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Introduction

Conformément au décret du 31 octobre 2006, I'Olademe national sur la formation, la recherche
et I'innovation sur le handicap (ONFRIH) élaboreigdes trois ans « un rapport portant sur les
dispositifs et actions de formation sur le handicsyr la recherche et l'innovation et sur la
prévention dans le domaine du handicap ». Le pté@semage constitue le premier rapport triennal
de 'ONFRIH.

L'ONFRIH, créé par la loi du 11 février 2005 pouf’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes hzapies »et organisé par un décret du 31
octobre 2006, a été installé en avril 2007. Celitecbmme les textes internationaux de 'ONU et
de I'Union européenne, porte une nouvelle visiorhduadicap, dont la prise en compte implique
une évolution de toutes les activités de la socié@NFRIH contribue a cette évolution pour trois
domaines précis, fondamentaux pour I'avenir : laheeche et I'innovation, la formation, la
prévention. Sa mission est en effet d’établir datséles lieux des réalisations et des programmes
concernant ces trois domaines et de formuler désopisations pour faire évoluer I'offre qui
existe actuellement.

Les travaux sont menés au sein de trois groupepaumomaine. Le programme de travail est

triennal, puisque 'ONFRIH doit fournir un rappattensemble tous les trois ans. Le premier

programme triennal de travail, établi fin 2007 ps@imis au ministre en charge des personnes
handicapées, couvre la période 2008 — 2010. Edesliexamen systématique de chaque domaine,
conforme a I'objectif d'inventaire assigné par kcokt, ce programme met I'accent sur un théme
transversal, lié a la mise en ceuvre de la lompwi des personnes handicapées.

Comme le décret lui en donnait la possibilité, 'ERIH a élaboré et publié des rapports d'étape
annuels, portant sur les travaux réalisés resmgungnt en 2008 (rapport de mars 2009) et 2009
(rapport de mars 2010).

Le présent rapport triennal constitue un rappoensémble, qui reprend, en les actualisant, les
travaux effectués en 2008 et 2009, leur ajoute deu®010 et en réalise une synthese. Il comporte
deux volumes, intitulés respectivement « synthésepréconisations » et « états des lieux
détaillés ».

Le volume «synthése et préconisations», objet de&e qaublication, est structuré en quatre
chapitres :

* un chapitre de synthése générale

» un chapitre correspondant au rapport du groupeagtait Recherche - Innovation

* un chapitre correspondant au rapport du groupeagtait Formation

* un chapitre correspondant au rapport du groupeadait Prévention.

Le volume « états des lieux détaillés », qui sesgmée sous la forme d'un CD joint a cette
publication, rassemble les trois états des liesmdgles travaux des trois groupes.
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Chapitre |
L’'ONFRIH : principes, synthese des travaux 2008 -@10

Présentation breve de 'ONFRIH

Missions et production

L'Observatoire national sur la formation, la redfsr et I'innovation sur le handicap (ONFRIH
été créé par la loi du 11 février 2005 pouiegalité des droits et des chances, la participatet
la citoyenneté des personnes handicapgaans son article 6. Un décret du 31 octobré 200a
précisé les missions et fixé la composition. Ceretéstipule que 'ONFRIH établit un rappg
triennal. Le Ministre de la santé et des solidarétgant installé 'ONFRIH en avril 2007, le prés
document constitue son premier rapport triennal.

L'ONFRIH, placé aupres du Ministre chargé des pemes handicapées, a pour objectif fi
'amélioration de la prise en compte des questi@tatives au handicap dans les politiques
programmes relatifs a trois domaines : la recheeth@nnovation, la formation, la prévention.
cette fin, la mission de 'ONFRIH est de réaliseraiat des lieux précis de la situation exista
sur ces sujets et de formuler des préconisationsrguocation a étre prises en compte dans
programmations et les actions des opérateurs aoémel’ONFRIH n’est pas lui-méme U
opérateur : il se situe dans le registre de I'éatédn et de I'élaboration d’avis, en amont
instances de programmation et des opérateurs, pougcobjectif de faire évoluer I'« offre » @
recherche, de formation et de prévention mise eremar ces acteurs.

Les états des lieux et les préconisations élalméBONFRIH font I'objet, tous les trois ans, d'y
rapport d’ensemble. Ce rapport est remis au Mimisliargé des personnes handicapées et tra
aux ministres en charge de I'éducation nationadadecherche, de I'enseignement supérieu
la formation professionnelle et de la santé aingay Conseil national consultatif des person
handicapées (CNCPH) et au Conseil scientifique aleCaisse nationale de solidarité pd
l'autonomie (CNSA). Comme le décret lui en donnedssibilité, 'Observatoire établit égaleme
des rapports d’étape annuels portant sur les thétadges au cours de I'année et les transmet
les mémes conditions que le rapport triennal. Taassrapports sont ensuite rendus publics. D
rapports d’étape, portant sur les travaux réalisgépectivement en 2008 et 2009 ont ainsi
diffusés : rapport 2008 daté de mars 2009, rapp@®® daté de mars 2010. Le présent rap
triennal reprend les travaux effectués en 200®@9 2t leur adjoint ceux réalisés en 2010.
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Organisation

L’ONFRIH est doté de deux types d’instances : umsed d’orientation et trois groupes de trav
constitués au sein du conseil, un pour chacunrdissdomaines définis précédemment.

Le conseil d’orientation se compose de 53 memi@age le président, il comporte :

-18 membres d’associations représentant les pezsdmndicapées et leurs familles ou agis
dans le domaine du handicap; ces associationsé@ntdésignées par le CNCPH et le
représentants nommeés par arrété ministériel ;

-18 personnalités qualifiées, 6 pour chacun dés dmmaines, nommées par arrété ministériel

-16 représentants des présidents ou directeursrganismes » intervenant dans I'un ou I'autre
ces trois domaines.

Aux termes du décret du 31 octobre 2006, neuf times d’administration centrale, relevant
différents ministeres, réalisent, chacune dansdeonaine de compétences, les travaux prévu
programme de travail de 'ONFRIH. Des cadres déagegs d’entre elles, ainsi que de certains
organismes membres, ont assuré au fil des anngédsrietions de rapporteurs des groupes
travail.

Jusqu’en novembre 2009, conformément au décreflcact®bre 2006, le délégué interministé
aux personnes handicapées était secrétaire géleet@NFRIH et en assurait le fonctionneme
Suite aux changements intervenus dans la gouverrdmta politique du handicap, formalisés
un décret du 6 novembre 2009 portant création dui@anterministériel du handicap (CIH),

secrétaire général du CIH est aussi secrétairergiété I'ONFRIH ainsi que du CNCPH et

I'Observatoire interministériel de I'accessibilig®t de la conception universelle. La Directi
générale de la cohésion sociale, qui est 'unersed directions citées précédemment, as
désormais le fonctionnement de 'ONFRIH. Le rapportgénéral de 'ONFRIH est un cadre
cette direction.

Méthode de travail

La méthode retenue est de mener un dialogue edffisac!’ « offre » de recherche, de formati
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de prévention pour évaluer cette offre et formuésy préconisations nécessaires pour la faire

évoluer. Le travail collectif des membres de I'Olvaéoire au sein des groupes de travail ef
conseil d'orientation vise a aboutir a des consthtpréconisations partagés. L’expression d’
position commune aux associations de personnesdagées, aux personnalités qualifiées et
organismes et directions opérationnels donne gienhité forte aux avis ainsi élaborés.

De plus, chaque groupe de travail procéde a de rersbs auditions d’acteurs de la recherche
la formation, de la prévention, qui présentent dergalisations et leurs projets. Le débat
s'instaure avec les membres du conseil d'oriemapiarticipant a ce groupe incite les acteut
infléchir et améliorer leur « offre ».

Enfin, au-dela des différentes formes de dialogterne a 'ONFRIH, un dialogue est assuré a
les instances proches, au premier rang desquelleSICPH et la CNSA.
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1. Contexte et enjeux

L’histoire récente du handicap est marquée partdesformations profondes des modeéles qui
fondent les politiques relatives aux personnes itapdes. De nombreux textes, promulgués au
cours de ces trente derniéres années, expliciteat mouvelles orientations. Sur le plan
international, ils résultent des travaux de I'ONde la révision des classifications de
I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) et devdlétion de la politique de I'Union
européenne en faveur du handicap. En Francegitsla la loi du 11 février 2005. Tous ces textes
fixent des principes a respecter et des valeursmquvoir. Ces principes et valeurs constituent le
socle sur lequel 'ONFRIH a développé ses travaux.

1.1. L’'ONU et le handicap

Depuis 1980, 'ONU a produit plusieurs textes paméliorer la situation des personnes
handicapées en vue de mieux les intégrer a latéocié

En 1981, la proclamation ouvrant I'’Année internadile des personnes handicapées met en avant
la « pleine participation et I'égalité ». Dans tulée, 'Assemblée générale de 'ONU adopte en
1982 leProgramme d’action mondial concernant les personmasdicapéesgont I'un des trois
poles est I'égalisation des chances, avec la ptiéveet la rééducation. Au début des années 1990,
des conférences mondiales sous I'égide de 'ONU Vaioir la nécessité de créer une « société
pour tous », avec la participation de tous lesyeis, y compris les personnes handicapées, dans
tous les secteurs de la société. Dans cet espesdmblée générale de 'ONU adopte en 1993 les
Regles pour I'égalisation des chances des handggpéreprennent le message du Programme
d’action mondial et exposent les conditions prdak I'égalité des chances. Le Programme de
1982 et les Régles de 1993 s’inscrivent dans larvid'une société inclusive ou chacun, y compris
la personne handicapée, a un réle a jouer.

La premiére décennie du nouveau millénaire est nggrgar la négociation, I'adoption et les
ratifications successives par les Etats membrda @envention relative aux droits des personnes
handicapéesDans la présentation qu’en fait 'TONU elle-mémetteeConvention se veut un

« instrument des droits de I’'homme comportant ungedsion sociale explicite ». Elle réaffirme
gue toutes les personnes handicapées doivent tiénéfé tous les droits et libertés fondamentaux
et détaille les différents domaines ou des adaptsitpermettraient a ces personnes d’exercer
effectivement leurs droits. La convention a étépaéie le 13 décembre 2006 et mise en vigueur le
3 mai 2008. La France I'a signée le 30 mars 200@atétée le 18 février 2010. La ratification par
un pays signifie que celui-ci accepte les obligagitégales telles qu’elles sont définies dans la
Convention.

La pleine participation a la société, I'égalitél'ekercice effectif des droits constituent donc la
trame centrale des textes produits par 'TONU ausaes trente derniéres années. Ceci marque
une mutation dans les attitudes et les stratégiesrg les personnes handicapées, qui passent du
statut d'objet d’assistance a celui de sujet porti choix de vie au sein de la société. « Un
nouveau modele de société s’est progressivemesindesin nouveau regard porté sur le handicap
a émerge, au coeur desquels la notion de partioipaticupe sans conteste un statut de paradigme

! En conséquence, I'expression « personnes handisapémployée dans ce rapport est celle utilisés da
les textes officiels internationaux et francais \@égueur, qui, conformément a la définition de 'OMS
considerent le handicap comme le résultat de tauon entre les incapacités présentées par userpe,

a la suite d’'un probléme de santé, et des obstanisonnementaux.
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faisant rupture avec la conception ayant jusquerédalu . Si I'on considére qu’un paradigme,
au sens sociologique actuel, est un « systeme pl€sentations largement accepté dans un
domaine particulier », la question qui se posedesble dans le cas du handicap : ce systéme de
représentations, qui prévaut dans les textes ddU'Cest-il accepté dans tous les secteurs de la
société ? quelles actions mener pour que les féesm acceptation et a sa traduction dans les fait
disparaissent ?

1.2. Les classifications de 'OMS

Parallelement, sous I'égide de I'Organisation matedde la santé (OMS) qui est une agence de
I'ONU, les concepts et nomenclatures dans le doendin handicap ont fait I'objet d’évolutions
fortes au cours des quarante dernieres années.

La santé, dans les pays occidentaux, a été mamuémurs du Z0° siécle par deux grands
phénomeénes, que I'on appelle transitions. D’ung, partransition démographique qui combine
baisse de la natalité, baisse de la mortalité ginauatation de I'espérance de vie, et se traduit par
le vieillissement de la population. D'autre parg transition épidémiologique qui, avec
I'amélioration des soins de santé et I'apparities dntibiotiques, et en lien avec le vieillissement
voit la priorité passer des maladies infectieusg$és aux maladies chroniques.

Conséquence de ces transitionsClassification internationale des maladigSIM), née a la fin

du 19™ siécle, s'est avérée insuffisante pour rendre ¢terdp I'état fonctionnel des individus
suite a un probleme de santé. Dans la ligne desmuxade Philip Wood, 'OMS a décidé
d’élaborer un manuel des conséquences des malAdfiss.a été approuvée en 1975 et publiée en
1980 la CIDIH (Classification internationale des déficiences, ipaeités et handicapsintitulée
CIH (Classification internationale des handicapdans la traduction francaise de 1988, elle
distingue trois niveaux : un niveau lésionnel, celes déficiences, un niveau fonctionnel, celui
des incapacités, un niveau social, celui du désagarsocial. Dans la classification de 'OMS, le
handicap est défini comme le désavantage socialkaés des déficiences et incapacités présentées
par une personne ; il s'agit donc du troisiéme aiveEn fait, en France, le terme de handicap
englobe les trois niveaux : déficience, incapacdiésavantage.

La CIDIH a rapidement fait I'objet de plusieursticpies : la terminologie était trés négative, les
facteurs environnementaux n’étaient pas pris erptemt elle restait sous-tendue par une relation
linéaire de cause a effet entre les déficiencdssetésavantages. Elle perpétuait ainsi un modéle
individuel et médical du handicap, qui focalise ilggrventions sur la personne en négligeant la
guestion de I'environnement. Un autre modéle, lad@® social du handicap, s’est développé,
essentiellement sous I'impulsion des mouvemenisedsonnes handicapéels’OMS a entamé un
processus de révision qui a débouché en 2001 adodtion d’'une nouvelle classification, la CIF
(Classification internationale du fonctionnement, ftandicap et de la sarjtéLe handicap y est
désormais défini comme une restriction de la pgdion sociale résultant de linteraction entre
une limitation d’activité, consécutive a un prob&&de santé, et des obstacles environnementaux.

2 Viviane Guerdan, « La participation : un paradigmepntournable », in « Participation et resporl#ébi
sociales » Viviane Guerdan/Geneviéve Petitpieram<Raul Moulin/Marie-Claire Haelewyck/ Peter Lang/
SA Editions Scientifiques Internationales 2009.

% |sabelle Ville, Jean-Francois Ravaud, « Perssrmandicapées et situations de handicap » Preblém
économiques et sociaux n°892, septembre 2003 dcaidentation Francaise.
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1.3. L’Union européenne et le handicap

A ses origines, le droit communautaire concourtédlification d’'un marché commun. Il ne
s’intéresse donc au handicap que sous l'aspeeivailleur handicapé ». Celui-ci fait I'objet de
nombreuses interventions du Fonds Social Euroge8R)(créé en 1960. Un premier changement
de perspective intervient en 1974 avec I'adoptiomel résolution visant a « entamer la réalisation
d'un programme pour la réintégration professiormell sociale des handicapés ». Mais ce n'est
véritablement qu’a partir de 1986 que les institogi européennes se mobilisent sur la question en
décidant d’établir des programmes d’action ayantr it « d’aider les personnes handicapées a
mener une vie normale et d’améliorer leur intégratians la société ». Il s’agit dpgogrammes
Hélios (Handicap, Elimination des obstacles sociaux)liddd de 1988 a 1992, puis Hélios Il de
1992 a 1996.

« Au cours de toute cette premiére période, I'agpealu handicap reste traditionnelle. D’une part,
sur le terrain institutionnel, il s’agit moins ddogurer une politique communautaire du handicap
gue de coordonner des politiques nationales duitemd. D’autre part, sur le terrain matériel, il
s’agit d'assurer un traitement social du handiceman d’insérer complétement la personne
handicapée dans la société... L'inflexion majeurereeluit au milieu des années 1990 dans deux
directions. Sur le terrain juridique, avec l'attriton d’'une compétence communautaire fondée sur
l'article 13 CE... Sur le terrain matériel, avec wpproche rompant avec les mesures classiques
pour adopter une conception guidée par I'égaligatances. %

En effet, l'article 13 dutraité d’Amsterdamde 1997 stipule que «Le Conseil, statuant a
'unanimité sur proposition de la Commission etéspconsultation du Parlement européen, peut
prendre les mesures nécessaires en vue de comtmitee discrimination fondée sur ... un
handicap..». Le handicap quitte le champ social pour erdears celui des droits fondamentaux.
Les principes deviennent la non-discriminationeetmiinstreamingc'est-a-dire l'intégration en
milieu ordinaire, avec comme finalité I'égalité delsances. Cet ancrage du handicap dans les
droits fondamentaux se retrouve dan&£laarte des droits fondamentaux de I'Union européenn
adoptée le 7 décembre 2000. Dans ce texte, lesenéls a l'autonomie des personnes
handicapées et a « leur participation a la vieadeommunauté » témoignent du changement de
paradigme de la politique en faveur du handicagaden analogue aux textes de 'ONU

Plusieurs directives européennes, juridiquementraigmantes pour les pays membres, sont prises
en application de l'article 13 du traité d’Amstemd@our définir la politique européenne en faveur
du handicap dans différents domaines : emploisparis publics, télécommunications, marchés
publics. Ainsi, ladirective n° 2000/78/CElu 27 novembre 2000 portant création d’'un cadre
général en faveur de I'égalité de traitement eniér@td’emploi et de travail a joué un réle
important dans I'élaboration de la loi du 11 féwrB905 en France. Cette loi fut I'occasion de
satisfaire I'obligation de transposition de la diiee, dont le délai est normalement de trois ans.
« Dans le champ du handicap, nous considérons’guepéanisation normative contraignante
induite par le droit européen est le processusaqermis la diffusion dans les espaces nationaux
d’'un modéle initié par 'ONU et 'OMS, repris etfisformé par I'Union européenn »

* Didier Blanc, «L'Union européenne face au hanplickes tatonnements d’une politique publique
volontariste », in « Droit public et handicapseus la direction de Olivier Guézou et Stéphane ddan
Dalloz, janvier 2010.

®> A.Gubbels, «Un changement de paradigme pourpdéisques européennes relatives au handicap » in
Handicap, revue de sciences humaines et soci#leg, 2

® Adrian Mohanu, Patrick Hassenteufel, « La loi d®%, une loi européenne ? », in « Droit public et
handicap », précédemment cité.
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1.4. La loi du 11 février 2005

En France, linteraction entre l'influence interioale du modéle de 'ONU et de 'OMS, les
contraintes européennes, les logiques d'actiorliquéb et la mobilisation des associations se
traduit par la loi du 11 février 2005 pout'égalité des droits et des chances, la participatet la
citoyenneté des personnes handicapéesommne I'indique son intitulé méme, cette loi s’ifer
dans la nouvelle vision de la place des personaeditapées dans la société portée par les textes
de I'ONU et de I'Union européenne. Son article Zeane définition du handicap, ce qui est
nouveau dans la législation francaise sur ce sefatette définition se réfere d’assez pres a celle
de 'OMS. Un renversement de perspective s'estémpar rapport aux lois antérieures sur le
handicap. L'accent s’est déplacé de la déficienaed’ incapacité qui en résulte vers la situation
de restriction de participation a la vie en soci@ée par la rencontre entre cette incapacité et
I'environnement constitué par la société elle-méme.

2. Principes directeurs des travaux de 'ONFRIH

Les travaux menés par I'ONFRIH au cours de la pér2008-2010 se situent pleinement dans le
cadre qui résulte du contexte décrit précédemment

2.1. Champ et objectifs de 'TONFRIH

Le « paradigme de la participation » et la loi dufévrier 2005 font du handicap un grand défi
pour la société. Toutes les activités de la Cit#t soncernées et interrogées. Pour répondre aux
exigences concretes induites par la vision pagtoip, il y a certes de nombreuses politiques
sectorielles a mettre en ceuvre en direction desopees handicapées : scolarisation, allocations,
emploi, accessibilité des transports et du cadtie. b&lais il y a aussi des inflexions a apporter a
des politigues générales transversales : rechefonmation, prévention. Ces inflexions sont
d’autant plus nécessaires que l'investissement dasslomaines est I'une des conditions du
changement sur le long terme de la place des pegsdrandicapées dans la société.

L’objectif de 'ONFRIH est donc doublement margpér les exigences induites par l'idée de
participation. L'objectif central de ses travaux @s veiller a la prise en compte des questions de
handicap, en conformité avec la nouvelle vision lndicap, dans I'ensemble existant des
politiques et programmes de recherche - innovatlerformation, de prévention. Mais, en outre, le
champ des domaines auxquels doivent s'intéresser maitiques et programmes est
considérablement étendu par cette nouvelle vision.

Cependant, il ne faut pas oublier que la particpatompléte a la vie ordinaire n’est pas toujours
possible. Les institutions médico-sociales jouemtréle important dans la vie des personnes
handicapées. Pour certaines, par exemple les pasomolyhandicapées, la prise en charge
complete en établissements est nécessaire. Padredala participation a la vie ordinaire se &ait
partir d’établissements ou s’appuie sur des sesvitaccompagnement. Les préoccupations de
recherche, de formation des professionnels, de epti®n des sur-handicaps restent
incontournables pour ces institutions et ces pe®rLeur examen et leur amélioration font partie
des objectifs de 'ONFRIH. Sur ces sujets, il faussi tenir compte de I'impact de la loi du 21
juillet 2009 portant réforme de I'hépital et relatiaux patients, a la santé et aux territoires, Idit
HPST. Cette loi déplace en effet les lignes deagartentre les dispositifs sociaux et médico-
sociaux d’'une part, sanitaires d’autre part. « D@ésgs, le secteur médico-social se trouve aspiré
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dans une nouvelle dynamique : il s’integre danpdemetre de la santé tel que la loi HPST le
définit ».

