haitient) les personnes porteuses
d’'un handicap de bénéficier de soins conforméméeid besoins?

Selon vous, quelles sont les conséquences deesettesion ?

Quelles sont les limites des structures de saniBatigre de prise en charge effective
des personnes porteuses de handicap ?

Quels sont les mécanismes d'appui fonctionnels passonnes vivant avec un
handicap?

IV. RECOMMANDATIONS

Quelles activités/stratégie faut-il envisager ereta d’'une amélioration de l'accés de
ces personnes aux structures de santé ?
Quelles sont les stratégies a développer pourréeiite exclusion ?
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