Enfin, il convient de souligner que les effortsrdeherche et de formation induits par la politique
du handicap bénéficient aussi a d’autres partie g@pulation. L'accessibilité du cadre bati et
des transports, avec les travaux de recherchefetrfation des professionnels qu’elle implique,
en est une parfaite illustration. De méme, la redie sur les aides techniques ou la formation de
certaines catégories d’auxiliaires de vie concaugemn meilleur accompagnement aussi bien des
personnes handicapées que des personnes agéedateenSi certaines questions, comme celles
de la scolarisation et de I'emploi, sont des sp@t@#t de la politique du handicap, d'autres
relevent a la fois de la politigue du handicap et aklle de la dépendance. Les évolutions
épidémiologique et démographique évoquées plus amglifient les défis conjoints que le
handicap et la dépendance posent a la cohésiaaiesamiix politiques publiques, aux systémes de
prise en charge.

2.2. Champ de la recherche sur le handicap

La référence a la définition du handicap donnée laarClassification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé (CliRdeid a définir comme suit le champ de la
recherche sur le handicap : la recherche sur lditem inclut I'ensemble des recherches sur le
fonctionnement humain, les limitations d’'activité les restrictions de participation sociale, de
toutes disciplines et concernant toutes les défigs, en relation avec les environnements
physiques, sociaux, techniques, culturels, depaes concernées.

La recherche sur le handicap concerne tous les tgpehandicap, quels que soient la nature des
déficiences, leur origine et I'dge des personnespérte d’autonomie liée au vieillissement fait
partie du champ. De plus, les recherches peuverterpsur la survenue, la prévention, la
réduction, la compensation des limitations d’atéiainsi que sur les conditions de I'inclusion et
de la participation sociales des personnes coneerr&insi, le champ de la recherche sur le
handicap est étendu, transversal et pluridiscipéna

L’innovation concerne les retombées des recherpbesles personnes handicapées elles-mémes,
en termes deroduits, de techniques, de services, d’expérinien sociales, de politiques
publiques.

2.3. Exigences concernant la formation sur le hancap

La mutation résumée sous le terme de « paradignte jpigrticipation » a plusieurs conséquences
en matiére de formation.

Tout d’'abord, la construction des compétences desegsionnels intervenant aupres des
personnes handicapées doit tenir compte du fait’gngasse d’'un modele de prise en charge au
nom de la solidarité, appuyée sur des prestatiore® services médico-sociaux, & un modele
d’accompagnement de personnes souhaitant accamppirojet de vie et participer a la vie sociale

ordinaire. Cette évolution a une double conséquenaeatiére de formation des professionnels.

D’'une part, son contenu doit étre adapté a ces ell@svorientations. Ceci est vrai pour les
nouvelles formations a construire, mais ¢a I'estsapour les formations existantes, par exemple

" Marcel Jaeger : L'impact de la loi HPST sur letsacsocial et médico-social. Adap n°74, mars 2011.
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celles des professionnels du monde médico-sodialsont trés marquées par les conceptions
passées. Pour ces professionnels du secteur msmticn; 'enjeu de la formation est accru par le
fait qu'ils doivent gérer a la fois les injonctiomsouverture vers le milieu ordinaire et les
changements induits par le rapprochement avec ldensanitaire sous la houlette des agences
régionales de santé.

D’autre part, en raison de l'aspect multidimens&lnde I'accompagnement des personnes
handicapées et de I'exigence de participation depeesonnes a la vie ordinaire, le champ de la
formation s’élargit bien au-dela de ce que I'onmanesait. Désormais, en sus des professionnels
des mondes sociaux et médico-sociaux, les profassi® de trés nombreux secteurs sont
concernés : personnels des maisons départememntatepersonnes handicapées, médecins et
personnels soignants, enseignants, gestionnairesressources humaines des établissements
employeurs, architectes, acteurs de la vie culaugtlsportive, etc.

Plus généralement, toute la société est concetresechangements institutionnels ne suffisent
pas ; il faut faire évoluer les relations a aut8iiles parents sont réticents a I'intégration thats
handicapés dans les classes de leurs propres emfantpeur d’'une baisse de niveau, si les
managers refusent l'arrivée de travailleurs hamfisadans leurs équipes par crainte d'une
diminution des performances, la participation desspnnes handicapées ne progressera pas. Des
changements de représentations sont nécessaggzadéent par des actions de sensibilisation,
d’information et de formation. Comme [I'écrit 'ONdans son commentaire de l'article 8 de la
Convention relative aux droits des personnes hampdies « Puisqu'’il faut absolument changer
les mentalités pour améliorer la situation des geres handicapées, les pays qui ratifient la
Convention sont tenus de combattre les stéréowpkes préjugés et de mieux faire connaitre les
capacités des personnes handicapées ».

2.4. Etendue du champ de la prévention du handicap

Les champs de la prévention en général, de la ptiémedu handicap en particulier, sont trés
larges, comme le montrent les textes de référence.

Sur le plan conceptuel, TOMS a posé des défingtidelle distingue trois niveaux de prévention,
celle-ci étant globalement définie comme des enfasriiactes visant a éviter qu’'une maladie ne
survienne ou qu’une situation de santé ne se dégri@ds actes sont a la fois des attitudes
individuelles et des mesures collectives.dravention primaireest 'ensemble des actes visant a
empécher ou réduire I'apparition des maladiese; &# situe en amont et agit essentiellement sur
les facteurs de risques. lmévention secondairest I'ensemble des actes visant a détecter et
traiter de maniere précoce une maladie afin d’emirdier la gravité ; elle s’exprime par le
dépistage et le traitement précoce des maladiepréxention tertiaireest I'ensemble des actes
destinés a limiter ou réduire les déficiences eafacités dues a une maladie ; elle intervient en
aval et inclut notamment la rééducation et la efitien.

Ainsi définie, la prévention est pensée sur le nedeédical. Mais I'OMS elle-méme a une
conception extensive de la notion de santé, allens un idéal « d'état complet de bien-étre
physique, social et mental », qui permet d’avoe approche plus large de la prévention.

Surtout, le handicap étant défini comme [lintemagtientre des limitations individuelles
consécutives a un probléme de santé et des olss@nl#gonnementaux, la prévention du handicap
concerne les deux termes. Elle est a la fois semit@vec la déclinaison en trois niveaux indiquée
précédemment, et environnementale, avec toutesdiggnsions que recouvre le terme
d’environnement.
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La loi du 11 février 2005 adopte cette vision, &argais floue, de la prévention dans son article 4,
ainsi libellé: «Sans préjudice des dispositions relatives a la @néen et au dépistage prévues
notamment par le code de la santé publique, paolie de I'éducation et par le code du travail,
I'Etat, les collectivités territoriales et les orggmes de protection sociale mettent en ceuvre des
politiques de prévention, de réduction et de corsgion des handicaps et les moyens nécessaires
a leur réalisation qui visent a créer les condisogollectives de limitation des causes du
handicap, de la prévention des handicaps se sutajbudu développement des capacités de la
personne handicapée et de la recherche de la mmllautonomie possible...La politique de
prévention du handicap comporte notamment (suit une liste de dix catégories d’actioresstr
diverses qui relevent pour I'essentiel de l'infotioa, de la formation, de 'accompagnement et de
I'amélioration du cadre de vie).»

3. Travaux 2008-2010

3.1. Programme de travalil

Conformément au décret du 31 octobre 2006, lestrade I'ONFRIH doivent couvrir I'ensemble
du champ de chacun des trois domaines en troislamgremier programme de travail triennal,
portant sur la période 2008-2010, a donc été étaldiutomne 2007. Toujours conformément au
décret, le conseil d’'orientation détermine chaqueéa un programme de travail qu’il soumet au
ministre en charge des personnes handicapées.obeaprme de travail annuel correspond pour
l'essentiel a une séquence de I'examen systématigueonstitue le programme triennal. Le
conseil d'orientation a envisagé qu'il comporteaertire un volet thématique correspondant a un
sujet particulier transversal aux trois domainess programmes annuels 2008, puis 2009, ont été
présentés a Madame Valérie LETARD, Secrétaire t'Btda Solidarité, qui les a validés en
demandant de porter attention, comme théme trasalyer I'emploi des personnes handicapées.
Le programme 2010 a été validé par Madame Nadin®RMXID, Secrétaire d'Etat chargée de la
Famille et de la Solidarité.

3.2. Recherche - innovation

En ce qui concerne la recherche et I'innovatior, umes du décret, 'Observatoire apprécie la
prise en compte du handicap dans les différentgranomes de recherche et recense ceux qui
concernent le domaine du handicap.

En termes d’approche, le groupe de travail « retieer innovation » de I'ONFRIH s’est focalisé
sur le processus de production des connaissaned&laboration des stratégies aux questions
d’architecture institutionnelle, de financementd&irganisation de la recherche. Le handicap se
révélant comme un grand enjeu sociétal, économeyseientifique, le sujet central est en effet de
s'interroger sur la situation de l'appareil de défon, programmation et mise en ceuvre de la
recherche face a cet enjeu et sur sa capacitégonadre.

Ce sujet est d'autant plus essentiel que I'on tssistuellement a de profonds réaménagements
des structures de la recherche. D’importants disfsodégislatifs ont été adoptésloi de
programme pour la recherchdu 18 avril 2006,loi sur les libertés et responsabilités des
universitésdu 10 aolt 2007. De grands établissements pubBcsedherche ont engagé des
réorganisations structurelles, avec la mise eneplimstituts thématiques. Ces mouvements
rendent nécessaire la réflexion de 'ONFRIH surrdaherche afin que soient prises au bon
moment les bonnes décisions concernant le domaiharidicap.
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Le groupe de travail a donc choisi de ne pas tritguestion des priorités thématiques, qui fait
'objet de fortes attentes. Outre le préalable gomestitue le sujet des structures, la question des
priorités thématiques est plus politique que sdigne et nécessite une procédure organisée de
débat pluraliste entre de nombreux acteurs.

En gardant a I'esprit la dimension pluridisciplirade la recherche sur le handicap, le conseil
d’orientation a décidé, pour des raisons pratigdesnener une analyse par grands champs
disciplinaires. Les travaux se sont déroulés dandre suivant :

» 2008 : sciences de 'homme et de la société ;

e 2009 : sciences de l'ingénieur, en y incluant t@erees et technologies de I'information
et de la communication ;

e 2010 : sciences biomédicales.

3.3. Formation

En matiere de formation, conformément au décr®hdervatoire recense et analyse les formations
existantes qui contribuent a la construction despEdgences des professionnels intervenant dans le
champ du handicap ; au-dela, il étudie toutes temdtions qui contiennent des modules de
sensibilisation au handicap.

Le paysage de la formation concernant le handicstpcemplexe. Les différents secteurs
développent leurs propres offres de formation samrdination. De plus, il faut prendre en

compte les diverses modalités de formation : foimnatyénéraliste — formation spécifique,

formation initiale — formation continue, formatidméorique — formation pratique, différenciation

de la formation selon les niveaux de qualificatiealjdation des acquis de I'expérience. Dans ce
contexte, l'objectif du groupe de travail « forneati» de 'ONFRIH a été de construire une
photographie de I'offre de formation existante.

Si I'on compare les corps de professionnels cosednune série de cercles concentriques centrés
sur la personne handicapée, la démarche retenue 'poalyse de l'offre de formation les
concernant a été d’aborder successivement, ennpada centre, les professionnels qui
interviennent quotidiennement auprés des persohaedicapées, puis ceux qui les prennent en
charge durablement parmi d’autres publics, enfimxogui rencontrent certaines d’entre elles de
facon occasionnelle. De plus, le groupe de travaibordé des sujets autres que la formation des
professionnels : formation des aidants familiaux fiormels, formations transversales,
sensibilisation du grand pubilic...

Les travaux se sont déroulés selon les grandestajivantes, sachant que certains sujets ont été
abordés a plusieurs reprises :

« 2008 : contenus de formations existants, a la doiformation initiale et en formation
continue, pour les travailleurs sociaux et pourdaseignants et autres intervenants du
monde de I’éducation ;

e 2009 : poursuite de cette analyse pour les persomes maisons départementales des
personnes handicapées, pour les professionnelardé st pour les architectes et autres
professionnels du cadre bati ; formation des agléanhiliaux ou informels ; formations
transversales ;

e 2010 : compléments sur des sujets traités en 200808 ; sensibilisation de la population
générale.
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3.4. Prévention

Comme cela a été souligné précédemment, la préwventinstitue un champ trés vaste, dont le
périmetre et le contenu sont mal définis.

Sur ce sujet, aux termes de la loi du 11 févri€s20Observatoire est chargé de se prononcer sur
la coordination des politiques de prévention etdépistage des problémes de santé et des
politiques de santé publique avec la politique d&/gntion du handicap. A cette fin, le décret du
31 octobre 2006 stipule : k'observatoire dresse un état des lieux des pringkpprogrammes de
I'ensemble des acteurs publics et privés concerleadomaine de la prévention du handicap et du
dépistage des problémes de santé prévus par ledmdke santé publique, le code de I'éducation
et le code du travail. Il s’attache a identifierastalyser les actions de prévention particuliéretnen
innovantes et qui visent a améliorer la qualitélaleie. Il apprécie également la maniére dont les
personnes handicapées sont prises en compte erguanbénéficiaires des politiques de santé
publique. Il émet un avis sur les actions de prévara valoriser et a mutualiser, au regard de
I'exigence de coordination des politiques menéesadas domaines ».

Ce texte met I'accent sur les questions de santémmment celle de la coordination des politiques
et programmes concernant la santé de la populatiea la politique du handicap portée par la loi
du 11 février 2005.

L'approche retenue par le groupe de travail « préga » de 'TONFRIH est plus large. Dans le
domaine de la prévention du handicap, les questi@nsont pas uniquement sanitaires et les
réponses ne se limitent pas a des prises en clinggtement médicales ou médico-sociales.
Ainsi, la scolarisation des enfants handicapésnglei des adultes handicapés sont des moyens
d’éviter la désinsertion sociale et de réduireaires conséquences des déficiences. Le groupe a
donc complété I'analyse des aspects « santé »stdgpi prise en charge, acces aux soins, suivi...)
par 'examen des deux domaines cités (scolarisatimploi). Une attention particuliere a aussi été
portée au vieillissement des personnes handicapées.

A linverse, 'TONFRIH a choisi, au cours de cettemiére période, de ne pas traiter les questions
de prévention primaire. Les facteurs de risquevg@aientrainer des déficiences sont multiples et
leur examen, souvent assuré par d’autres instaeszegde les compétences de 'ONFRIH. De

méme, tout en insistant sur lI'importance vitale dgmstions éthiques dans le domaine du

handicap, il a écarté de son champ le débat sdia@gostic prénatal des déficiences et les suites
gu’on lui donne.

Le Conseil d'orientation ayant adopté une apprqeaeles ages de la vie, les travaux se sont
déroulés comme suit :
e 2008 : prévention des situations de handicap c¢aefant

e« 2009 : prévention des situations de handicap ael'@glulte, en insistant sur la
question « handicap et travail »

e 2010: suite de l'analyse concernant I'age adultevieilissement des personnes
handicapées.
3.5. Rapports d’étape et rapport triennal

Le rapport d’étape 2008 a restitué les états éex ket les préconisations élaborés en 2008 sur les
sujets cités plus haut par les trois groupes daitra
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Le rapport d'étape 2009 a fait de méme pour levatra des groupes «recherche » et
« formation ». Il ne comportait pas de chapitreévpntion » car le groupe correspondant, qui a
connu des problemes de fonctionnement, n'a paschevar son étude. Les analyses qu’il a
menées en 2009 sont prises en compte dans ce trajuoral.

Il 'y a pas de rapport d’étape 2010. Les travaéalisés par les trois groupes en 2010 sont
restitués dans le rapport triennal.

Le rapport triennal rassemble les travaux des &oiges en actualisant, si nécessaire, les analyses
menées en 2008 et 2009. Il comporte deux volumes :

* le volume « synthése et préconisations » est uordent de synthése composé de quatre
chapitres. Apreés un chapitre de cadrage et de &yatgénérale, présentant 'ONFRIH et
mettant en perspective toutes les préconisatiomaulées, les trois chapitres suivants
fournissent les synthéses des analyses et prétiongsaelatives a, respectivement, la
recherche - innovation, la formation, la prévention

* e volume «états des lieux détaillés » répond amiasion d'inventaire assignée a
'ONFRIH. Il réunit les états des lieux détaillésalisés par les trois groupes de travail au
cours des trois années.

4. Synthese des préconisations

A l'issue de ses travaux 2008-2010, 'ONFRIH formBB préconisations : 17 pour la recherche et

I'innovation, 18 pour la formation, 23 pour la peétion. En termes de présentation, pour chacun

des trois domaines, quatre objectifs généraux digtihgués puis déclinés en préconisations plus

ciblées.

Les groupes de travail traitant de sujets diffeveantec des démarches d’'analyse qui leur sont
propres, les préconisations ne se situent passtautenéme niveau de généralité et ne peuvent pas
faire I'objet d’'une synthese compléte, transversaabetrois domaines.

Cependant, deux points communs ressortent fortedseoes trois ensembles de préconisations :

« en termes d'objectif, elles visent a répondre afi dé la participation des personnes
handicapées a la société porté par la loi du 1rl€ié2005 ;

* en termes de méthode, elles considérent que agitnse est de type systémique, en
proposant des améliorations pour les différentsneegs des systémes concernés et en
insistant sur les articulations des dispositifs, les coopérations entre partenaires, sur la
constitution de réseaux, sur I'organisation dessiteons dans les parcours, etc.

De plus, certaines recommandations, éventuellenf@miulées par plusieurs groupes, sont
transversales : amélioration des systemes d’infiiomaparticipation des personnes handicapées a
la recherche et a la formation les concernantdaiion entre recherche, formation et action des
professionnels de terrain.

Enfin, comme il a été dit plus haut, certaines tjoes relevent a la fois de la politique du

handicap et de la politique de la dépendance. CGomepiu du débat actuel sur la prise en charge
des personnes agées dépendantes, il est intéreksaguuligner que plusieurs préconisations
formulées par les groupes de travail pour le doedin handicap s’appliquent aussi a celui de la
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dépendance. Ces préconisations communes sontésgndhns les chapitres thématiques de ce
rapport et synthétisées a la fin de cette partie.

4.1. Recherche-innovation

Au vu du constat fait, il ne s’agit plus aujourd’nde faire émerger un milieu de recherche
inexistant. Il s’agit de renforcer un milieu divensent développé, de Iui donner de la cohérence,
tout en respectant sa diversité. Il faut élevdrdiedicap au rang de domaine de recherche d’intérét
majeur et organiser les moyens de la recherchengpondre a cet enjeu. La recherche a tout a 'y
gagner car le handicap constitue umo« sujet» pour beaucoup de disciplines.

A cette fin, quatre objectifs ont été identifiés :

inscrire le handicap comme priorité¢ thématique natbnale pour la recherche et
'innovation. Au-dela de l'inscription explicite dans &tratégie nationale de Recherche
et d’Innovation,il est préconisé d’organiser une rencontre 4 hawgtan sur le sujet et de
lancer un programme national de recherche plurisaire pour traduire cette priorité
thématique en termes de programmation scientifiBoar assurer le suivi et le pilotage de
cette politique et pour soutenir son développermikatt recommandé de mettre en place
d'une part des instruments de suivi et de pilotagmstituant un vrai systeme
d’'information, d’autre part des dispositifs d’évation spécifiques au handicap au sein des
différentes instances d’'évaluation ;

renforcer les coopérations et les synergies au setfes processus de recherche et
d’'innovation. Plusieurs dispositions concretes sont suggéréestallation d'une
infrastructure nationale pérenne, téte de réseaugéh d'animer et de coordonner
'ensemble de la communauté scientifique conceyreééation de chaires d’excellence ;
émergence de laboratoires pluridisciplinaires déd@éation d’'urPdle interdisciplinaire
de recherche technologique pour I'accessibilité ;

rapprocher communauté scientifique et société.Pour remédier au manque de

passerelles et de méthodes pour, d’'une part traesdes expériences des personnes
concernées en questions pour la recherche, d'adre traduire les connaissances

produites en réponses aux besoins de ces persquad® propositions sont faites : ouvrir

les instances de gouvernance de la recherche aogiaisons représentant les personnes
handicapées ; veiller a l'adéquation des innovaticaux besoins des personnes
handicapées en mobilisant leur expertise et cede professionnels du domaine ;

rapprocher, au niveau régional, les structuresud&d et les laboratoires de recherche ;
renforcer les activités de valorisation de la reche sur le handicap ;

développer les instruments et méthodes nécessaigeta recherche et I'innovation.La
recherche sur le handicap réclame des instrumémethodes adaptés a ses spécificités.
Les actions proposées visent a corriger des casesrcéa matiére : développer des outils
d’observation pour la recherche et pour I'analyse gharchés de biens et services liés au
handicap et a l'autonomie ; améliorer les méthoeledes procédures d'évaluation du
service rendu par les dispositifs techniques etadmpagnement destinés aux personnes
handicapées ; installer des plateformes interdisaipes mutualisées de prototypage,
d'essai et d’évaluation pour les aides techniqudssdispositifs médicaux ; mettre en
place des instruments de formation et d’informatour améliorer la prescription,
I'acquisition et I'adaptation individualisées dedes techniques innovantes.
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4.2. Formation

Le changement de paradigme du handicap rencorgrdifficultés pour se traduire dans les faits.
L’'une des raisons en est les insuffisances durneddehangement que constitue la formation.

Pour remédier a ces insuffisances, quatre objemtifgté identifiés :

élargir les publics a sensibiliser, informer ou fomer. Pour faire évoluer les
représentations du handicap, la sensibilisation&tme largement répandue : I'attention est
attirée sur I'importance de la sensibilisation désplus jeune age a I'école et de la
sensibilisation par les médias. Il est par aillepgéconisé d'intégrer dans la
« connaissance du public» un module de formatior abesoins particuliers des
personnes handicapées » pour tous les métierstictavec le public et d’'introduire une
Unité d’enseignement sur le handicap dans lesdegries masters et les programmes de
grandes écoles préparant a des professions quitaartravailler avec des personnes
handicapées. En ce qui concerne les aidants famitia informels, pour lesquels la nature
de la formation a envisager fait débat, il est pnés® de développer des recherches pour
mieux cerner leurs besoins en la matiere avaraide des recommandations ;

adapter le contenu et les modalités des formationkes formations des professionnels
intervenant auprés des personnes handicapées téwaner pour répondre aux enjeux
actuels. Huit préconisations sont faites en ce.selegigence de mise en place d'une
« culture commune » des différents professionnelsdgit a préconiser d’'une part le

recentrage des formations sur un socle commun wiorbntenu est proposé, d'autre part
le développement de temps de formations commuhas;ppofessionnelles, avec analyse
des pratiques. Une autre préconisation transveesdlde développer la participation des
personnes handicapées et des aidants familiaurfouriels dans les formations. Quatre
propositions visent a améliorer les formations éponse aux besoins : renforcer les
formations des professionnels d'accompagnement ectesr spécialisé, valoriser

'expérience acquise dans une logique de parcoudifiant, créer des formations

structurées pour de nouveaux métiers, développerfatenations spécifiques pour les
situations complexes de handicap. Enfin, pour dysemm’ensemble du réseau, il est
proposé de développer un ensemble de professiorn@érents handicap » de haut
niveau ;

évaluer et valider la qualité des formationsFace a la multiplication de formations non

évaluées, tout en reconnaissant la nécessité skeifega place a 'innovation, il convient

d'offrir des garanties de qualité de ces formatio@gci passe par une validation

scientifique des contenus, une validation des quat professionnelles préconisées, la
gualification des formateurs. Sur le plan orgaiusetel, il est proposé qu’une instance

assure le référencement des formations ;

structurer I'articulation entre recherche, formation et action des professionnels de
terrain. Trois propositions sont faites en ce sens : de®mprofessionnels de terrain de
temps de recherche ; constituer une plateformef@eencement documentaire numérisée
et accessible ; faire assurer par un organe ceqtrapourrait étre 'ONFRIH, le suivi de
I'ensemble des préconisations concernant la foonaén lien avec la recherche.

4.3. Prévention

Le constat élaboré par le groupe de travail, mefgnsune approche par les ages de la vie, porte
sur les questions de santé, de scolarisation, dangt de vieilissement des personnes
handicapées. Dans une optique de prévention,détéraffichée de participation exige de lever les
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obstacles a la prise en compte des personnes hpadi dans les dispositifs de droit commun et
d’'assurer 'accompagnement nécessaire tout audeng vie.

A cette fin, quatre objectifs généraux ont été iifiés, sachant que, a lintérieur de chaque
objectif, les préconisations sont, a I'exceptionlagremiére, spécifiques a I'une des questions
traitées (santé, scolarisation, emploi, vieillissath:

e améliorer les systémes d’'information et d’évaluatin. Une préconisation générale est de
saisir le Conseil National de I'Information Statistigue (CNMIBour faire expertiser le
systéme statistique francais au regard des bedbirisrmations induits par la loi du 11
février 2005. Les trois préconisations suivantesemi a combler des lacunes
d'informations dans les domaines étudiés : évaligfficacité des prises en charge
précoces et des plans de soins spécifiques ; am@limformation fournie par les acteurs
du systéme de formation et du marché du travaiteorant les éléves et les travailleurs
handicapés; mettre en place des indicateurs diisgement des publics accueillis dans
les structures ;

e mieux organiser la coordination de I'offre de ressarces et de service<et objectif est
décliné en huit préconisations. Dans le domainedanté, il est préconisé d’améliorer la
chaine «repérage, dépistage, diagnostic, prisehange, suivi» et de développer le
fonctionnement en réseaux. En ce qui concerne laarsgation, la proposition
d’amélioration de I'accompagnement en milieu scelaist détaillée en plusieurs actions.
Il en est de méme, dans le domaine de I'emplolad&éconisation d’amélioration de la
coordination des dispositifs d’accompagnement aecks a I'emploi. Deux préconisations
plus ciblées dans le domaine de I'emploi porténhd sur les services de santé au travail,
pour lesquels une adaptation du cadre juridiqudasiandée en vue de la réorientation de
leurs actions, l'autre sur la nécessité de portex attention particuliére a I'évolution
professionnelle des travailleurs handicapés etua léeillissement au travail. Deux
recommandations viennent compléter cette derniarelas question du vieillissement :
anticiper a la fois le vieillissement des parentsedutur vieillissement de leurs enfants
handicapés en organisant la prise d’autonomie de-cie tenir compte du vieillissement
des personnes handicapées dans les établissemsegiees médico-sociaux ;

 améliorer la formation et [linformation des professonnels, des personnes
handicapées et de leurs proches ainsi que la senkgation des acteurs.Cet objectif
compléte sur des points particuliers les objeddséraux et organisationnels formulés
dans le chapitre 3 de ce rapport, consacré a laatoon. Il est décliné en quatre
préconisations selon la question traitée. Pourdatés des actions de formation et
d’'information en vue de la prévention sont a déppéy auprés de tous, professionnels et
familles. Pour I'emploi, il est demandé d'une pdd faire évoluer les méthodes des
organismes de formation continue de droit commuur poendre en compte les personnes
handicapées, d’autre part d’assurer une meilleisibiité des dispositifs d’'insertion et de
maintien dans I'emploi. Enfin, la question du Jieiement des personnes handicapées
devrait étre intégrée explicitement dans les folonatdes professionnels concernés ;

e améliorer les pratiques pour mieux prendre en comp les besoins et prévenir le sur-
handicap. Sept préconisations sont faites. Concernant I'éthucail est recommandé de
développer la socialisation du jeune enfant hapdicgt de prendre en compte les besoins
spécifiques des familles défavorisées pour éviecumul des handicaps. Pour I'adulte
handicapé, jeune et moins jeune, trois préconisatisisent a améliorer toutes les
transitions qui interviennent dans son parcoursvide: assurer la continuité entre
I'enseignement secondaire et I'enseignement supérigréparer la transition entre la
formation et le premier emploi, assurer une tramsiprogressive entre le milieu de travail
protége et le milieu de travail ordinaire. Enfioncernant le vieillissement des personnes

handicapées, deux préconisations sont faites :dpgeen compte I'épuisement et le
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vieillissement des aidants familiaux, recenservatuer les expériences pilotes menées en
matiére d’hébergement des personnes handicapééissaates afin de développer une
offre diversifiée de lieux de vie.

4.4. Préconisations communes handicap -dépendance

Le handicap, tel qu’il est défini par la CIF, mat premier plan la question de I'autonomie,
indépendamment de I'dge des personnes. La rechemshde handicap englobe donc, par
définition, celle sur la dépendance des persongéssa De plus, la recherche n’est pas contrainte
par les classifications administratives. Ainsi,nt@ajeure partie des préconisations concernant la
recherche sur le handicap, présentées dans letren@pde ce rapport et récapitulées ci-dessus,
s’appliquent a la question de la dépendance desmpees agées.

En ce qui concerne la formation, deux catégoriepmEonisations peuvent étre considérées
comme communes car elles cherchent a répondre praelemes communs : celles relatives aux
aidants familiaux et informels, certaines de cellesncernant les professionnels de
'accompagnement. Pour les aidants familiaux oorimgls, il s’agit de développer la recherche
pour mieux cerner leurs besoins de formation eteiléer a leur participation dans les formations
des professionnels. Pour certaines catégories afesgionnels de I'accompagnement, du type
auxiliaires de vie sociale, qui auraient tout angaiga un rapprochement leur assurant une plus
grande mobilité professionnelle, les préconisatidagtes s’'appliguent au champ de la
dépendance des personnes agées : renforcer lemation, valoriser I'expérience acquise,
développer des formations spécifiques pour leatsins complexes comme le polyhandicap.

Dans le domaine de la prévention, la jonction elgrbandicap et la dépendance se fait sur la
question du vieillissement des personnes handisapées compétences des professionnels
concernés et les projets et pratiques des étaikgsgs et services doivent intégrer la nécessité de
répondre aux besoins communs des personnes ha@ekcajeillissantes et des personnes agées
dépendantes, tout en tenant compte des spécifastésurs expériences de vie. Les préconisations
formulées sur ces sujets peuvent donc étre cogsisgromme communes : prendre en compte
impact du vieilissement dans les établissemeats services, intégrer la thématique du
vieillissement dans les formations des professilsnaévelopper une offre diversifiée et innovante
de lieux de vie.

5. Prise en compte des analyses et préconisatiales ONFRIH

Une premiere étape est celle de la présentatide ket diffusion la plus large possible des rapports

Les rapports d’étape 2008 et 2009 ont été remisniars de I'année suivante au Ministre du
travail et de la solidarité et & la Secrétaire atfEhargée des personnes handicapées. lls ontensui
été transmis aux différents destinataires, miréstteorganismes, prévus par le décret. Des séances
de présentation et discussion ont été organiséeswas d’'une Assemblée pléniere du CNCPH et
d’une réunion du Conseil scientifique de la CNSA.

Les rapports ont été rendus publics en juin 2008iet2010 lors de conférences de presse. Les
versions électroniques figurent sur différentsssitetamment celui du Ministére du travail et de la
solidaritéewww.solidarité.gouv.frubrique handicap. En juin aussi, des réuniongtibrganisées
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a l'intention des présidents d’organismes membresahseil d’orientation de 'ONFRIH et des
directeurs d’administration centrale concernés frueiter & la prise en compte des préconisations.

En sus de la production de rapports, la méthodéalail de 'ONFRIH génére un processus
pédagogique. D’une part, le dialogue, au sein déérehtes instances de 'ONFRIH, entre des
acteurs qui n'avaient pas I'habitude de se reneorgst tres positif. Qu’ils soient membres de
I'ONFRIH ou simplement auditionnés, les organismedirections qui jouent le réle d’opérateurs
sont amenés a porter attention aux analyses etfawisulés et a en tenir compte dans leurs
programmes. D’autre part, les membres de 'ONFRItgnt ces analyses et avis dans les
nombreuses instances auxquelles ils participent.

Par ailleurs, les analyses et préconisations ddFRIH relatives a tel ou tel domaine font I'objet
de présentations lors d’interventions en réuniansodoques et dans des articles de livres et
revues.

Au total, un mouvement de cheminement progressifashalyses et préconisations, de passage de
relais, est a I'ceuvre, 'ONFRIH servant de réféeen©n en voit la traduction, en matiére
notamment de recherche mais aussi de formationeeprévention, dans les programmes de
recherche de différents organismes, dans les apppt®jets de recherche, dans la création de
formations, dans la mise en place de consultapban@isciplinaires...

Mais ce processus informel de changement ne gafit La prise en compte formelle, politique et
administrative, des préconisations est nécessairegméliorer la place des questions de handicap
dans les politiques et programmes de rechercheyhation et de prévention.

La nouvelle gouvernance du handicap est un atowr poogresser dans cette voie, par
larticulation de I'ONFRIH, comme du CNCPH et deObBservatoire interministériel de
I'accessibilité et de la conception universellee@le Comité interministériel du handicap, qui est
« chargé de définir, coordonner et évaluer lestipoks conduites par I'Etat en direction des
personnes handicapées ».

De plus, la loi du 11 février 2005 a prévu, dans adicle 3, un rendez-vous triennal pour faire le
bilan et débattre des orientations et des moyendadpolitique en faveur des personnes

handicapées : tenue d’'une conférence nationaleaddit¢ap, dépbt par le Gouvernement sur le
bureau des assemblées parlementaires d’'un rappde mise en ceuvre de cette politiqgue, débat
éventuel a 'Assemblée nationale et au Sénat. lendder de production du rapport triennal de

'ONFRIH est congu en lien avec ce processus afie tps analyses et préconisations qu'il

contient fassent partie des éléments pris en codapte les débats.

Enfin, il est légitime que 'ONFRIH assure le sudé la mise en ceuvre de ses préconisations.
Aprés une premiére période consacrée a un étatiales systématique, d’ou sont issues les
préconisations formulées dans ce rapport, il espgsé que 'ONFRIH s’organise pour réaliser
leur suivi en lien avec les administrations conésyrtout en menant de nouvelles analyses et
préparant de nouvelles préconisations pour faiogrpsser la prise en compte des questions de

handicap dans les politiques et programmes de metedede formation, de prévention.
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Chapitre Il
Recherche et innovation dans le champ du handicap

L’essentiel 1 : L'état des lieux de la recherche &ncaise sur le handicap

La faiblesse de la politique de recherche francaisde handicap, voire son absence, est déng
de facon récurrente dans de nombreux rapportsedffidepuis prés de 25 ans. Tous déploref
faiblesse des moyens de la recherche dans ce dansamabsence d’organisation et sa trop f3
visibilité, corollaires de I'absence du handicapnuides priorités nationales de recherche.

Ceci contraste avec l'intérét croissant que ce ghdm recherche suscite dans d’autres p
comme ceux d’Amérique du Nord ou certains pays tens tels que la Grande Bretagne ou
pays scandinaves, pays ou. plusieurs champs augsna® recherche sur le handicap ¢
reconnus.

La situation a-t-elle significativement évolué Femance, cing ans aprés le vote de la loi de fé
2005 qui avec la création de 'ONFRIH souhaite metette évolution sous observation et évo
«des programmes pluriannuels de recherche? Un bilan global contrasté ressort

investigations conduites par le groupe Recherchanewation de 'ONFRIH pour répondre a ce
guestion :

» Des évolutions positives sont indéniables, tantigeiau des actions incitatives, qui se s
réecemment multipliées, que du nombre publicati@snsifiques qui progresse en absa
On peut considérer gu’'en dix ans la recherche suhdndicap s’est sensibleme
développée en France, jusqu’'a se situer méme enbwane position dans certai
domaines tandis que d’autres restent en retrait.

» L’amélioration observée apparait timide puisquerdaherche sur le handicap re
proportionnellement moins développée en Francechae ses voisins et que sa part d
les publications scientifigues mondiales a régresgee 2001 et 2007. Elle reste tres

deca de ce a quoi on pourrait s'attendre au vu edgsux sociétaux, économique

scientifiques.

* Le progres reste insuffisant du fait que les effde recherche déployés sont passable
déséquilibrés au regard des besoins, certains desgiaraissant relativement néglig
alors gu'ils correspondent a des attentes fortepdesonnes handicapées.

Au total, I'évolution positive de la recherche framgaise sur le handicap constatée dar
certains domaines ne doit pas masquer les lacunebien que contrastée et en évolution, |
situation reste globalement insatisfaisante.
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L'essentiel 2 : les recommandations

A - Inscrire le handicap comme priorit¢é thématique nationale pour la recherche et
I'innovation

Action A.1: Inscrire explicitement le handicap dansSaatégie nationale de Recherche
d’Innovation

Action A.2 : Organiser une rencontre a forte visibilité pemaminer la prise en compte de la
du 11 Février 2005 en termes recherche et d'inimvat

Action A.3 : Lancer un programme national de recherche péaijglinaire sur le handicap

Action A.4 : Mettre en place des instruments de suivi etilbtage sous la forme d’'un systern
d’information ministériel

Action A.5: Mettre en place des dispositifs d’évaluation spgeds au handicap au sein @
différentes instances d’évaluation

B - Renforcer les coopérations et les synergies

Action B.1 : Installer une infrastructure nationale pérenne pmimer la communauté scientifiq
impliguée dans la recherche sur le handicap

Action B.2 : Soutenir la création d’'un ensemble coordonné deehd’excellence dédiées a d
thématiques prioritaires, dont une sur les tectgie® pour l'autonomie des persont
handicapées

Action B.3 : Favoriser 'émergence de quelques laboratoiresdidaiplinaires dédiés au handica

Action B.4 Inciter a la création d'uriPéle interdisciplinaire de recherche technologiqoeur

I'accessibilit¢ dans une logique de site visant a réunir géoggapment une communauté

aujourd’hui dispersée.
C - Rapprocher communauté scientifique et société

Action C.1 : Ouvrir les instances de gouvernance de la rechenck@ssociations représentant
personnes handicapées

Action C.2: Veiller a 'adéquation des innovations aux besalas personnes handicapées
mobilisant leur expertise et celle des professitsnder domaine tout au long du processus
recherche et d'innovation

Action C.3: Inciter, y compris financierement, au rapprochenenite les structures régional
de terrain qui ont des missions d’études et lesribires de recherche géographiquement pro

Action C.4 : Renforcer les activités de transferts de la red¢leexers les innovations sociales,
pratiques professionnelles, les produits industriel

D - Développer les instruments et les méthodes pola recherche

Action D.1 : Développer des outils d’observation ambitieux

Action D.2 : Améliorer les méthodes et les procédures d’évaloatiu service rendu pdes
dispositifs techniques et les prises en chargemest aux personnes handicapées

Action D.3: Accompagner la mise en place de plateformes irgeiglinaires mutualisées @
prototypage, d'essai et d'évaluation dans le butfaidliter les processus de conception
d’évaluation des aides techniques et des disposikdicaux

Action D.4 : Mettre en place des instruments de formation etf@’'mation pour améliorer |
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Ce chapitre synthétise trois ans de travaux coésapar I'Observatoire a la recherche et

linnovation dans le domaine du handicap. |l esgamisé en quatre grands paragraphes,
successivement dédiés aux grands enjeux sociétaorpmiques et scientifiques, a une courte
description du systéme de recherche francaisnalijae détaillée de la recherche sur le handicap
et l'innovation et enfin aux propositions pour leles obstacles identifiés.

1. Le handicap : grands défis sociétaux, économigsiescientifiques pour
la recherche et I'innovation

1.1. Des enjeux de société cruciaux

Le handicap est une question sociale, sociétglelgigue de premier plan. C’'est ce qu’exprime la
loi du 11 février 2005 @our I'égalité des droits et des chances, la pgwtition et la citoyenneté
des personnes handicapée<Cet intitulé refléte en lui méme les vastessdéfrelever. Il s’agit de
renforcer I'aptitude de la société a assumer sersii¢ a tous les niveaux. La pleine participation
des personnes handicapées a la société pose ldoguags générale des conditions leur
permettant d’exercer leur libre choix dans la vietigdienne et d’'étre reconnues en tant que
membres a part entiere de la société. Cela amémierdoger I'aménagement du territoire et la
configuration du bati aussi bien que le fonctionaatrde l'institution scolaire et I'organisation du
travail, la mobilité et la conception des transpatissi bien que I'acces a la culture, au sport et
aux loisirs, a interroger les modes de prise emgehemédicales et médico-sociales aussi bien que
les formes de solidarité, etc. Qu'il s'agisse diemwnements physique ou social, la question du
handicap traverse ainsi la société de part en part.

Posée de la sorte, la question du handicap metremigr plan celle de I'autonomie, sujet qui
traverse toute la sociététetis les age<Elle englobe la dépendance des personnes agéednes
temps qu’elle la déborde. Celle-ci est en effeftballement comprise sous le seul angle des aides
humaines pour compenser la perte d’autonomie. lctaghye par le handicap offre un cadre qui
invite a la penser plus globalement, y compris savers des aides techniques et des
aménagements de I'environnement. La question ggreédu handicap interroge la capacité de la

société a s’ouvrir a tous et a trouver les répoasemles et techniques pour assurer sa cohésion.

La recherche sur le handicap constitue en elle-mé@meenjeu social. De ce point de vue,
'engagement militant de collectifs de personnesdieapées et de leurs familles s’est souvent
avéré décisif dans la dynamique conduisant a I'§emere d’'un milieu de recherche sur le
handicap. Cela a été le cas dans les pays étramgens champ de recherche autonome s’est déja
constitué autour de cette question. C'est dansmoiedre mesure aussi le cas en France, ou
nombre d’associations du secteur revendiquent edijuwi leur place comme partenaires des
milieux de recherche. Cela témoigne de I'importadoerdle des acteurs sociaux, capables de
mettre en avant des probléemes et de formuler destigns qui sont autant d’aiguillons pour la
recherche : dynamiques sociales et dynamiquestiicjgas s’'averent ainsi liées.

1.2. Des enjeux économiques et industriels au dela secteur du handicap

L’accroissement continu de I'espérance de vie siapagne aujourd’hui d’'une augmentation de
maladies chroniques invalidantes qui pésent de etuplus lourd sur la vie quotidienne des
personnes et sur I'organisation des sociétés indlistées. Des besoins inédits se font jour, qui se
traduisent en attentes nouvelles dessinant lesoamntde nouveaux marchés de biens ou de
services (ou induisant la réorganisation de mardahdstants) et posant la question de leur



36

financement. Le marché francais est actuellemeith@sx plus d’un milliard d’euros annugls
pour les seules aides techniques définies commedidessitifs médicaux (fauteuils roulants,
prothéses auditives, eft.)Ce marché s’élargit, se diversifie, se segmeRtesieurs types de
marchés nouveaux, aux périmetres plus ou moinsedargemblent se dessiner. Les enjeux
économiques et industriels sont donc considérables.

Il s’agit d'une part de faciliter I'accessibilitéegroduits grand public aux capacités des personnes
présentant des déficiences. Des groupes industiielgaille mondiale en font un gage de
compétitivité : ils considérent l'accessibilité deurs produits comme un réel avantage
concurrentiel et développent des stratégies actikesR&D dans ce sells Le principe
d’accessibilité généralisée, énoncé dans la ldiddavrier 2005, rejoint cette préoccupation d’'une
« conception universelle >désign for al), c’'est-a-dire la prise en compte de la diversies
capacités fonctionnelles de tous les usagers dé&blgt de la conception des produits destinés au
grand public.

Il s’agit d’autre part de commercialiser des pregl@t services spécifiques pour améliorer les
capacités des personnes ou compenser leurs déésienfin d'élargir leur autonomie et leur
permettre une participation plus active a la séciénterfaces logicielles adaptées, amélioration
des fauteuils roulants, systémes de rééducationitoay prothéses et orthéses éventuellement
robotisées, technologies de suppléance sensoritllde communication, systemes de guidage,
etc. Si les technologies dont tout le monde tirangage doivent bénéficier aussi aux personnes
handicapées, l'inverse peut étre également vrags. @chnologies innovantes spécifiquement
congues pour ces derniéres peuvent profiter ausopaes valides (on connait I'exemple
emblématique de la télécommande, initialement cemaur les personnes a mobilité réduite et
rapidement généralisée a de trés nombreux appgraiisl public).

Beaucoup de technologies améliorant les capacééspdrsonnes ayant des déficiences peuvent
contribuer de facon plus générale a augmenterddermances humaines et avoir de nombreuses
applications civiles et militaires. Cette porosé@stre différents domaines applicatifs (celui du
handicap pouvant en irriguer d’'autres et réciproter, parfois de facon inattendue) améne a
considérer le secteur du handicap comme non issdéadtres. C’'est ce qui expligue que certains
pays lancent des politiques de recherche extrémteamebitieuses dans ce domaine : si les Etats
Unis ont engagé un trés vaste programme de reaiépdur la mise au point d’un bras artificiel &
commande cérébrale, c’est qu'ils espérent que desaissances attendues dans le domaine du
handicap contribuent plus globalement au progreemé des interfaces homme-machine et de la
bionique?, secteurs industriels jugés stratégiques. En maio cette imbrication des domaines
applicatifs et des liens présumés entre rechericimyvation et compétitivité économique, la
recherche sur le handicap s’avere étre potentiel¢nmn facteur de développement économique.

8 Espicom,The World Medical Markets Fact Book009, 386 pages. Bérangére Poletti mentionnetguan
elle un montant de 19 milliards d’euros sans quedstaillé ce que recouvre ce chiffre (Bérangéoef,
Rapport sur les apports de la science et de laneldgie a la compensation du handi¢caPffice
parlementaire d’évaluation des choix scientifiquets techniques, Rapport dinformation Assemblée
nationale n° 1010 et Sénat n° 462, juillet 2008e89.)

° Ce domaine déborde le champ des seules aidesgaebrpour I'autonomie (car il inclut les seringyes
exemple) et, a l'inverse, il ne les comprend pase® (par exemple, celles qui concernent les aneénaigts
de I'environnement).

19|BM a créé par exemple lekduman Ability and Accessibility Centrequi a pour mission de se poser en
leader mondial des technologies logicielles poacdessibilité des produits courants; en Francgrdepe
France Télécom n’est pas en reste et on pourtaitltien d’autres exemples.

! Ce programme en cours, doté de 100 millions ddplest prévu pour aboutir en deux ans.

12 Cette discipline émergente, qui consiste en l'étde processus biologiques & des fins technologjigst
mobilisée de facon croissante pour la suppléannetifimnelle (orthése robotisée a controle intujiér
exemple).



37

1.3. Des enjeux scientifiques tres généraux

Pris comme objet scientifique, le handicap souldes questions théoriques fondamentales pour
les trois grands champs académiques classiqueBpartoriés :

- les sciences de 'hnomme et de la sociéiéi décryptent les grands enjeux au sein des
sociétés et des communautés humaines, peuventeécladtre compréhension du
handicap. Dans le méme temps ces disciplines peawemnder au prisme du handicap la
plupart des questionnements autour desquels @lesrg structurées : rapports sociaux,
liens familiaux, productions psychiques, normegectives, langage, formes de solidarité,
pratiques corporelles, socialisation, traitement I@dtérité, modalités des échanges,
cultures...

- les sciences de l'ingénieuse nourrissent de besoins concrets qu’elles sadtien
problemes techniques a résoudre en vue de la migmiat de solutions pratiques. Les
questions de handicap et d’autonomie sont, pardemplexité, de puissants stimulants
pour de nombreuses disciplines de ce domaine, sbusemposites, telles que la
robotique, la mécanique, les sciences de linfoimnatet de la communication, la
matériologie, I'électronique, I'ergonomie, la domgoie, mécatronique...

- lessciences biomédicalenglobent 'ensemble des applications des sciebiodsgiques

a la médecine et la santé humaine. La diversitée egrand nombre des pathologies

invalidantes mobilisent tout un éventail de disoips (neurosciences, médecine physique,

physiopathologie, gériatrie, rhumatologie, chirergetc.) et représentent pour elles autant

de défis a relever pour prévenir, réduire ou corapetes limitations d’activité qu’'elles

induisent.
La recherche sur le handicap oblige a s’émancipgsr adivages habituels entre disciplines, et
méme entre grands champs scientifiques, car lergsatps connaissances dans un domaine aussi
complexe se fait souvent aux interfaces. Cela sseopoe approche interdisciplinaire avec un fort
degré d'intégration des concepts et des méthddesus tout a la fois des sciences humaines et
sociales, des sciences de I'ingénieur et des sseniomédicales. Cela peut impliquer une remise
en question de certains modes d’'organisation désuxide recherche. Ce nécessaire croisement
de connaissances estompe des frontieres aussitfiordague celles qui séparent le naturel de
I'artificiel, le vivant de I'inerte, le virtuel duéel : ce faisant, il fait apparaitre de nouveanjpe@x
scientifiques a partir desquels seront engendrémudecaux savoirs et des innovations pratitfues
Ces débouchés pratiques, prototypes ou produitsmenanalisés, contribueront en retour a
renouveler les questionnements scientifiques, tesgppliqués aux plus théoriques, qui pourront
ensuite s’exporter vers d’'autres domaines.

Le handicap se révéle bien au total constituer namd) enjeu a la fois sociétal, économique et
scientifique. Comme objet de recherche, il intdgpéensemble des disciplines des trois grands
champs académiques conventionnels ; au dela, itadeggalement mobiliser les approches
interdisciplinaires et les interfaces entre ceis tyoands domaines.

13 Ce qui tend & affaiblir considérablement les figmets disciplinaires jusqu’a créer une disciplinigioale.
L’interdisciplinarité se distingue ainsi depéuridisciplinarité qui, elle, se limite a la mobilisati paralléle
de plusieurs disciplines pour étudier un objet cammont aucune ne peut rendre compte de touspestas
avec les seuls concepts et méthodes dont ellesdispo

4 Les exemples foisonnent et, s'il faut en citer ampeut évoquer les développements récents degsext
bioniques qui intégrent les apports des neurosegrie lI'informatique, de la robotique, etc.
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2. Un contexte de profonde réorganisation du systamnfrancais de
recherche

Le systeme francais de recherche, tel qu’il étaitcsuré jusqu’'a présent, ne favorisait guere le
développement de domaines de recherche tres transxecomme celui du handicap, a la croisée
de nombreuses disciplines. Mais le contexte estéedament mouvant depuis que des lois
récente’ ont induit de profondes transformations de I'oigation de la recherche, réformes
encore en cours de mise en place. Il a fallu leagre en compte pour analyser la situation de la
recherche francaise sur le handicap.

Cette situation de profonds réaménagements stalstdes milieux de recherche a donc conduit a
considérer comme essentielles les questions dtaothie institutionnelle et d’organisation du
systéme de recherche pour apprécier leur impaentpet sur la recherche sur le handicap. C'est
sur ce point que le groupe a focalisé son travhitdp que sur la question des priorités
thématiques, qui pourtant fait I'objet de forteteates : celle-ci est plus politique que scientiéig

et le groupe a jugé prématuré de I'aborder carrmadcessiterait une procédure de débat pluraliste
entre de nombreux acteurs, dont le préalable eéalesation du présent état des lieux.

Les réformes récentes ont conduit a clarifier |é&mntes fonctions et les responsabilités des
multiples acteurs au sein du systéme de recherehedis. Le tableau ci-dessous synthétise ces
missions en regard des différents protagonistesequont la charge, ce qui donne un apercu
implicite de la complexité de 'ensemble du syst®me

Tableau | : Missions et acteurs du systéme de relsbdrancais

Institutions publiques

Missions Processus | Commission Etat Organismes Structures Strqctyres
e privées
Européenne Francais sociaux
Travail de
Orientations Erofpgﬁg? Etat
stratégiques ela
de long terme R t Commission
appor européenne

France 2025

(priorités au Alliances
vu des défis .

sociétaux et ngarche , Collectivités
des marchés) Horizon Sante locales

'3 | a loi 2006-450de programme pour la recherchgu 18 Avril 2006, suivie de la loi 2007-1189r les
libertés et responsabilités des universi@&s10 aolt 2007 (loi dite LRU).

16 Les intitulés complets des différents sigles faqurdans ce tableau sont développés tout au lorigxtie:
ainsi qu’en annexe.
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Instituts
Thématiques
Multiorganis-
Programme | Mes (ITMO)
cadre de la . d
Commission Instituts du Assurance
Européenne CNRS Maladie
Définition de
priorités Programmes Agence
Orientations thématiques conjoints Nationale de la Industriels
de court terme Recherche Caisse
Appels a Réseaux (ANR) Nationale de | Fondations de
projets Era-net Solidarité pour| coopération
Programmes I'autonomie scientifique | Associations
Programma- ministériels (CNSA)
tion (dont PHRC et
Predit)
Fondations
Agences privées
Financement sanitaires
Délégation
Générale a
I’Armement
Oséo
Organismes
publics de
recherche
. L Centres de
Universités R&D
Réalisation de .
la recherche Gds étab. sup. et de la
grandes écoles
Cent Recherche
entres industrielle
Hospitaliers
Universitaires
Brevets
Politiques Régulation des Production
o - publiques pratiques industrielle
Valorisation Politiques profession-
économique et publiques Pratiques nelles Commercia-
sociétale profession-nelles lisation
Oséo . i
Prise en charge P?(;&fl(talgsuigz
des soins B
ANR nelles

Pour faciliter la compréhension globale du systéimeecherche, il faut en décrire, sans aller dans
trop de détails, les différentes fonctions et nwmier les dispositifs et les acteurs grace auxquels
elles sont exercees :

e La fonction d'orientation stratégiquelu systeme de la recherche incombe a I'Etat.et
s'incarne dans l&tratégie nationale de recherche et d’innovati@NRI), processus
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coordonné par le Ministére de la recherche quitttoesdepuis 2009 ka clef de volte de

la réforme du systéme francais de recherche endiation»'’. Cette démarche implique
les différents « porteurs d’enjeux » (administnagio milieux de recherche, monde
associatif et acteurs socio-économiques) et s’apgui une analyse concertée des besoins
sociétaux, des défis scientifiques et des perspectie développement économique pour
établir de grandes priorités pour la recherchechime. Celles définies par la premiére
SNRI concernent les années 2009-2012.

e La fonction de programmation et de financemdatla recherche est principalement
incarnée par I'’Agence nationale de la rechercheRANar laguelle transitent les crédits
que consacre 'Etat a la recherche. La programmatiématique de cette agence publique
doit refléter la stratégie nationale decherche et d'innovation et associer les cing
«Alliances nationales», nouveaux instruments de concertation entre abgérs de
recherche. Il existe en outre de nombreux autrggoditifs publics (grands programmes
interministériels ou ministériels...) et privés dirstriels, fondations, associations...) de
programmation et de financement de la rechercha, shuls ceux concernant directement
le handicap seront évoqués dans I'analyse détaiddestat des lieux présentée ci-dessous
au paragraphe quatre.

» La fonction de réalisation de la rechercéehoit aux équipes de recherche, qu'elles soient
rattachées a des organismes publics de recherdfi@R3Cinserm, etc.), des Universités
(amenées a jouer un rble croissant dans la reakerchrtains grands Etablissements
d’enseignement et de recherche (Ecole normale isupér Ecoles d’ingénieurs...), a des

Centres hospitaliers universitaires (CHul) encore des entreprises privées.

« Les fonctions dealorisations scientifigue, économique et sociétatmmbent tout a la
fois, mais dans des proportions variables, auxctieers, aux industriels, aux décideurs
publics, aux professionnels et aux associationsedteur. Concernant le soutien public a
I'innovation industrielle, la politique nationaleesl « pdles de compétitivité » vise a
rassembler sur un méme territoire des entreprisdescentres de recherche, publics et
privés, afin de développer des synergies au tradergrojets coopératifs innovants. Les
collectivités territoriales, au dela de leur implion conséquente dans les podles de
compétitivité, développent elles aussi des polaguégionales ou locales d'aide a
I'innovation.

Afin d’assurer la cohérence entre ces différentestfons, la nouvelle organisation du systéme de
recherche repose désormais, a son sommet, sur«digances». Ces nouveaux dispositifs
réunissent, par grands domaines scientifiques,lésusrganismes publics de recherche concernés
dans le but de coordonner leurs efforts et d’assure programmation scientifique concertée, en
cohérence avec les priorités définies dans le cddréa Stratégie nationale de recherche et
d’'innovation. Ces Alliances sont dorénavant lesngpaux outils de coordination entre
établissements de recherche.

Parallelement a cette nouvelle organisation intebléssements, deux des plus grands
établissements publics de recherche : le Centien@étde la recherche scientifique (CNRS) et
I'Institut national de la recherche médicale etalsanté (Inserm), se sont eux-mémes réorganisés
en Instituts structures destinées a assurer la coordinatienefferts de recherche par grands
domaines et a étre des leviers d’action pour lds&amdes. L'Inserm a d’ailleurs calqué sa
réorganisation sur huit des dix Instituts thématgjumulti-organismes (ITMO) qui constituent
désormais I'ossature didlliance nationale pour les sciences de la vialetla santéCes Instituts

7 Stratégie nationale de recherche et d'innovatio®2CRapport général et rapport du groupe de travail
santé, Ministere de I'enseignement supérieur dadecherche, Paris, 2009. Consultable a partisithu:
www.enseignementsup-recherche.gouv.fr/pid2079 Trktegie-nationale-de-recherche-et-d-innovationl. htm
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sont des structures destinées, chacune dans sainggra €laborer des orientations scientifiques
et a structurer des communautés scientifiques.

A I'échelle des équipes de recherche, certaindsodgi coordination existaient auparavant comme
les Instituts Fédératifs de recherch@R), programme du ministére de la recherche aqéité
supprimé. En revanche de nouveaux dispositifdesi®Réseaux thématiques de recherche avancée
(RTRA) et les Réseaux thématiques de recherche sbits (RTRS) ont vu le jour, adossés a un
cadre juridique tout aussi récent, les Fondati@nsaibpérations scientifiques.

L'état des lieux de la recherche et innovation darchamp du handicap a été établi en regard de
ces différentes missions, de ces différents actetudes profondes réorganisations du systeme de
recherche francais.

Encadré n® 1 :
Périmetre de travail du groupe

Afin de condire une analyse intégrant d’'une part lestihgions qui orientent et financent la
recherche et d'autre part lespérateurs qui la font (chercheurs et collectifsreleherche), le
groupe a étudié les différents échelons du prosesgsyroduction de connaissances selon quatre
niveaux en interactions, soit de 'amont a I'avél- I'élaboration et le pilotage des orientaticies
la recherche ; 2- la programmation de la recheethes financements fléchés sur le handicap | 3 -
les stratégies scientifiques des opérateurs dereloh et leur organisation ; 4 - la valorisation de
la recherche : productions scientifiques, breveisrovations.

Encadré n° 2 :
Périmeétre de la recherche et de I'innovation danslchamp du handicap

La recherche sur le handicap a des contours i@ cerner, y compris pour les chercheurs qui
en ont une acception tantét trés large, tantoticéise. On peut méme se demander s'il y a lied de
considérer un champ de recherche spécifique puistpplupart des innovations dont bénéficient

les personnes handicapées sont des retombées bearde recherches menées dans d’autres
domaines> *°. Face a cette difficulté, le groupe s'est effattéviter deux écueils : recourir & yin
concept trop large et a une définition extensivecamp ; figer une définition alors que les
approches sont pluralistes et évoluent.

Le groupe s’est appuyé sur l'approche générique ladeClassification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la sa(@&)™ pour circonscrire les recherches a prendrée en
compte. Au final est considérée comme recherche tlarchamp du handicap I'ensemble des
recherches, de toutes disciplines, concernant ddete déficiences et quel que soit leur age de
survenue, en relation avec leurs environnementsighgs, sociauxechniques et culturels, dans
le cadre plus général de I'activité et du fonctiement humaiff. Ces recherchgseuvent porte
sur la survenue, la prévention, la réduction ocolmpensation des limitations d’'activité et sur|les

¥philippe ThoumieRecherche technologique et diffusion de I'innovatim service du handicafRapport

au Ministre délégué a la recherche et aux nouvedleBnologies et au Secrétaire d’Etat aux personnes
handicapées, Paris, 2004, p. 22.

19 Adoptée par I'Organisation Mondiale de la Sant&1&) en 2001.

% Au sens de I€lassification internationale du fonctionnement, ltandicap et de la san{€IF) adoptée

en 2001 par I'Organisation mondiale de la santé 8)M
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conditions de l'inclusion et de la participatiorcedes des personnes concernées.

L'innovation concerne les retombées de ces rechergour les personnes handicapées €

lles-

mémes. Elle a été considérée ici au sens largerere$ de produits et de techniques comme en
termes de services, de politiques publiques oupdeamentations sociales ; autrement dit, toutes
les traductions concrétes de ces recherches qus f&ome de réadaptation, de compensation,
d’aménagement de I'environnement ou de réaménadesoneiétal- visent a satisfaire un bespin

des personnes concernées.

Encadré n°3 :
Méthode de travail mise en ceuvre

Le programme de travail du groupe « Recherchenetvizstion» avait comme horizon la réalisati
en trois ans un panorama complet de la recherelnedise sur le handicap. Trois champs ont
successivement étudiés : en 2008 la rechercheeshiandicap dans le domaine des scief
humaines et sociales, en 2009 dans celui des ssielacl'ingénieur et en 2010 a été réalisé un
des lieux au sein de la recherche biomédicale. tt@is états des lieux ainsi effectués s
présentés en détail dans le volume II.

En revanche, pour cette synthese, le groupe dailte@gouhaité s’émanciper de ce découpage
grands champs disciplinaires en raison de la teasalité de ce champ de recherche
l'interdisciplinarité gu’elle implique.

Quatre approches ont été mobilisées conjointenant @tablir cet état des lieux de la recher
sur le handicap : 1Les contributions personnelles des membres du gfbug - Des auditions
d’experts(trente cing, choisis pour avoir déja produit déBexions sur le sujet dans un cac
officiel ou pour occuper des responsabilités instihnelles dans le domaiig) 3 - Des
contributions des institutions membres de I'Obstmiva; 4 - Une étude bibliométrigéiede la
production scientifique et des dépbts de brevetngjere étude francaise sur le sujet).

Pour pousser plus avant I'analyse de la situatranchise, une approche en profondeur d
politigue communautaire de R&D ainsi que des sys&gtrangers de recherche sur le hand
aurait été utile. Elle n’a hélas pas pu étre engatpfacon aussi systématique que souhaité ¢
comparaisons internationales ont surtout conces@ublications scientifiques.

été
nces
état
ont

par
et

che

ire

e la
icap
bt les

2L | .a composition du groupeRecherche et Innovationde I'Observatoire est présentée en annexe 3.
22| a liste des experts auditionnés figure dans Bxerd.

% Confiée d'Observatoire des sciences et des techni@ST) et financée conjointement par la Drees et la

CNSA.
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3. Etat des lieux de la recherche francaise sur lkandicap : constat
global

La faiblesse de la politique de recherche frangaisde handicap, voire son absence, est dénoncée
de facon récurrente dans de nombreux rapportsedffidepuis prés de 25 ans : rapports Inserm de
1985* rapport Fardeau de 200@t 2004°, rapport Blanc de 2002 et 2G84rapport de la Cour
des comptes de 2083 rapport Thoumie de 20&4et jusqu’au rapport Poletti de 2388Tous
dénoncent la faiblesse des moyens de la recheertead domaine, son absence d’organisation et
sa trop faible visibilité, corollaires de I'absenda handicap parmi les priorités nationales de
recherche.

Ceci contraste avec l'intérét croissant que ce gham recherche suscite dans d’autres pays,
comme ceux d’Amérique du Nord ou certains pays @ens tels que la Grande-Bretagne ou les
pays scandinaves. Au niveau international, plusiebemps de recherche autonomes et reconnus
sont ainsi apparus, qui vont de la biomédeciReh@bilitation Sciencgsaux sciences de
'ingénieur (Assistive technologgt Neuro-engineeringen passant par les sciences humaines et
socialegDisability Studies

La situation a-t-elle significativement évolué Fmrance, cing ans aprés le vote de la loi de février
2005 qui, avec la création de I'ONFRIH, souhaitettreecette évolution sous observation et
évoque «des programmes pluriannuels de recherchele handicap est-t-il parvenu a s'y

constituer comme un grand domaine scientifiquegoort’innovations ? C’est a cette question

gu’a tenté de répondre le groupe de travail « Rebleeet Innovation » de 'ONFRIH.

Un bilan global contrasté ressort des investigaticanduites, selon que I'on compare la situation
actuelle de la recherche francaise sur le handitbputonomie a celle qui prévalait auparavant en
France, selon gu’on la compare avec celle qui pittdans des pays comparables ou encore selon
gu’'on la compare aux besoins et attentes des person

» Des évolutions positives sont indéniables, tantigelau des actions incitatives, qui se sont
réecemment multipliées, que du nombre de publicatiscientifiques qui progresse en
absolu. On peut considérer qu’en dix ans la re¢igestr le handicap s’'est sensiblement
développée en France, jusqu’'a se situer méme enbane position dans certains
domaines tandis que d'autres restent en retrait.

4 Inserm.Réduire les handicapdaris, La Documentation Francaise, Inserm, Aralyst Prospectives,
1985.

% Fardeau MRapport au Ministre de 'Emploi et de la Solidariéé au Secrétaire d’Etat a la Santé, a
I’Action Sociale et aux Handicaps sur une analysmparative et prospective du systéme francais e pr
en charge des personnes handicap®esis, 2000.

% Michel Fardeap Structuration de la recherche sur le handicap rance note d’orientation pour le
Ministre délégué a la recherche et aux nouvellebrtelogies et le Secrétaire d’Etat aux personnes
handicapées, janvier 2004.

2" Blanc P.Compensation du handicap : le temps de la solidaR@apport d’'information de la commission
des Affaires sociales du sénat n° 369, 2002, eddBRyRapport de la commission des affaires sociales du
sénat n° 2102004.

% Cour des comptes.a vie avec un handicap. Rapport au Président dRépubliqueLes Editions des
Journaux Officiels, juin 2003.

29 philippe Thoumiepp. cit

%0 Bérangére PolettiRapport sur les apports de la science et de lartelngie a la compensation du
handicap op. cit.
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» L’amélioration observée semble timide puisque laheeche sur le handicap reste
proportionnellement moins développée en Francechae ses voisins et que sa part dans
les publications scientifiques mondiale a régremsge 2001 et 2007. Elle reste tres en
deca de ce a quoi on pourrait s'attendre au vu afgsux sociétaux, économiques,
scientifiques.

» Les progrés sont encore notoirement insuffisanteseefforts de recherche déployés sont
passablement déséquilibrés au regard des besosrsaine domaines paraissant
relativement négligés (celui par exemple des atdehniques ordinaires) alors qu’ils
correspondent & des attentes fortes des persoandsapées.

Au total, I'évolution positive de la recherche fecaise sur le handicap constatée dans certains
domaines ne doit pas masquer les lacunes : biewanieastée et en évolution, la situation de la
recherche sur le handicap en France reste globatansatisfaisante.

Quels sont les points marquants qui, si on entres d& détail, peuvent expliquer cette situation
générale insatisfaisante? Ils sont déclinés @sapelon les quatre plans investigués, c’est-a-dire
les politiques scientifiques (I'élaboration et ifage des orientations de la recherche), leprsti
incitatives (la programmation de la recherche stfleancements fléchés sur le handicap), les
opérateurs de recherche (leurs stratégies scopredi leur organisation, leurs instruments), la
valorisation de la recherche (publications scieqnigés et brevets).

4. Politiqgue scientifique : le handicap peu présendans la stratégie
nationale de recherche et d’innovation

La question du handicap, parce qu’elle représentenjeu de société majeur et parce gu’elle
souffre d'un important déficit de reconnaissancesdies milieux de recherche, mériterait de
figurer au rang de priorité thématique nationale@rpla recherche. Les travaux approfondis du
groupe ont cependant montré que cela n'est paasieconfirmant ainsi les termes d'un rapport
parlementaire qui concluait reccemment que ministére de la recherche n'a pas de stratégie d
développement de la recherche sur le handicapest n'influence pas le développemsfit Le
groupe s’est donc attaché aux principaux mécanistiégboration et de pilotage de la politique
nationale de recherche, afin de comprendre comreenglace du handicap pourrait y étre
renforcée.

La Stratégie nationale de recherche et d’innovat{8NRI) s’appuie sur une analyse concertée des
besoins sociétaux, des défis scientifiques et desppctives de développement économique pour
établir de grandes priorités pour la recherche chim®, les inscrire dans une stratégie

véritablement nationale afin qu’elles soient désism au niveau des différents dispositifs publics

de programmation et de coordination de la rechesthesque dans les laboratoires.

Pour les années 2009-2012awsanté, le bien-étre, I'alimentation et les biiaologies> sont
affichés comme premiére priorité de la Stratégienale de recherche et d’innovation (SNRI). Le
handicap y apparait explicitement au travers ddmtdogies pour I'assistance et 'autonomie. On
peut donc se réjouir qu'un des aspects de la relsbesur le handicap figure dans le document de
référence qui doit désormais orienter la coordimatet la programmation thématique de la
recherche en France pour les quatre ans a venipeDndans le méme temps regretter qu’'une

3L poletti B. 2008pp. cit
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visibilité d’ensemble n'ait pas été donnée a un a@om aussi transversal que celui du handicap. Ce
dernier se retrouve en effet cantonné au seulgedés technologies pour la santé : outre que cela
ouvre peu de perspectives pour les sciences hugairsociales, il est significatif que le handicap
n'apparaisse pas dans I'axe dédié a I'environnempeint I'issue du Grenelle de I'environnement,
figure pourtant en bonne place dans la Stratédienae de recherche et d'innovation.

On peut évoquer au moins deux raisons pour explicgla :

e On peut d'une part souligner une difficulté padigwe a I'affirmation d’'une politique de
recherche dans le champ du handicap : c’'est uniderpar essence interministériel. Or le
dispositif mis en place pour définir la stratégietionale de recherche repose sur des
comitéssectoriels,c’est-a-dire ministériels, qui réduisent la podiiid'un vrai pilotage
interministériel. Toute vision d’ensemble des erjest ainsi impossible et une question
aussi transversale que celle du handicap ne peergémdans toute son ampleur et ne peut
deés lors bénéficier d'un portage efficace. On pEgérer duComité Interministériel du
Handicap récemment installé, qu’il concourt a renforcevikibilité et la transversalité de
ce champ, y compris lors du prochain processuséfinitibn de la stratégie nationale de
recherche et d’'innovation.

« D’autre part, la concertation prospective sur ldigusont baties ces priorités, qui repose en
principe sur une géométrie quadrangulaire (déc&quublics, scientifiques, acteurs
économiques, monde associatif), accorde dansitegpfu de place aux associations : leur
contribution au processus de définition des pisritationales de recherche s’avére ainsi
tres en deca de leur mobilisation pour la rechestinde handicap. Or ces acteurs sociaux
peuvent enrichir la compréhension des attentea dediété et la définition des problemes
a résoudre. Un tel dialogue plus ouvert avec laégbcest d'ailleurs un principe de
nouvelle gouvernance de la recherche porté aupréla €Commission européenne par
I'European Advisory Boar@Eurab)*; et 'émergence de champs autonomes de recherche
sur le handicap s’est en fait appuyée a I'étrargyer la mobilisation collective des
personnes handicapées et de leurs proches. Umjges @n France, pour une politique de
recherche volontariste sur le handicap, est du ateigfavoriser la participation des
associations concernées a la définition des otientade la recherche et leur mobilisation
autour des activités de recherche.

Cette absence de stratégie volontariste pour dépelda recherche dans le champ du handicap
reste aujourd’hui la cause premiére de la faiblelgska recherche, considérée globalement, sur le
handicap.

5. Actions incitatives : nombreuses mais éparses aux financements
trop ponctuels

5.1. Les actions au niveau européen

L’Union Européenne affiche la recherche comme u@ife politique. Le premier instrument de
cette politique est IProgramme Cadre de Recherche et Développe(®&RD) qui s’adresse a la
recherche académique et industrielle. S& version, qui couvre les années 2007-2013, est
déclinée en dix thémes dont certains concerneritcéggment I'autonomie et le handicap : I'un

32 pour plus d'information, consulter le site : ecaga.eu/research/eurab/.
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concerne ainsi 'autonomie des personnes agées (@o24 M €), un autre celle des personnes a
mobilité réduite (doté de 34 M €) et celui consaaux transports fait lui aussi explicitement
référence au handicap. Il est toutefois trés dificl'identifier parmi la totalité des projets
soutenus, le nombre de ceux relatifs au handicap.

La programmation conjointeentre Etats volontaires est un autre instrumerdpétif de
financement de la recherche qui existe depuis 200Btte programmation s’applique
particulierement bien aux domaines de rechercheapdéernent des défis sociétaux importants, tel
celui du handicap. C'est dans ce cadre que les diealadégénératives, dont la maladie
d’Alzheimer, ont été inscrites dans un agenda&iigtie conjoint de recherche a moyen et long
terme. S’inscrit également dans ce dispositPiegramme transnational sur I'assistance a la vie
autonome (Ambient Assisted LivindAAL 169)* mis en place en 2008 pour 5 ans ; il finance des
projets internationaux dans le domaine de I'autaroth disposait en 2009 d’'un budget total de
prés de 60 M € (dont 1,73 M € de fonds francaiarfa® par I'’Agence nationale de la recherche
(ANR) et la Caisse nationale de solidarité pountteomie (CNSA).

5.2. Les actions au niveau national

L’Agence Nationale de la RechercH@&NR), agence publigue de programmation et de
financement de la recherche, n'a pas lancé jusquésent de programme transversal
interdisciplinaire d’ensemble dédié au handicam Bmgramme dit « blanc », c’est-a-dire non
fléché, peut bien sOr accueillir des projets ridatiu handicap ; de méme, une partie de sa
programmation est construite autour de thématiqé@sérales susceptibles d’'étre confrontées,
parmi d’autres, a la question du handicap. Ent@528 2009, I'ANR a ainsi financé 28 projets de
recherche portant sur le handicap (majoritairere@ntobotique et dispositifs de suppléance) pour
un montant supérieur a 13 M €.

N’en reste pas moins a l'ordre du jour la questiam grand programme transversal autour du
handicap, seul en mesure de faciliter I'interdikegyité entre grands champs disciplinaires,
souvent requise par un tel domaine. On peut not@uére que le mode d’action habituel de cette
agence - par mise en concurrence de projets - ifgvdiexcellence scientifique de milieux
existants, mais ne saurait contribuer a couvrirdt@aaines prioritaires peu investis ni a soutenir
des milieux de recherche émergents. Or dans latisituactuelle, la consolidation d’'un champ et
d’'une communauté de recherche sont bien des comslitiécessaires a I'essor de la recherche sur
le handicap en France.

Outre sa programmation propre, 'ANR est associda aonduite des douze programmes de
recherche sectoriels que pilote la Mission inteistémielle «recherche et enseignement
supérieure » (Mire&). Certains programmes peuvent comporter explicitéraa volet handicap.
C’est le cas par exemple éwogramme national de recherche et d’innovationslles transports
terrestres(Predit). Ce programme interministériel qui en &sa quatrieme version (2008-2012,
400 M € sur 5 ans) offre un bon exemple de dédoraide la politique incarnée par la loi de
février 2005 en programmation stratégique pouredeherche : la question de I'accessibilité,
centrale dans la loi, a été explicitement inscite2006 comme thématique de ce programme de

¥ e site officiel européenhttp://www.aal-europe.ewt le site francais : http://www.aal-france.cea.fr

3 1I s'agit d’un outil de pilotage de crédits (notum outil de définition d’objectifs) inscrit dans lloi
organique relative aux lois de finances (LOLF)eHElun périmétre presque complet en matiere denmeiuh
au travers de ses douze programmes sectorielstyen, espace, énergie, agriculture, etc.), &dption
notable du secteur de la santé dont la recherdtesssntiellement financée par I'’Assurance malédiale
financement de la Sécurité sociale) et les indelstdu secteur.




a7

recherche sur les transpdrtdMais il faut bien constater que s'ils y figuréatijours, les objectifs
d'accessibilité énoncés par la loi de 2005 pesejduad’hui moins sur les orientations de ce
programme que les recommandations issues en 20@Gtahelle de I'environnement : face a la
concurrence thématique des enjeux énergétiquesoligiques des transports, I'accessibilité n'a
plus désormais la visibilité qu’elle a pu avoir dda période précédente.

Le Programme hospitalier de recherche clinig(RHRC) est un autre type d'action incitative
ciblée dont I'objectif général est de promouvoir necherche cliniqi® Il est décliné en
thématiques spécifiques qui refletent les prioritiés Ministére de la santé, qui le pilote. Ce
programme, dont le montant annuel global avoisise/b M € (crédits provenant de I’Assurance
maladie), a ainsi été partiellement fléché verhidedicap en 2001, 2003 et 26040n peut
souligner que la loi de février 2005 ne semble @asavoir influencé les orientations, puisque
I'affichage du handicap comme théme prioritairét@atérieur au vote de la loi et que ce fléchage
thématique a disparu depuis au profit de déclimsisspécifiques accompagnant les différents
plans de santé publique (dont certains concerrrefois le handicap : plaAlzheimer plan
Psychiatrie et santé mentalplan Maladies rares etc.). La thématique du handicap et de la
médecine de réadaptation a été heureusement chiitea@ans le PHRC 2011. Ce programme sera
en outre doublé a partir de 2011 d'lBrogramme hospitalier de recherche infirmiére et
paramédicale(PHRIP) qui ouvre des perspectives de rechercliepanfessions paramédicales
impliguées dans la rééducation et la réadaptatiditniiers, psychomotriciens, ergothérapeutes,
prothésistes, kinésithérapeutes, etc.). S'il savére un instrument utile pour développer la
recherche clinique, on peut néanmoins regrettercqgyarogramme soit surtout organisé autour de
la recherche sur le médicament et peu aménagé gumuureillir la recherche clinique sur le
handicap et sur les thérapeutiques de réadaptatiodemandent une méthodologie spécifique. I
reste par ailleurs centré sur I'h6pital, comme som I'indique, ce qui exclut la recherche clinique
dans les situations ou vivent ordinairement lesqanes handicapées : le domicile, les services de
suite et les établissements médico-sociaux.

Il faut signaler aussi, a cété de ces programmbétigsuexpressément destinés a la recherche, les
programmes de soutien financier apporté a la R&B ldhnovation industrielle par Oséo. L'aide
apportée dans le secteur du handicap par cetsgatvient public est au moins de l'ordre de 1,5 M
€ annuel®, auxquels il faut ajouter un apport de 10 M € Suans au profit du consortium
Descartegqui développe la recherche en vue de solutionsvemmtes pour les malvoyants.

On observe a c6té de ces grands programmes umfeis®nt d’actions incitatives plus ciblées,
initites par de nombreux acteurs. Il peut s’agingditutions publiques, d’associations, de
fondations et dans une moindre mesure de fondatibestreprises. Parmi les institutions
publiques, la&Caisse nationale de solidarité pour I'autononi@&NSA) s’est associée a I'’ANR pour
soutenir la recherche sur les technologies powrtdigomie (au sein du programme national
TecSan,consacré plus largement aux technologies pourafdés et du programme conjoint
européen Ambient Assisted Livingdédié aux technologies de [linformation et de la

% Ce qui a permis de financir fine trente quatre recherches sur ce sujet : dix coagant I'amélioration
des connaissances relatives aux conditions de agpknts des personnes a mobilité réduite, huieatvai
pour sujet le développement de nouveaux serviceeige traitaient de la mise au point de véhiceles
systemes de déplacement spécifiques.

% N'est pas évoquée ici la part de la dotation gllaglouée aux CHU pour soutenir la recherche gligi
(estimée en 2009 entre 640 M € et 1,4 Md € seltmspgection des Affaires sociales, Rapport RM
2009139P) et dont rien ne garantit qu’elle ne pag, pour partie au moins, réorientée vers d'aytosses
afin d’assurer I'équilibre financier global desldtssements hospitaliers.

3" Ce qui a permis de financierfinetrente quatre projets (quinze en 2001, neuf en 20@# en 2004).

% Ces chiffres sont sans doute sous-estimés carpartie des aides accordées aux domaines de la
communication, des transports, du batiment, etat pencerner la recherche sur le handicap sansofrouv
étre reconnue comme telle.
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communication). Cet organisme s’est également &ssadaDirection de la recherche, des études,
de I'évaluation et des statistiqugpour lancer plusieurs appels a projets de sciemgemines et
sociales sur le handicap et porter en commun umaidde pérenne de soutien a la recherche dans
ce champ. On peut espérer d’'une telle initiative eféets structurants a terme.

Si le milieu associatif dans le champ du handicstpmultiforme et son intérét pour la recherche
variable, un bon nombre d’associations développlest stratégies scientifiques et lancent des
actions incitatives dans leurs domaines respeetifgirection des milieux de recherche. Prise
globalement leur contribution financiere est impateé (pres de 70 M € en 2009, recherche
fondamentale comprise). Ces actions consistent [jessentiel en des appels a projets de
recherche, lancés de facon parfois itérative dojzaépisodique, généralement circonscrits a des
domaines étroits et sans toujours beaucoup de icatiah.

La multiplication des actions incitatives explicitent dédiées a la recherche sur le handicap a
ainsi augmenté trés significativement les soutferanciers a ce domaine. La pluralité des sources
de financement peut étre un atout, a conditionefoig qu'elle ne se traduise pas en un
émiettement des fonds alloués et un antagonismee edifférentes actions incitatives
concomitantes : plus on est éparpillé et moins @sepface a la concurrence de gros
programmateurs sectoriels et de champs scientffidpien établis. On peut considérer que les
financements dédiés proviennent aujourd’hui de casutrop dispersées et provisoires, et que ce
morcellement nuit a la lisibilité et au rendemeééral de ces efforts qui ne pallient pas I'absence
d'un grand programme national en faveur de la netiee sur le handicap. Concernant la
recherche biomédicale, on peut |égitimement s’iogar sur la pertinence de la cohabitation non
coordonnée de deux systemes distincts de finandepdatic : celui des financements d’Etat
alloués sur projets par 'ANR, d'une part, et celld@s financements par I’Assurance maladie
alloués par le Ministére de la santé, d’autre part.

Plus généralement, presque toutes ces actionatineit reposent sur des appels a projets, c'est-a-
dire qu’il s’agit la de soutiens ponctuels a lalisédion de recherches a courte échéance. Ces
financements contractuels sur projets, on le saihilisent habituellement plus les forces déja
constituées qu'’ils ne contribuent a les développeéme dans le cas d'appels itératifs, voire
permanents, il s’avére bien difficile d’évaluerd@apacité a structurer véritablement un milieu de
recherche. Or on ne dénombre a ce jour que pewutéess financiers durables en vue de la
constitution de jeunes équipes de recherche suaridicap, encore moins de ressources pérennes
et libres d’emploi allouées a des laboratoires mes projets de plus long terme. Ceci devrait
conduire a réfléchir aux nouveaux équilibres atenentre financements contractuels ponctuels et
financements récurrents pour aider un milieu a §aregt a se structurer.

6. Les opérateurs de recherche

6.1. Un milieu de recherche sur le handicap en énggnce mais des forces difficiles a
estimer

La difficulté a repérer les forces de rechercheagggs sur le handicap est le premier constat que
I'on peut faire. Pour I'expliquer, plusieurs faateuntriqués peuvent étre invoqués. Ceci est di en

premier lieu a l'absence généralisée de toute d#made recensement thématique dans
I'administration de la recherche, qu'il s’agisse Ministere de I'Enseignement supérieur et de la

%91 s’agit d’'une Direction d’études commune & diéfiéts ministéres.
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Recherche, des différents ministéres de tutell@esi directions d’établissements de recherche.
Ceci est d0 aussi a la difficulté & isoler clairaetria part de la recherche dévolue au handicap au
sein de champs scientifiques aux frontiéres poseasaux applications souvent multiples ce qui,
en conséquence, se traduit en difficulté a estim@art effectivement dévolue au handicap dans
l'activité globale des équipes et des chercheurdinEles données colligées portent sur des
équipes et des chercheurs qui peuvent ne travgiietrés marginalement ou trés épisodiquement
sur le handicap, ce qui peut conduire a une inégapion trés surestimée de la réalité. La diffieult
est donc réelle et incite a considérer les donm¥ésentées ci-dessous comme de simples
estimations a interpréter avec prudence.

En 2003, année déclarée année européenne des rmErsbandicapés, trois organismes de
recherche ont tenté d’estimer les moyens qu’ilssaoraient a la recherche sur le handicap. Le
Centre national de la recherche scientifif@®RS) estimait alors son effort général dans ce
domaine a environ 4% de son budget et identifiaibme travaillant sur le handicap vingt-quatre
de ses laboratoires. L’'Institut national de la exche médicale et de la santé (Inserm) I'évaluait a
2,6% de son budget (soit 7,7 M €), 10% de ses fiooma impliquées, 3% de ses chercheurs et
2,4% de ses ingénieurs et techniciens de rechéscliicau total prés de 50 « équivalents temps
plein » pour une masse salariale de plus de 6 MC€}. estimations du CNRS et de I'lnserm
reposaient toutefois sur un périmétre extrémemagelqui débordent trés largement celui de la
recherche sur le handicap telle que circonscriie lidnstitut national de recherche en
informatique et en automatique (Inria) dénombraiarg a lui six équipes mobilisées dans ce
champ. Ces recensements thématiques étaient plsngtaeiels et souvent biaisés en ce gu'ils
sous ou surestimaient la réalité selon les casols$ de toute fagon maintenant anciens et, malgré
la loi de février 2005, n'ont pas été actualisége Qeut-on dire aujourd’hui de I'implication des
structures de recherche dans le champ du handicap ?

6.1.1 La recherche sur le handicap au Centre natdrde la recherche scientifique
(CNRS)

Le CNRS est le seul organisme de recherche a cdowutes les disciplines et tous les domaines,
de la recherche la plus fondamentale jusqu’a laemtie appliquée. Cet établissement scientifique
généraliste privilégie toutefois la recherche fandatale qui n'est pas spécifiguement centrée sur
le handicap : celle-ci n’apparait pas dans cet @état lieux puisqu’en effet ce dernier recense
exclusivement les chercheurs et les travaux endikatt avec les limitations fonctionnelles et les
limitations de participation sociale des personpesentant des déficiences. Ce choix délibére,
appuye sur I£lassification internationale du fonctionnement,ldndicap et de la san{€IF) ne

doit pas faire perdre de vue que les recherchesidgnées ici comme plus spécifiques de la
recherche sur le handicap s’appuient pour partieattie recherche d’amont menée au sein de cet
organisme. Il ne lui est en outre pas facile d'tdiem parmi ses activités celles qui concernent
spécifiquement le handicap et les chiffres ci-apmss-estiment vraisemblablement la réalité.

Le CNRS s’est récemment réorganisé en dix Institldat cing sont directement concernés par la
recherche sur le handicap.

Parmi ceux-ci, deux instituts sont tournés lesra@s de l'ingénieur :’'lhstitut des Sciences
Informatiques et de leurs Interact®n(InS2l) et 'Institut des Sciences de l'Ingénierie et des
Systeme@nSIS). Le CNRS développe des recherches daplsipart des domaines qui impliquent
les sciences de l'ingénieur pour le handicap ettdmomie. Le CNRS a recefi8globalement

0 Lors d’un recensement autour de la bio-ingénieoier la santé, complété pour le domaine du Handicap
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pour ce grand domaine disciplinaire une soixantalaeses unités de recherche mobilisées a
différents niveaux dans le domaine du handica é& duppléanéé

Un de ces nouveaux instituts du CNRS concerne fapéeinent les sciences de la vieln$titut

des Sciences BiologiqugtnSB). Il constitue désormais le principal actele la recherche
biomédicale, avec I'lnserm dont il se démarqueljpgientation plus fondamentale donnée a ses
recherches. Une dizaine d'unités de cet Instituraa dire plus tourné vers la maladie que le
handicap, mentionnent explicitement ce dernier pdenrs axes de recherche. De nombreuses
disciplines importantes pour la compréhension dactionnement humain y trouvent un
développement conséquent, comme la physiologigriégéou les sciences du comportement et la
cognition, moins présentes dans les autres orgasigie recherche. Ces recherches reposent
souvent sur une approche pluridisciplinaire quictdb souvent les seules sciences du vivant.

L’Institut des Sciences Humaines et Soci@leSHS) regroupe I'ensemble du champ disciplinaire
que son intitulé indique. Prés d'une centaine dami(soit 28%) de recherche en sciences
humaines et sociales rattachées au CNRS sont espéoénme travaillant (ou ayant travaillé) au
moins pour partie sur le handicap. Cela représemite des deux tiers des unités repérées comme
investies dans le champ du handicap, tous domaime®ndus, mais il est hélas impossible de
connaitre la part de leur activité globale consaené propre a ce domaine.

Enfin I'Institut Ecologie et EnvironnemefihEE), tres transversal, recouvre quant a laisiment
I'ensemble des disciplines. Son champ couvre lekerehes sur les relations hommes-milieux et
les relations santé-environnement, ce qui faitigagement du domaine du handicap un excellent
domaine d’application pour ces thématiques scigntf. Malgré une définition qui fait du
handicap le résultat des interactions entre deacité#s fonctionnelles et un environnement, la
tendance a privilégier la réadaptation des persorswg I'aménagement de I'environnement
demeure forte. Aussi la place de la question dulisap comme axe de recherche substantiel au

sein de cet institut, reste a construire d’autaots mu'il se trouve confronté a une forte
concurrence thématigue dans le champ de I'écologie.

Dans le cadre de I'année européenne des persoandidpées, le CNRS avait mis en place en
2002 un réseau thématique pluridisciplinaire (R@i&jié au handicap ; ceci a permis de soutenir
une cinquantaine de projets de recherche visantawrifer l'autonomie des personnes
handicapées. Le CNRS a cherché a promouvoir cesedes années des dispositifs favorisant
l'interdisciplinarité autour d’'une thématique traassale, approche souvent nécessaire pour celle
du handicap comme on le sait. C’est notamment dedeas le domaine de la perte d’autonomie
liée au handicap, au vieillissement et aux défwdsnmotrices et cognitives avec, par exemple, le
Programme interdisciplinaire de recherche (PIRprgévité et Vieillissememntporté depuis 2008
par trois de ses instituts (INSHS, InSIS et InSB¥eonduit au moins jusqu’a 2011.

6.1.2. La recherche sur le handicap a I'Institut tianal de la recherche médicale et de
la santé (Inserm)

C’est le principal établissement francais de redieibiomédicale et en santé, et le seul a lui étre
entierement dédié. L'Inserm s’est récemment réasgaen huit Instituts, dont deux sont plus
particulierement concernés par la recherche surhdadicap. C'est d'une part ['Institut
Technologies pour la santgi couvre la recherche sur la chirurgie et ldesamédicaux liés aux
dispositifs implantables, les dispositifs de suppt& fonctionnelle ou encore une part de la

*1 Domaine compris ici comme couvrant également léficiences liées au vieilissement normal et
pathologique.
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rééducation fonctionnelle. C'est d'autre part ltihg Santé publiquedont l'intitulé complet
comprend le mot « handicap » qui fait donc pareesés attributions officielles. L’Institut de
Recherche en santé Publique (IReSP), qui en estlemeomposantes, a contribué au lancement
d’appels a projets sur le handicap et mene Acteon concertée incitativgui vise a soutenir la
recherche dans ce domaine.

D’autres instituts sont également potentiellememcernés, par exemple, I'Institheurosciences,
sciences cognitives, neurologie et psychiatmie encorel’Institut Génétique, génomique et
bioinformatique (mais celui-ci concerne essentiellement la redterdondamentale et sort du
périmetre tel que défini ici). Des passerelles dewétre imaginées entre ces différents instituts
pour ne pas compromettre I'essor de la rechercheusudomaine aussi transversal que le
handicap. Au vu de ses missions, I'Institut SantBliBue semble le mieux a méme de coordonner
les actions transversales qui pourraient se metti@ace entre plusieurs instituts.

Il n'est pas facile non plus pour I'ilnserm d’iddigi parmi ses activités les travaux qui concernent
spécifiguement le handicap. Cet organisme a tagéradant en 2008 d’établir un inventaire de ses
équipes de recherche impliquées dans ce domainarty pes mots clés de sa banque
d’information, inventaire qui a permis d’en repéu@e soixantaine. Ceci ne reflete cependant pas
le volume réel de I'effort global de recherche kuhandicap, telle qu’entendue dans ce rapport
(cf. encadré n° 2) : cette estimation devrait &reement revue a la baisse si on s’appuyait sur la
méme définition de la recherche sur le handicapcegile retenue ici.

La Direction Générale de cet organisme avait e 20@giné mettre en place, avec I'appui du
Ministéere de la recherche, un dispositif destinéoatenir et coordonner la recherche sur le
handicap dont la forme restait & définir :"Institie recherche sans murs" dédié au Handicap ou
encore "Programme national de recherche thématigétette question. Les récentes réformes du
systéme francais de recherche ont empéché la miseusrre de ces propositions qu'aucun des
acteurs du nouveau paysage de la recherche (AyiASHR...) n’a reprises a ce jour a son compte
pour leur donner corps.

6.1.3. La recherche sur le handicap dans les autoeganismes publics de recherche

Il a paru nécessaire de tenter de rendre compiéeffiert global de recherche sur le handicap
engagé par les deux principaux organismes de meuheazoncernés, le CNRS et I'lnserm. La
distinction par organisme reste pour autant assezfpndée puisque des équipes de recherche
peuvent étre simultanément rattachées a ces dgarismes, et parfois a d’autres encore. Cela ne
rend en outre pas compte des coopérations, bidleséentre organismes de recherche et entre
organismes et Universités ou autres établissements.

On constate gu’outre le CNRS et I'lnserm la pluples autres établissements publics de recherche
contribue, a des degrés certes trés variablesrecherche sur le handicap Inktitut national de
recherche en informatique et automatiq(aria) pour la robotique et les technologies de
linformation et de la communication ; lEommissariat a I'énergie atomique et aux énergies
alternatives(CEA) pour les aides techniques pour I'autonontiénstitut d’étude démographiques
(Ined) pour la conception et I'analyse des graraepiétes de I'Insee centrées sur le handicap ; le
Centre scientifique et technique du batim@®TB) pour les batiments « intelligents » favanis
I'autonomie des personnesinistitut de recherche sur les transports et leuwnsié (Inrets§? pour
I'accessibilité des transports et la mobilité desspnnes handicapées.

“2 Devenu linstitut francais des sciences et technologiestrssports, de I'aménagement et des réseaux
lors de sa fusion le 31 décembre 2010 avéalmratoire Central des Ponts et Chauss@g3PC).
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Il faut d’autre part mentionner les établissemesupérieurs d'enseignement et de recherche,
Universités et Grandes écoles, qui développent aussi, de fagon parfois substantielle, la

recherche sur le handicap, du reste souvent eralien les organismes de recherche cités plus
haut. Le nombre et I'autonomie de ces établissesnemtdent tout recensement thématique des
activités de recherche tres difficile parce quedeadministrations de tutelle ne sont pas outillées
pour.

Les travaux de quelques grands établissementgratdi toutefois une visibilité suffisante pour
étre repérables. Pour les sciences humaines etlesyobn peut évoquer I'Ecole des Hautes études
en Sciences sociales (EHESS) qui a engagé une ciénaolontariste qui articule sa politique
d'accueil d'étudiants handicapés avec un programdienseignement et de recherche
«Handicap et sciences sociales »; I'Ecole desd$aétudes en Santé publique (EHESP) entend
développer un pble de recherche interdisciplinsinele handicap en s’appuyant sur la création de
trois chaires spécialisées sur le handicap enngaitd avec le CNRS, I'lnserm et I'Ecole normale
supérieure et le soutien financier de la CNSA.ngtitut Télécom, qui regroupe six grandes écoles
d’ingénieurs, a quant a lui défini le développemdes technologies pour I'autonomie comme
« grand défi applicatif ». D’autres grandes écotBimgénieurs (I'Institut polytechnique de
Grenoble, Arts et Métiers Paris Tech, etc.) ettteis Universités de Technologie développent
également des recherches sur ces technologiegeRhi€entres hospitaliers universitaires (CHU)
s'impliquent dans la recherche clinique sur lesesidechniques pour la suppléance des
déficiences. L'Institut national de formation etr@eherche sur I'Education des jeunes handicapés
et les Enseignements adaptés (INS HEA), désorntaidigsement d’enseignement supérieur, a
maintenant une mission de recherche. Il développedépartement de recherche avec des
partenariats internationaux sur l'accessibilité dgstémes éducatifs, les besoins éducatifs
particuliers et la scolarisation des enfants atgsuadultes handicapés.

6.1.4. La recherche industrielle sur le handicapa@re plus difficile a repérer

Dresser un tableau précis de la recherche indilistést impossible car elle est tres dispersée et
préserve souvent la confidentialité de ses traymux des raisons de secret industriel. On sait que
le crédit impodt-recherche, aide fiscale indirecta 8&D, est en tres forte augmentation : il serait
cependant imprudent d’en extrapoler une croissgmoportionnelle des efforts effectifs de
R&D*® et encore moins ceux propres au champ du hand&mapn ne dispose pas de données
sectorielles. Le Syndicat national de I'industrés dechnologies médicales (Snitem) ne semble pas
en mesure de chiffrer I'investissement en R&D deseprises qu'il représente. Oséo évalue le
taux dinvestissement en R&D a 4% en France poemsémble du secteur des technologies
médicales, c’est-a-dire inférieur & la moyenne péenné'.

Les aides directes a la R&D peuvent quant a elies @blées et par la influencer la recherche
industrielle de long terme. On connait un peu mikx répartition par secteurs sans que cela
permette toutefois d’estimer I'effort global de mecche fait par les industriels dans le champ du
handicap. Tout au plus peut-on repérer quelguegtéscengagées dans des projets partenariaux
soutenus dans le cadre de programmes publics Herobe ou de soutien a I'innovation. Il peut
s’agir de grandes ou tres grandes entreprisesafeusales télécommunications (Orange, Alcatel-
Lucent...), de la lunetterie (Essilor), du batim@regrand), des transports (EADS, SNCF). Il peut

“3 Dhont-Peltrault E., Lallement R., Les aides pulndis|a la R&D : mieux les évaluer et les coordomaeir
améliorer leur efficacitd,a note de veillm® 208, Centre d'analyse stratégique, 2011.

*4 Oséo,Technologies médicales, Synthése sectori2089, p. 3. Si cet organisme publie annuellerdest
synthéses sectorielles, il est toutefois difficlen extraire la part dévolue au seul handicapeettiffrage
ne concerne de surcroit que les soutiens finangekdics & l'innovation et non l'effort en R&D des
industriels eux-mémes.
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s'agir au contraire de petites ou tres petitesepnises, dont I'investissement en R&D est tres fort
pour celles issues des milieux académiques de ndwheen informatique et robotique
(Métrovision, Robosoft...) ou parait au contraikegspmodeste pour celles du secteur des dispositifs
médicaux destinés aux personnes handicapées.riadseureusement impossible d’apprécier les
moyens, humains et financiers, consacrés par d¢espeises a la R&D explicitement tournée vers
le handicap et I'autonomie.

6.1.5. Au total, un développement disparate dedaherche sur le handicap

Il ressort de l'inventaire dressé ci-dessus quaaabreux organismes de recherche prospectent le
secteur du handicap. En dépit de la difficultétares I'ampleur de leur engagement (en raison de
la porosité des domaines et des changements datihjées), on peut considérer que la recherche
dans ce champ s’est, durant la période récentrifisativement développée. Les collectifs de
recherche explorant des questions en rapport dirext le handicap semblent toutefois regrouper,
toutes disciplines et thématiques confondues, unbne modeste de chercheurs, mais la situation
semble assez disparate selon les disciplines setsurs.

6.2. Des milieux de recherche inégalement structuséautour du handicap

Le panorama d’ensemble de la recherche sur le ¢temdiait ressortir la dualité de son
organisation, avec d’'une part la coexistence diegegquipes relativement dispersées et d’autre
part d'importants poles pluridisciplinaires regrésmutour d’une thématique ciblée.

6.2.1. Des équipes de recherche trop petites etdisnées

Des équipes de recherche trop petites et disséminé&est la situation qui prévaut encore
aujourd’hui, du moins pour la recherche sur le @mlen sciences humaines et sociales et, dans
une moindre mesure, pour certaines disciplines édrales. Cela ne préjuge pas de la qualité
intrinséque des recherches conduites mais nuiréctannaissance du handicap comme grand axe
de recherche fédérateur.

Pour ce qui concerne les sciences humaines etlegdiea nombre de chercheurs qui travaillent sur
le handicap reste globalement faible. Certainstteeaux sont rattachés a de grands laboratoires
d’excellence disciplinaire au sein desquels le lpdoccupe bien souvent une place marginale.
D’autres appartiennent a de petites équipes sowstectement universitaires. La cartographie des
équipes financées pour des projets dédiés au l@ndiontre leur dissémination sur tout le
territoire national. Faut-il discerner 1a un potehtde développement de la recherche sur le
handicap généralisé et s’en féliciter ? Ou fawrdlindre au contraire un émiettement des forces
gui empéche d’atteindre la masse critique capabldotiner une visibilité suffisante au domaine ?
S'’il faut rester prudent dans linterprétation, /@mbre élevé de partenariats entre équipes
géographiguement éloignées, attestée dans leggpdgjposés, inviterait plutdt a I'optimisme et a
voir la un indice en faveur d'une densification gnessive des réseaux de coopérations entre
chercheurs autour de la thématique du handicap.

Pour ce qui concerne les sciences biomédicaddesituation est plus hétérogene. Il existe det ef

un fort contraste entre certains domaines nouvelininvestis par de gros consortiums de
recherche pluridisciplinaires et d’autres qui latspar des équipes beaucoup plus modestes. La
recherche clinique sur les dispositifs médicauxtidés aux personnes handicapées fait pour
l'instant partie de cette seconde catégorie. Luiamsin est proche pour la médecine physique et de
réadaptation car les chercheurs de ce domainedssnpraticiens dispersés dans leurs services
hospitaliers et confrontés aux difficultés méthodajues mal résolues de la recherche clinique
dans ce domaine. Pour les handicaps psychique reaimka situation initiale de faiblesse et de
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dispersion de la recherche évolue assez rapider@emsychiatrie se rapprochant de grosses
équipes de recherche en neurosciences et scievg@Esives.

Pour la recherche sur le handicap impliquant leesces de l'ingénieyida situation est différente
car le handicap n’est bien souvent qu'un domainglieif parmi d'autres et il peut alors
bénéficier de la mutualisation d’infrastructures rédeherche et de I'avancée des connaissances
produites dans d’autres domaines, en général pgrodses équipes de recherche. L'état des lieux
dressé dans le document d’orientation stratégiged’ldstitut Thématique Multi-Organisme
Technologies pour la sangduligne toutefois ta dispersion et le manque de visibilité des édqiipe
travaillant dans le domaine de I'autonomie et dundiaap»* alors méme que le développement
de systemes d’'assistance a la personne handicapigée ainsi qu'a leurs aidants y est identifié
comme un grand défi scientifique et technique.

6.2.2. Quelques grands poéles interdisciplinaires

Coexistent avec ces petites équipes disperséegugsebbdles de recherche interdisciplinaires
importants qui mobilisent tout & la fois les scemde I'ingénieur, les sciences biomédicales, et a
un moindre degré les sciences humaines et sociadsandicap y est traité comme une question
de recherche éminemment transversale qui appebBecdepérations entre grands domaines
disciplinaires et en leur sein, entre recherchédomentale et recherche appliquée, entre recherche
et innovation, entre opérateurs publics et privésismaussi entre personnes handicapées et
chercheurs. Ces grands consortiums de rechercheseoment intégrés localement dans des
« ecosystéemes de l'innovation », en patrticulier 4gzdles de compétitivité » qui depuis 2004
visent a rassembler sur un territoire des entreprit des centres de recherche, publics et privés,
afin de développer des synergies autour de priietsvants mobilisateurs.

L’expérience dd’Institut de la visionsemble montrer que de tels consortiums de recéenth
regroupent plusieurs centaines de chercheurs dinmidisciplinaires et institutionnels divers, en
lien avec des industriels et des services hospitalipeuvent-étre un puissant facteur de
développement de la recherche sur le handicapafoedtale et clinique, et de sa valorisation en
termes d’innovations (cet Institut est d'ailleuesconnu « projet structurant » par un pbéle de
compétitivité et il participe au consortium europdescartes,évoqué au § 4.2, qui associe
industriels et chercheurs académiques). Le clksmdicap, vieillissement, neuroscienass un
autre exemple qui contraste avec le premier, aola par son objet et par ses modalités
d’organisation et de financement, mais qui souligmaussi la faculté de p6les pluridisciplinaires
bien repérables a dynamiser la recherche et l'iation dans le champ du handicap. Il met de
surcroit en évidence la nécessaire pérennité, eicyeer financiére, de ces dispositifs qui
permettent de renforcer les synergies entre diseiplet entres acteurs, chercheurs, industriels et
sociéte civile.

Les sciences de l'ingénieur, et dans une certaiesure €galement les sciences biomédicales,
peuvent développer des synergies entre domainewxes, en particulier par un va et vient de
briques technologiques entre domaines applicaiifsst bien ce que I'on observe dans le secteur
du handicap : cela est singulierement vrai pour teEshnologies de l'information et de la
communication (TIC) ou de nombreux partenariatsstert au sein méme des milieux de
recherche, entre ces derniers et de grands grauoghestriels ou de petites start-up (cela apparait
dans la composition des regroupements constitupotes de compétitivité ou encore dans les
consortiums européens de recherche). Dans ceglifissi le handicap se donne en effet plutot a

5 Orientations stratégiques de I'Institut Thématiguelti-Organisme desTechnologies pour la santé
Document ronéoté, 2009, page 41.
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voir comme un champ applicatif substarifieTous les domaines ne bénéficient cependant pas
d’un tel dynamisme : on ne retrouve pas une téfjaaur dans les sciences de I'environnement, au
sein desquelles le handicap est hélas insuffisammdemtifié comme un domaine applicatif
susceptible de contribuer au développement deiseiplihes et de leurs méthodologies.

6.3. Le handicap, une thématique transversale qui ppelle a renforcer les
coopérations

La recherche sur le handicap recouvre des domaiaesdivers, a linterface de nombreuses
disciplines; elle est conduite au sein de multipteganismes de recherche ; les processus
d’'innovation mobilisent de nombreux acteurs appemté a des univers variés: chercheurs,

industriels, prescripteurs, utilisateurs. C’est ngoloi la question des coopérations a tous ces
différents niveaux revét une acuité toute partérelipour dynamiser la recherche dans ce domaine.

6.3.1. Les coopérations entre organismes de recherc

Les organismes de recherche se coordonnent désoamuairavers des cing Alliances au sein
desquelles ils sont fédérés (cf. 8 2) Le champanhditap, trés transversal, est potentiellement du
ressort de quattede ces cing Alliances. Rlliance nationale pour les sciences de la vieaet |
santé(Aviesan) peut cependant étre considérée comsteueture leader pour ce domaine.

Cette Alliance fédeére tous les établissements gail§it assimilés) concernés par la recherche en
santé, fondamentale et appligtiédes coopérations nécessaires a I'essor de laenetoh sur le
handicap pourraient se trouver favorisées par asveiooutil d’orientation stratégique et de
coordination. A peine installée, il est encore ttéppour savoir si cette Alliance saura porter la
guestion du handicap comme grande question segpreifau sein des neuf organismes qu’elle
réunit et auprés de '’ANR qui doit désormais étaddi programmation thématique en coordination
avec elle.

A ce jour, c’est encorBinstitut fédératif de recherche sur le handicdpR N° 25) qui, malgré ses
faibles moyens, reste le principal animateur etrdioateur de la recherche sur le handicap au
niveau national ; ce réle est reconnu puisque EBt ést régulierement reconduit aprés chaque
évaluation quadriennale et, le programme IFR prefianil devrait se prolonger prochainement
sous la forme d’un8tructure Fédérative de Rechercdmossée a I'lnserm.

Il existe d’autre part un ensemble de nouveauxadisifs, congus au niveau national ou régional,
qui visent a renforcer les initiatives de coopérairégionales et locales. L'existence de plusieurs

%6 Cela ameéne a relativiser pour les sciences infiqgues et robotiques les assertions selon lesguelt
recherche académique sur les TIC s'intéresse peusacteur de la santé et de l'autonomie
(Alcimed/CNSA, Etude prospective sur les technologies pour laé&atl’autonomie Octobre 2007, page
17) ou «ces travaux manquent de visibilité au niveau eueopét internationab> (Gimbert V., Les
technologies pour I'autonomie : de nouvelles oppoités pourgérer la dépendance Rote de veille n° 158
du Centre d’Analyse Stratégique, Décembre 200% pag

47 L’ Alliance nationale pour les sciences de la vieaesanté(créée en avril 2009), Alliance pour les
sciences et technologies de I'informati@néée en décembre 2009Alliance pour I'environnemer(créée

en février 2010) etAlliance nationale des humanités, sciences hunsag@tesocialeg¢créée en juin 2010).

*8 Ses membres sont [@entre national de la recherche scientifigUNRS), linstitut national de la
recherche médicale et de la sanfiaserm), le Commissariat a I'énergie atomique et aux énergies
alternatives (CEA), lnstitut national de la recherche agronomiqykira), finstitut Pasteur I'Institut
national de recherche en informatique et automatiiaria), I'Institut de recherche pour le développement
(IRD), la Conférence des Présidents d'Universitéedle des Directeurs généraux de CHU.
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consortiums de recherche multi-organismes constitlgns le champ du handicap (cf. § 4.3)
montre que certains acteurs du domaine savent rejapgr localement avec efficacité ces
nouveaux instruments de coopération.

6.3.2. Les coopérations entre disciplines acadérsgu

Le handicap est I'archétype méme de ces domainesctierche autour desquels s’interpénétrent
de plus en plus les disciplines de la compréhendinfonctionnement du corps, les sciences de
I'élaboration de réponses techniques et celles deinpréhension du comportement humain et de
la société. Il s'accommode dés lors assez mal dwganisation trop strictement disciplinaire, qui
prévaut encore pour partie dans la plupart desn@gees de recherche: cela entrave la
constitution ou la reconduction d’équipes tranggiswires, la carriére des chercheurs investis sur
de tels domaines et le recrutement de chercheupsddili interdisciplinairé®. Il existe toutefois
certains dispositifs et instances d’évaluationrgdfigue qui permettent de prendre en compte les
approches interdisciplinaires que requiert le chathp handicap: on peut évoquer les
intercommissions de 'Inserm ou encore les « comimis interdisciplinaires » du CNRS ou les
« intersections » du Conseil national des univesqiICNU). De tels outils devraient &tre mobilisés
aujourd’hui pour soutenir la transversalité dedaherche sur le handicap (il a d’'ailleurs existé
dans le passé a I'lnserm des intercommissions gitem », puis « handicap et vieillissement »).

Les coopérations disciplinaires dans le champ ddibap sont malgré tout nombreuses, inscrites
ou non dans des réseaux formalisés : les organisiea®nt veiller a ce que leurs nouvelles
organisations en Instituts disciplinaires les fas@mt plutét que les entravent. La recherche sur le
handicap pourrait en outre tirer parti de certalispositifs transversaux existants qui pourraient
lui étre consacrés, a l'instar par exemple desgnammes interdisciplinaires de recherche » (PIR)
du CNRS.

6.3.3. Les coopérations entre organismes de recheret industriels

Beaucoup d’efforts sont déployés en France pouforegr les partenariats entre milieux de
recherche et milieux économiques. Cela s’exprimecdté des pouvoirs publics par divers
instruments de soutien a I'innovation, du c6té deganismes de recherche par la création de
filiales de transfert pour valoriser leurs portdifes de brevets et du cété des industriels, par le
implication dans des péles de compétitivité et diesconsortiums de recherche.

Dans le champ du handicap, les coopérations eritreurnde recherche et milieux industriels
restent variables : elles s’avérent trés nourrs@sde domaine des technologies de I'information et
de la communication appliquées a I'autonomie ;selent encore fortes dans le domaine de la
robotique (certains producteurs d'innovations deiveependant parfois trouver des débouchés
industriels a I'étranger); elles sont bien moindtaas le domaine des dispositifs médicaux.

La création, dans le cadre de la réorganisatiosydteme de recherche, de I'Institut Thématique
Multi-Organisme des Technologies pour la santé weatrdbuer a offrir a I'ensemble des
entreprises, quelle que soit leur taille, « un pama du tissu scientifique national par grands
domaines et étre en mesure si besoin est de nesbiéis équipes concernée¥.>Cet Institut

9 Au point que la direction du CNRS s'interrogeait Bexistence méme de tels profils dans sa répanse
remarques formulées par la Cour des comptes (@esrcomptes, Rapport 2008) alors que d'autres
établissements de recherche, comme I'lnria, ereavaiéja fait un critére de recrutement.

0 Orientations stratégiques de I'Institut Thématiguelti-Organisme desTechnologies pour la santé
Document ronéoté, 2009, 47 pages.
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pourra ainsi traduire les besoins a satisfaire w@stipns scientifiques structurées, puis identifier
les équipes de recherche en mesure de les tr&teentreprises du secteur du handicap, méme les
plus petites, devraient ainsi trouver dans cettgvaelbe structure un interlocuteur capable de les
rapprocher des milieux de recherche.

6.3.4. Les coopérations entre milieux de rechere&t@ssociations

L’existence de nombreuses associations est unspéedficités du secteur du handicap. Ce milieu
associatif est tres divers mais il compte des Biddrs et des associations puissantes dont
certaines s'affirment comme des partenaires dasurilde recherchié Elles ont indéniablement
donné un coup d’accélérateur a la recherche aridicap.

On peut pourtant considérer que le point de vuepgesonnes handicapées reste insuffisamment
pris en compte lors de I'élaboration des stratégogantifiques des organismes de recherche : a ce
jour, seul I'lnserm leur a accordé une place avetrad’'une structure consultative placée auprées de
sa direction générale, Broupe de Réflexion avec les Associations de Malé@@eam) ou les
associations du secteur du handicap sont forterepnésentées. Il serait utile d’aller plus loin et
que les Instituts Thématiques Multi-Organismespless concernés par le handicap : les ITMOs
Technologies pour la sangd Santé Publiqueengagent un dialogue pérenne avec les associations
ceuvrant dans le champ du handicap afin de tratkiirs préoccupations pratiques en questions
scientifiques et orienter vers elles des cherchéumdomaine.

En aval de I'élaboration des stratégies scientifiqul’expérience empirique des personnes
handicapées reste inégalement sollicitée par lésatgurs de recherche et d'innovation. De ce fait,
certains travaux semblent parfois plus guidés gmudéfis technologiques a relever que centrés sur
lindividu et ses besoins. Un recours plus affirméx capacités d’expertisdes personnes
handicapées pourrait parer a de tels décalagésutlldonc créer les conditions qui permettent
I'expression de leurs attentes et de leurs poiatsug tout au long du processus de recherche et
d’innovation.

Outre les associations de personnes handicapéesiretfamilles, il existe dans le champ du
handicap des structures associatives professi@snéll financement public, proches du terrain et
des secteurs sanitaire et médico-social. Il s’agitparticulier desnstituts régionaux de travail
social (IRTS) et deCentres régionaux pour I'enfance et I'adolescenwdaptéeqCreai), dont
certains, peu nombreux, produisent des travauxudést, en général a I'écart du champ
académique ce qui dessert leur visibilité et legonnaissance. Il y a la un fossé a combler.
L’Inserm plaide d’ailleurs pour un rapprochemene@ve secteur médico-socfalLe projet de
Centre de recherche et d’expertise sur les hansligapgé par 'Ecole des Hautes Etudes en Santé
Publigue (EHESP), qui a dans son périmetre de campé le secteur médico-social, devrait y
contribuer.

6.4. Des instruments pour la recherche et 'innovain a développer
La recherche, quel qu’en soit le domaine, réclagsepblitiques scientifiques, des organisations et

des partenariats : les analyses présentées pluscbacernent ces différents aspects. Mais la
production de connaissances nécessite aussi dasiesats et des méthodes qui en permettent la

* Elles sont dotées de conseils scientifiques etaonié leurs premiers appels a projets de rechemitée
plus de quinze ans.
*2 Inserm,Notre stratégie pour les sciences de la vie eadmhté2010-2015, page 33.
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mise en ceuvre. La recherche et I'innovation darchéemp du handicap ont leurs caractéristiqgues
propres, ce qui appelle des instruments spécifiguigfaut desquels la recherche dans ce domaine
peinera a se déployer.

6.4.1. Les outils d’observation

L’absence de données nationales sur le handicagtemps dénonc&e a été palliée en 1998 par
la premiere grande enquéte nationale de I'Inseé@déal handicap. Sa mise a disposition des
milieux de recherche, divers et parfois initialetnéloignés de la thématique du handicap, a joué
un réle structurant dont I'apport a été maintes fmulign&’. Elle est désormais reconduite tous
les cinq ans sous une forme renouvelée et sergrééd partir de 2014 dans une enquéte
européenne sous I'égide de I'Union Européenne . aCemlisations périodiques viennent alimenter
ce qui forme désormais un ensemble de bases déewigui tient lieu dgrand équipement pour

la rechercheen épidémiologie et en sciences sociales surriditap et mériterait d’étre labellisé
comme tel par le Ministére de la Recherche.

D’autres bases de données sont susceptibles determes recherches sur le handicap. Ce sont
d’'une part legegistres de morbidité et d’autre part lesohortes®. Plusieurs de ces instruments
d’observatio’ sont susceptibles d’alimenter certains travaux lsunandicap. Ces outils sont
utiles mais restent perfectibles, car les donnéiigyées sont souvent limitées ou peuvent étre
circonscrites ce qui restreint les possibiliténdlgse.

Il existe ainsi aujourd’hui un ensemble de basdamées, de nature diverse, qu'il faut considérer
comme des instruments communs pour la recherchie $iandicap (I'acces doit en étre aisé pour
la recherche publique car les équipes de rechardm pas les moyens de constituer de telles
bases de données). On manque toutefois d’'une eohietlement dédiée a la recherche sur le
handicap et, dans ce but, précisément renseignéeostinu a la fois sur les capacités

fonctionnelles des individus (en référence a lss$§ifecation du Fonctionnement humain, CIF, de

'OMS) et sur les caractéristiques de leurs enviegnents physique et social, y compris leurs

évolutions respectives.

L’'Agence nationale de la recherche a lancé en 20i8ppel d'offres (doté de 200 M €) dans le
but de développer un petit nombre de cohortes [@ouecherche en santé, notamment dans des
champs jusque-la peu étudiés. L'appel est en ceumn ne sait pas encore si des chercheurs
auront réussi le pari ambitieux de se saisir dee agiportunité pour constituer une cohorte, voire
plusieurs, spécifiguement concue pour la rechesahée handicap.

% Join-Lambert M.T., Borrel C., Deveau A., Risselh, Handicap et dépendance. L'amélioration
nécessaire du systéme statistique. Rapport du gralep travail duConseil National de I'Information
Statistique Paris, 1997

*Notamment dans la plupart des rapports officielupalepuis sur le handicap (Cour des comptes 2003,
rapport de P. Blanc 2004, de M.. Fardeau 2004,.d®oitti 2008).

*Ce sont des structures épidémiologiques qui réujisgans un but de surveillance et de recherche,
I'enregistrement continu et exhaustif des cas d’pathologie donnée sur un territoire bien définuitH
concernent le handicap.

%% Ce sont des outils de suivi longitudinal destiaésider a la compréhension des déterminants desdita
santé.

* |l s'agit en particulier des registres respectieatrdévolus aux malformations congénitales, auxiicaps

de l'enfant, & la mucoviscidose et accidents deutition ; il s’agit des cohorteElfe, Epipage 2et
Constances.
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6.4.2. Des méthodes d’évaluation encore inabouties

L'évaluation du service rendu par les aides teak#sq individuelles et collectives, et par les
dispositifs médicaux est particulierement compleae elle doit se faire & chaque maillon d’'une
longue chaine: le produit technique Iui-méme, k#entuels actes médicaux associés,
I'organisation qu’il peut nécessiter, ses effets Ies capacités humaines, ses impacts sociaux,
économiques, juridiques, éthiques, etc. Les probearésoudre sont singulierement ardus et les
solutions restent actuellement peu satisfaisantes.

Les méthodes utilisées aujourd’hui pour évalueanldes techniques individuelles et les dispositifs
médicaux proviennent du médicament (secteur in@lgourtant plus récent). Cette transposition
n'est pas toujours bien adaptée aux méthodes dupsonon pharmacologiques : les contraintes
réglementaires peuvent par exemple s’avérer digptiopnées par rapport a des risques encourus
mineurs ; la classique méthode du double aveugle §tee impraticable ; la grande diversité des
types d’'aides techniques rend difficile la standatibn de protocoles, etc. Or la propension des
industriels du secteur a répondre a de telles @imdys est d’autant plus faible qu'ils n’ont ni la
culture ni le savoir-faire de la recherche clinigues méthodes pour évaluer les aides techniques
et les dispositifs médicaux s’avérent étre aings ten retard et on manque pour I'heure de
protocoles standardisés.

Le retard est plus manifeste encore pour les tdobies innovantes d’aménagement de
'environnement destinées aux personnes handicapéesn ne dispose ni de cadres
méthodologiques de référence, ni de cadres réglaines dans ce domaine ou les innovations
sont, la encore, particulierement complexes a d¢igper En I'absence d’'une métrologie adaptée,
leur évaluation s’avére du coup trés partiellepgiraximative, voire souvent inexistante.

Les autorités administratives sont elles aussirooibdes au manque de protocoles standardisés
pour autoriser la mise sur le marché de ces teobied et décider de leur tarification. Les regles
appliguées semblent du coup complexes et peu @esrges. Cela peut rallonger la durée
d’instruction des dossiers et retarde ainsi, aursddes industriels, la mise sur le marché de
produits innovants.

La création récente de plusieurs centres dédié®valdation des aides techniques devrait
permettre de mobiliser sur cette question complexsemble des acteurs concernés (chercheurs,
industriels, usagers, professionnels, voire distebrs) et, par |a, d’aider au développement de
méthodologies d’évaluation spécifiguement adap&eses produits. Cela pourra contribuer a
« améliorer la lisibilité des politiques conduians le domaine de I'évaluation des technologies
médicales », volonté affirmée en octobre 2009 dor€onseil stratégique des Industries de Santé
mais qui demande encore a s’incarner concretement.

6.4.3. Les plateformes technologiques de prototypatiessai et d’évaluation

Avant de pouvoir bénéficier d'une éventuelle conuiadisation, les produits innovants
demandent des mises au point et des évaluations qaites les phases de leur développement,
requierent une approche collaborative impliquast deercheurs, les développeurs (industriels,
techniciens, ingénieurs et professionnels de sapté)les usagers finals (les personnes
handicapées). Il existe pour cela plusieurs typedrasstructures. Certaines d’entre elles se sont
spécialisées dans le secteur du handicap et gieileune conception centrée sur I'utilisateur.

8 Conseil stratégique des Industries de santé.<Pdéai’Elysée. Lundi 26 Octobre 2009. Présidencéade
République, Paris, Dossier de presse, page 29
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On peut mentionner en premier lieudentre d’investigation clinique - Innovation Teclogique
(CIC-IT)*® de Garches, plateforme exclusivement dédiée alliétion technologique dans le
domaine du handicap ; il couvre trois domainesxcae I'aide a la mobilité, de I'aide a la
communication et de l'assistance respiratoire. D&su plateformes sont plutét dévolues aux
phases de prototypage et d’essai des prototypéisstar du « Centre de prototypage virtuel
localisé au sein de l'Institut de la vision et digué I'extérieur par une « zone d’expérimentation
urbaine » pour tester en vraie grandeur des agbbsigues pour déficients visuels. On peut aussi
mentionneiGerHomeJa plateforme d’expérimentation que le Centre Tagqinm et Scientifique du
Batiment (CSTB) destine a la mise au point de gmistdomotiques pour favoriser I'autonomie
des personnes agées.

Les plateformes existantes, bien que multiplescesrent pas tous les champs et il serait sans
doute utile de compléter le dispositif par quelqueateformes interdisciplinaires dans les
domaines mal couverts. Certaines pourraient éutdtpestinées aux phases de prototypage et
d’essai ; d’'autres seraient dédiées a I'évaluateprii s'agisse de recherches en méthodologie
évaluative ou d’évaluation concréte du service vetidides techniques parvenues a un stade pré-
commercial. La création a titre expérimental, cau2010, de cin€entres d’expertise nationaux

a l'initiative de la CNSA pourrait pour partie rémbe a cela puisque ces structures seront des
centres d’essai et d’évaluation, couvriront pepmu I'ensemble des chanipst qu’elles seront
toutes adossées a un laboratoire académique.

7. Production scientifique et valorisation de la@cherche

7.1. Une production scientifique internationalemenpeu visible et déséquilibrée

On a vu que les actions incitatives en faveur dedaierche sur le handicap, bien qu’encore trop
dispersées, se sont recemment multipliée et on detiacon plus subjective, 'augmentation de la
qualité scientifique des propositions soumises & ddférents appels a projets. Certains
organismes de recherche affichent désormais ddatqpek scientifiques dans le champ du
handicap et quelques grands pobles interdiscipaaée sont constitués, des instruments pour la
recherche dans ce domaine ont été mis en place,Veita autant d'indices en faveur de
I'émergence et de la structuration progressive diilireu de recherche autour de la thématique du
handicap. Cette impression peut-elle étre confirpeel’analyse des publications scientifiques,
gui sont un assez bon reflet du dynamisme de lerebe dans un domaine ?

7.1.1. Faiblesse de la production scientifique figaise mesurée par des indicateurs
bibliométriques

Evaluer la production scientifique dans le chamghdndicap a partir des supports de publication
s’avére particulierement compliqué car cela posdiffieiles problémes de repérage du domaine.

9 Les CIC-IT sont développées au sein de CHU awauplii financier de I'lnserm et du Ministére de la
santé et concernent les technologies pour la ¢poté plus d'information, voir Coatrieux J.-L. ak, Les
centres d’'investigation clinique-innovation techogifjue : des instruments pour les technologies paur
santé Article téléchargeable : http://www.sciencedireain).

0 Respectivement la mobilité, la stimulation cogmfi les technologies de la communication et de
l'information, la robotique, l€entre national de référence pour la prise en cleadg la santé a domicile et
de l'autonomigorenant en charge I'habitat et le logement.
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Que peut-on malgré tout quantifier au sein de Bemse des articles publiés? Et que peut-on en
dire ?

On aurait pu imaginer que les établissements deerebe - dont les plus grands disposent de
cellules bibliométriques pour suivre les publicai@manant de leurs équipes - soient en capacité
de nous fournir la part de celles ayant trait aodieap. Cela n’a malheureusement pas été le cas,
ce qui constitue une réelle difficulté pour appeébes efforts de recherche faits par chacun ddentr
eux dans ce domaine. Un seul organismiar@ts) a dressé une liste de ses publications, qui
objective une augmentation significative du nontteecelles portant sur le handicap lors des vingt
dernieres années (dont une part croissante damewless internationales).

Les théses soutenues ont une importance stratégajues doctorants constituent le vivier dont
seront issus les chercheurs de demain. Le signatemagional des théses soutertligermet de
fournir un apercu rudimentaire de la rechercheatad sur le handicap : la requéte exploratoire
par le mot « handicap » dans le titre montre que t/®mbre croit régulierement durant les deux
derniéres décennies comme le montre la figureaiapres.

Figure n°1 Nombre de théses mentionnant le terme « handickms

leur titre selon leur année d’enregistrement
Données Fichier central des théses, traitement ONFR
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Quelques inventaires ont été dressés sur des desnairtonscrits en rapport avec le handicap.
C’est le cas par exemple de celui produitlfiabservatoire national de la recherche médicale su

la maladie d’Alzheimer(Onraf® qui montre une augmentation progressive a la figs
soutenances de théses et des publications sajersficoncernant cette maladie. Mais ces données
peuvent s’avérer a la fois trop limitées (un sgpketde déficience) et trop larges (inclure toute la
recherche d’amont), ce qui ne permet malheureusepand’avoir une vision d’ensemble de la
production scientifique francaise dans le champahdicap.

Aucun inventaire quantitatif global n’en avait ju&y présent été dressé. C'est ainsi que pour
disposer du panorama le plus complet possib@hdervatoire des Sciences et des Techniques
(OST) a été chargé de la premiére étude bibliométrirancais€ dans ce domaine. Le calcul

®1 Grace au fichier d$ystéme Universitaire de Documentati®udoc) qui est un catalogue exhaustif des
théses soutenues depuis 1972 et depuis 1982 paurthéses de médecine et d'odontologie
(http//www.sudoc.abes.fr) et grace Bichier central des théses qui ne concerne queséeses sciences
humaines et sociales mais permet des interrogatiticriteres (http:/fct.u-paris10.fr)

62 http://cm2r.enamax.net/onra

8 Grace a un financement conjoint de la Drees ENSA, cette étude a été menée en 2010 aprés uwhe étu
exploratoire conduite en 2008. Il s'agit de quaatif les publications scientifiques francaises,
comparativement a celles d’autres pays comparatides la liste de revues scientifiques référendaas la
base de données ddnstitute for Scientific Information- Thomson Reuters, qui est la référence
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d’indicateurs quantitatifs a partir des publicai@tientifiques est en effet un outil d’estimatiten
I'activité de recherche largement utilisé, mémé est imparfait’ et parfois contesté. Il s’agissait
d’apprécier, dans le champ du handicap, la visébilie la production francaise dans les revues
scientifiques internationales et permettre la caaipan avec celle d’autres pays. Cette étude,
couplée a une étude des brevets déposeés, vienutiament compléter les travaux du groupe de
travail Recherche et Innovation.

Tout en restant prudents dans linterprétation de données, on constate que la plupart des
indicateurs calculé3objectivent la faiblesse de la recherche francsisde handicap et cela vaut
pour chacun des trois grands champs disciplinaires.

Tableau 1l : publications scientifiques en Sciendesla matiére et de la vie et en Sciences
humaines et socialelans le domaine du handicap : rang et part mond0€1, 2007) et
évolution (de 2001 a 2007) des quinze premiers peyducteurs dans ce domaine

Sciences de la matiére et de la vie

Sciences Humaines et Sociales

Evolution Evolution
Part Monde de 2007 2007
Pay: Rang publications /2001 Pays Rang Part Monde de /2001
Part Monde (%) (%) Part Monde | publications (% (%)
2001| 2007| 2001 2007 2001 2007| 2001 2007
Etats-Unis 1 1| 374 328 - 12| Etats-Unis 1 1 55,7 48,1 -14
Grande- Grande-
Bretagne 2 2| 11,8 9,5 - 19| Bretagne 2 2 13,0 12,1 -7
Canada 3 3 6,4 6,3 - 1| Canada 3 3 5,8 6,3 +9
Australie 5 4 5,0 5,5 + 9 | Australie 4 4 3,9 51 + 29
Pays-Bas [ 5 3,9 52 + 31| Pays-Bas [ 5 2,6 3,7 +45
Allemagne 4 6 5,2 5,0 - 4| Allemagne 5 6 3,1 3,4 +7
Italie 10 7 3,2 3,8 + 22| Suéde 1 7 2,4 2,5 +5
Japon 8 8 3,2 3,2 0| Italie 8 8 1,4 2,0 + 40
Suéde 1 9 3,6 3,1 - 14| Israél 9 9 1,2 1,7 +34
France 9 10 3,2 2,8 - 11| Chine 15 10 0,7 1,2 + 77
Chine 20 11 0,7 1,9 + 158 | Espagne 13 11 0,8 1,2 + 61
Espagne 12 12 1,4 1,7 + 24| France 10 12 1,1 1,2 +7
Turquie 21 13 0,6 1,6 + 170 | Finlande 11 13 1,0 0,9 -7
Taiwan 15 14 1,1 1,4 + 29 | Belgique 18 14 0,5 0,9 ns
Brésil 22 15 0,6 1,4 + 133 | Norvege 14 15 0,7 0,9 + 26
Monde - - 100,0 100,0 - | Monde - - 100,0 1000 -

Données Thomson Reuters, traitements OST 2010
Les pays sont classés par ordre décroissant dedartrmondiale de publications 2007 dans le domaine
handicap

internationale en la matiére. Le rapport présertantéthodologie et les résultats complets estsade sur
le Web (www.obs-ost.fr).
% Sa qualité varie selon les disciplines et paraindre pour les Sciences Humaines et Sociales @i
des Sciencehu bon usage de la bibliométrie pour I'évaluatioesdchercheursParis, Institut de France,
Janvier 2011).
% Se reporter & I'annexe 2 du rapport d’étude dST@our la définition et la présentation détailiseces
différents indicateurs (indicateurs de productioiestifique, de visibilité et de collaboration stiéique).
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L'espace mondial des publications accueille peutidlas sur le handicap en provenance de
chercheurs frangais, comparativement aux autresai@s : la part frangaise pour les sciences
biomédicales et de l'ingénieur dans le champ dulicap est en effet tres en deca de la part
qu’elle occupe tous domaines confondus™{ifang en 200%ersus6™™) ; c’est encore plus vrai
pour les sciences humaines et socialeS"ttangversus7e™).

Le nombre absolu d’articles scientifiques frangais le handicap a cru entre 2001 et 2007 mais
cette augmentation est moindre que celle constiztée les autres pays. C'est ce qui explique que
le calcul desndicateurs de production scientifiqeerr 'ensemble des années disponilolestre

une dégradation de la situation de la France pouedherche sur le handicap, relativement aux
autres pays . c’est vrai pour les sciences de t&raeet de la vie (notre pays est passe entre 2001
et 2007 du 9™ au 10éme rang au profit de I'ltalie) ; c’est emcqlus vrai pour les sciences
humaines et sociales (il est passé de [°Jbsition a la 12 au profit de 'Espagne et de la
Chine )_La France publie moins sur le handicap dans legesea visibilité internationale que la
quasi totalité des pays d’Europe de I'Ouest.

La question posée n'est pas seulement celle du modd publications, mais aussi celle de leur
importance. Il existe des indicateurs bibliométeg|indices d’impact) concus pour en donner une
estimation indirecte : quels que soient ceux goe tonsidére, la France ne se classe pas bien, de
telle maniére que la faible visibilité des artichesbliés vient se conjuguer avec leur faible nombre
Dans un contexte de compétition scientifique mdisdia, la recherche francaise sur le handicap
se révele ainsi doublement peu visible. Ceci elsé@mnt avec les indicateurs de spécialisation qui
font de la France, de tous les pays, un des mp#saisés dans ce domaine.

Figure 2 : publications scientifiques en scienagndines et sociales dans le domaine du handicap
: indice d'impact relatif & 2 ans et indice de saksation (2007) des 20 premiers pays producteurs
dans ce domaine
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Figure 3 : publications scientifigues en sciencedadmatiere et de la vie dans le domaine du
handicap : indice d’impact relatif a 2 ans et iedie spécialisation (2007) des 20 premiers pays
producteurs dans ce domaine
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Données Thomson Reuters, traitements OST- 2010

Grille de lecture : La valeur 1 correspond par ctmstion & la moyenne mondiale de la visibilité des
articles scientifiques (abscisse) et de la spésaion dans le champ du handicap (ordonnée). Les
pays situés dans le quart supérieur droit de larfggsont les mieux placés. A l'inverse les pays qui
comme la France, se trouvent dans le quart inférgauche sont en dessous de la moyenne mondiale
pour ces deux indices.

L'analyse de l'implication des chercheurs francdens des collaborations internationales au
travers des co-publications sur le handicap amémegaacer la sévérité du constat fait ci-dessus.
On observe en effet 'importance croissante dekaloofations scientifiques nouées récemment
autour du handicap entre équipes francaises engétres, tout particulierement en sciences
humaines et sociales (prés de la moitié des astjmlbliés le sont en collaboration avec un pays
tiers, ce qui met la France parmi les quatre pagsrieux placés de ce point de vue). Ceci laisse
augurer I'émergence récente d’'un milieu de reclerynamique qui viendra a terme corriger
I'état de faiblesse observé aujourd’hui, hypothdsia formulée plus haut a partir d’éléments plus
subjectifs. Cet état des lieux bibliométrique dé@@onstitue en tout cas un point de référence qui
permettra d’évaluer les évolutions ultérieures depftoduction scientifique francaise sur le
handicap, et par Ia de confirmer ou d’infirmer cenmstic.
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7.1.2. Des thématiques de recherche sur le handi¢ag@galement investies par la
recherche

La priorisation des thématiques de recherche n&agté une des préoccupations premiéres du
groupeRecherche et Innovatiaqui s'est focalisé, comme cela a été précisé s, sur I'impact
des évolutions structurelles du systéme de recheifreimcais sur la recherche sur le handicap.
Malgré ces orientations, le groupe a été amenéré &rtains constats lors de ses travaux,
corroborés par I'étude bibliométrique de I'OST losdes sous-domaines du handicap, les milieux
de recherche sont inégalement organisés et, pda lproduction scientifigue est inégalement
dynamique.

Si on examine les divers domaines explorés parganisme de recherche généraliste comme le
CNRS, alors le spectre couvert parait large. Pesistiences de l'ingénieur, les recherches sur le
handicap les travaux concernent de nombreux domaineelui de la suppléance et de la
réadaptation (interfaces hommes-machines et captelysiologiques, rééducation par réalité
virtuelle ou augmentée, robotique de suppléance det réadaptation fonctionnelle,
électrostimulation fonctionnelle profonde ou encar®déles articulaires pour prothese et
orthése) ; le domaine de lintelligence ambianteél@notique (systémes domotiques interactifs et
communicants, techniques spécifigues d'aménagendest lieux collectifs, dispositifs de
téléassistance et de télé-vigilance, détecteurs cHate); le domaine de [lintelligence
environnementale (dispositifs spécifiques de gwed&PS et signalétique de I'environnement
urbain, techniques d’'accessibilité a I'environnetmemmeérique (internet), systemes d'assistance
aux usagers des transports en commun, etc.).\hae méme pour les sciences de la vie ou cet
organisme explore les relations entre déficiendeimaapacités, c’'est-a-dire les adaptations des
meécanismes physiologiques et/ou psychophysiologiquene déficience. En sciences humaines et
sociales, cet organisme mobilise I'ensemble dedgdises qui s’y rattachent et aborde tous les
types de handicaps. La encore le spectre expldrdaege : approches socio-historiques des
représentations sociales du handicap, analyses lidas familiaux et sociaux et des
différentes formes de solidarités, développemensages sociaux des nouvelles technologies, etc.

L’examen des projets financés entre 2005 et 2009'AAIR confirme la prééminence de la
recherche en robotique et en dispositifs de suppigour les troubles moteurs, et dans une
moindre mesure les troubles sensoriels et de laroritation.

L’analyse bibliométrique de la production sciewjifé francaise souligne elle aussi la relative
vigueur de la recherche dans certains sous-domdinekamp du handicap. La France - bien que
globalement tres peu spécialisée dans la recherghle handicap — s’avere plus particulierement
orientée vers le handicap lié a des fonctions wedret, dans une moindre mesure, aux fonctions
cérébrales, mentales et psychiques. Ceci vaut pewprou pour les trois grands champs
disciplinaires (sciences humaines et socialesnseg de l'ingénieur et sciences biomédicales).
C’est pour ces sous-domaines que I'on observe dgalele nombre le plus élevé de coopérations
internationales.

Ces résultats, établis a partir des publicatiorensiiques sur le handicap, confortent certains de
constats faits lors de l'analyse systémique duesystde recherche, qui a permis de repérer
certains domaines qui semblent plus mobilisateuesdjautres pour la recherche, en lien avec les
disciplines mobilisées.

Ainsi la recherche en technologies de l'informatien de la communication appliquées au
handicap et a l'autonomie est particulierement wigase. Les champs d’application développés
sont divers et bénéficient généralement, qu’ils ceonent le domicile ou I'environnement
extérieur, de recherches conduites pour d'autrevadwes applicatifs. On peut citer & titre
d'exemples : le guidage des personnes aveuglea géd-localisation des personnes ayant des
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déficiences cognitives transposés du domaine adeaation ; les dispositifs de surveillance et
d’intervention a distance au domicile des persorraglicapées et agées a partir du secteur des
environnements intelligents; les systémes d’aggistaaux usagers des transports en commun
handicapés issus du domaine des communicationgikdegourte portée ; etc.

Ce dynamisme de la recherche frangaise se retréga&ment en robotique. La encore les
applications développées a destination des persdomaedicapées (suppléance fonctionnelle par
orthése robotisée par exempéhanent d’autres domaines applicatifs comme |esviahtions en
milieux hostiles (principalement le nucléaire) gour une moindre part, la robotisation de taches
industrielles. Ce dynamisme de la recherche suaioes technologies de pointe contraste parfois
avec un moindre investissement, en particulieradeetherche industrielle, dans I'amélioration
d’aides techniques usuelles, aussi répandues parpta que le fauteuil roulant.

Pour ce qui est de la recherche biomédicale, Feffst principalement dirigé vers la recherche

fondamentale d’amont (qui n’est pas considéréeacnme véritablement de la recherche sur le

handicap) qui occupe une place importante en reggrécherches a applications plus immédiates
comme la recherche clinique. Ceci vaut pour lekliéements de recherche mais également pour
les actions incitatives engagées par certainesiatisms du domaine (la stratégie scientifique de

'association la plus importante financiéerement &sirnée pour les 2/3 vers la recherche

fondamentale en génétique). Le domaine du hangisgphique est encore trop peu investi, de

méme que celui de certaines maladies rares invedida

Les thémes privilégiés par les sciences humainesatles sont plus difficiles & apprécier car il
s'agit le plus souvent de recherches universitapks difficiles a repérer comme cela a été déja
souligné. L'analyse de la production scientifiquentne toutefois qu’au niveau mondial, ces
disciplines privilégient la recherche sur les haags liés aux fonctions mentales et psychiques,
ainsi que les thématiques de lintégration socieiede la prise en charge. Les indicateurs
bibliométrigues expriment qu’'en France, les cheaucheen sciences humaines et sociales
privilégient eux aussi le théeme du handicap mesttgusychique mais, ce dont on peut s’étonner,
semblent en revanche avoir peu investi la questiamodes de prises en charge ; ou du moins ils
n’'ont pas de visibilité internationale sur ce théeme

7.1.3. Au total, un déploiement des efforts de reathe passablement déséquilibré au
regard des besoins

Le développement des différents secteurs évoqugaragraphe précédent semble assez erratique
et se faire de facon émiettée, sans réelle logitieresemble. Il est difficile d'admettre que ces
disparités d’efforts de recherche refletent tolgoume moindre utilité des connaissances dans les
domaines les moins investis. Tout cela fait naltresentiment que certains domaines sont
relativement négligés, alors que se développentulmément certaines innovations qui
pourraient n'étre pas de premiére nécessité. Aanemit, la préoccupation qu’ont les chercheurs
de répondre a de réels besoins ne suffit pas faet garantir une adéquation optimale entre
production de connaissances et satisfaction derseso

Les déséquilibres observés sont-ils dus a une tatien de la recherche publique vers les
domaines les plus évidents et/ou les plus ideatifieur les champs académiques constitués ?
S’expliquent-ils par une recherche industriellert@e vers les marchés applicatifs les plus
porteurs? Sont-ils imputables au peu dimplicatides usagers (personnes handicapées,
professionnels) dans I'évaluation des besoins ?rheons des disparités constatées sont sans
doute multiples et intriquées, ce qui rend difédé& réponse a ces questions. Quelles que sogent le
explications plausibles, cela fait ressortir I'atise d’'une stratégie globale visant a rapprocher le
plus possible les efforts de recherche des besoimsets a satisfaire.
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7.2. Valorisation : Le progrés des connaissancesversement traduit en innovations
en faveur des personnes handicapées

L'innovation, c'est-a-dire la traduction des réatst de la recherche en solutions concretes
nouvelles, peut contribuer a améliorer les réponapportées aux besoins des personnes
handicapées. Cela suppose que les savoirs prguustsent se transposer en politiques sanitaires
et sociales, en nouveaux produits et services oareren pratiques professionnelles de prise en
charge. Que peut-on observer dans le domaine diidagma ces différents niveaux ?

7.2.1. Des initiatives de valorisation de la rechke auprés des professionnels encore
lacunaires

» Valorisation vis-a-vis des décideurs publi€@ans le champ sanitaire, I'lnserm a mis en
place une procédure d'expertise collective quigeimet de réaliser a la demande des
synthéses thématiques des savoirs. C’est dansdce ga’a ainsi été réalisé en 2002 un
bilan des connaissances concernant les déficitelgichez le jeune enfant, un autre en
2004 sur les handicaps d'origine périnatale et mn2@06 sur les applications des
recherches émergentes aux déficits auditifs cbeefaht. Une expertise collective va étre
consacrée en 2011 aux handicaps rares. Ces egpecisstituent un important outil
d’'aide a la décision pour le Ministere de la safité@’'existe pas véritablement dans le
champ social d’outil équivalent qui permette detlsgtiser les connaissances en sciences
humaines et sociales disponibles pour étayer kéktion des décisions publiques et les
innovations sociales.

» Valorisation vis-a-vis des professionnels de sah# cohabitation des praticiens et des
chercheurs au sein des CHU favorise les transfiegsconnaissances vers les pratiques
cliniques. Outre I'hnébergement de la quasi totalééses unités de recherche par les CHU,
I'lnserm a mis en place deSomités d'interfacequi visent a rapprocher chercheurs et
professionnels de santé d’'un domaine via leurggecisavantes. Il existe ainsi un Comité
d’interface « Inserm — Médecine de réadaptatioD’autres domaines, celui du handicap
psychique en particulier, témoignent du réle actifé par les sociétés savantes dans le
rapprochement entre recherche fondamentale, rdehappliquée et pratiques cliniques.

e Valorisation vis-a-vis des professionnels du secteadico-social.L’Ecole des Hautes
Etudes en Santé Publique (EHESP) développe acheziteun projet autour du handicap
qui associe formation, recherche et expertiseisk motamment a traduire en pratiques
professionnelles nouvelles les savoirs issus dedhaerche, en particulier dans le secteur
médico-social identifié€ comme peu ouvert & I'inniiwma®. Ce rapprochement constitue
une opportunité pour développer la recherche, eticpber dans le champ des sciences
humaines et sociales, et la traduire en innovatwotables aux personnes handicapées.
D’autres points de jonction entre milieux de recher et professionnels du secteur
médico-social mériteraient d'étre imaginés.

7.2.2. Une valorisation économique contrastée

Il existe en Europe et en France de nombreux difiggsublics de soutien, y compris financier, a
I'innovation afin de favoriser les transferts dengaissances des résultats de recherche. L’ANR

% Chastenet D., Rapport pour la création d’'un Ceintierdisciplinaire et international sur les harglis au
sein de 'EHESP : formation, recherche et expertise Chastenet D., Flahault A. (Dir.Handicaps et
Innovation, le défi de compétenéennes, Presses de I'EHESP, 2010 : p. 26-107.
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vient ainsi de lancer son premier appel a projgtsé de 900 M€, portant sur la création de

« Sociétés d’Accélération du Transfert de Techrielg (SATT), qui devraient se substituer aux

multiples dispositifs coexistant sur un méme stteanstituer de véritables guichets uniques de
proximité pour la valorisation de la recherche mu#. La mise en place des ces nouveaux
dispositifs ne sera pas effective avant 2011 et pbeure, la valorisation économique reste

contrastée selon les secteurs : les personneschpgds ont un accés aux innovations plus ou
moins aisé selon le type d’aide technique ou décss.

Il'y a tout d'abord des aides techniques a diffasiapide, voire trés rapide, car elles dérivent
directement de produits d’'usage courant a grarfiesitin : seules certaines fonctions ou services
associés les distinguent des produits grand pulsidn)s toujours apport de technologies
spécifiques. Ces produits sont commercialisés pagrdnds champions industriels (souvent du
domaine des technologies de I'information et dediemunication ou la R&D est trés dynamique)
qui diversifient leur offre vers un « marché deut@nomie » qui prend de I'ampleur.

A l'opposé, on trouve des aides techniques tréesifipées, labellisées comnaispositif médical

par I'administration, qui en régule la mise sumarché et décide de leur de prise en charge par les
organismes sociaux. Ce secteur est détenu par tkespentreprises spécialisées qui sont
généralement peu dotées en moyens de R&D ; un emmuadt réglementaire strict régule la
commercialisation de ces dispositifs ; ceux-ci geivne concerner que peu de personnes; ils
peuvent requérir des actes médicaux ou chirurgiesagciés parfois complexes : autant de raisons
qui font de ce type d’aides techniques des mardbésiche morcelés qui ne favorisent pas leur
développement.

Entre ces deux secteurs opposés en termes dediygeeduits, de tissu industriel, d’ampleur des
marchés, il existe tout un continuum d’entreprigeiss’appuient plus ou moins fortement sur leur
R&D et/ou la recherche académique. Elles déveldpgea approches variées, qu'il s'agisse de
favoriser 'usage de produits ordinaires a desqrerss handicapées ou d’élaborer des produits qui
leur sont spécialement destinés a partir d’emprdetsriques technologiques a des secteurs visant
le grand public, tel que celui des communicaticaisgxemple.

La situation s’avere donc contrastée, les domdeseplus dynamiques sur le plan de la recherche
semblant se superposer avec les secteurs lesqpiisssar le plan de I'innovation industrielle. Les
brevets déposés dans le secteur du handicap pdouenit une vision plus globale et quantifiée
de la production technologique francaise dans ctege L'Observatoire des Sciences et des
TechniquegOST) a analysé dans ce but les dépodts de breygsia de trois sources : les bases
de données européenne et étatsunienne ainsi daadedlOrganisation mondiale de la propriété
intellectuelle, qui administre le traité internat@ de coopération en matiere de breveatént
Cooperation TreatyPCT). Les résultats varient un peu selon la soutitisée mais quelle qu’elle
soit, les indicateurs calculés concordent. C’esirguaoi seuls les résultats issus de la base de
données la plus large (PCT) sont présentés ici.

Beaucoup de brevets concernent le handicap samsaptant étre spécifiques de ce secteur. Si on
se limite a celui-ci, le handicap constitue alonsdomaine technologique de petite taille (environ
1000 brevets annuels, soit moins de 1% de I'enseads brevets déposés par an). Les demandes
de brevets dans le secteur du handicap sont tgsment dominés par les Etats-Unis qui & eux
seuls contribuent pour prés de la moitié des depsmmabndiales et leur avance s’'accroit entre
2001 et 2007. D’autres pays ont tres fortementnessg durant cette méme période, par exemple
le Japon qui se retrouve aujourd’hui en deuxienstipn, ou encore le Canada. La plupart des
pays déja spécialisés dans les technologies spéesfidu handicap ont d’ailleurs renforcé leurs
positions durant cette période. C'est en particidiecas du Danemark qui, de tous les pays, est de
trés loin le plus spécialisé dans ce secteur (ddaeBuisse) alors que ce pays ne figure pas parmi
les principaux contributeurs pour la recherche lsunandicap : les performances en termes de
recherche et d’'innovation ne se recoupent pas Wosljo
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Figure 4 : Demandes de brevet Patent Cooperatiestyl (PCT) dans le domaine du handicap :
part mondiale (2001, 2007) des 18 premiers paydysteurs dans ce domaine
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Source : données OEB (Patstat), traitements OSD-201
Quant a la France, elle est pour le secteur duitemdin peu en retrait par rapport a 'ensemble

des autres secteurs technologiques mais surtoygosdion en termes de brevets s'effrite
sérieusement : entre 2001 et 2007, elle est pass&&®au 7™ rang mondial pour ce secteur.

8. Les grands défis et les préconisations opératinelles pour y faire face

Des pistes pour améliorer une situation de la rechehe sur le handicap
qui reste insatisfaisante

Résumons les constats dressés au cours de ceteétdieux de la recherche frangaise suyr le
handicap :
- Le handicap s’avere peu présent dans les stratggjm#ifiques ;

- Les actions incitatives sont plus nombreuses mHes elemeurent éparses et leurs
financements sont trop ponctuels ;

- Bien que les efforts de recherche soient difficdesstimer, un faisceau d’indices sugggere
gu'un milieu de recherche sur le handicap émergepamressivement, mais ce
développement est trés inégal selon les domaines ;

- Les coopérations scientifigues autour du handicrigstent d'ores et déja mais |a
transversalité de la thématique appelle a les reefq

- Les milieux de recherche sur le handicap manquemtore de certains outils
d’'observation, d’expérimentation et d’évaluation ;
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- La production scientifique francaise est internaiement peu visible et des domaines
restent peu investigués ;

- La traduction du progres des connaissances en atioog en faveur des personnes
handicapées se fait inégalement selon les secteurs.

De la synthese de I'ensemble de ces constats,r@ruti bilan global insatisfaisant. L'analyse

détaillée a permis d’identifier précisément, aukédénts niveaux examinés, certains obstacles
entravant le développement de la recherche enhdesations dans le champ du handicap. C'est ce
qui permet de proposer des actions dont la miseecewe pourrait lever ces obstacles, mission
donnée au groupe de travail en prolongement dat ldgs lieux qu’il était chargé d'établir et
d’analyser.

Au vu du constat fait, il ne s’agit plus aujourd’nde faire émerger un milieu de recherche
inexistant ; il s’agit plutét de renforcer un milieiversement développé, de lui donner de la
cohérence tout en respectant sa diversité. C'deagu’il s’agit de traduire les enjeux de société
liés au handicap en un domaine de recherche cintdgjeur, reconnu par I'ensemble de la
communauté scientifique et porté par un collectf echerche identifiable. Voila bien qui
constitue un pari ardu. Gagner ce pari supposedtabbrd de définir une série de grands objectifs
et d’'identifier les plans d’action opérationnelstileés a les atteindre. Gagner ce pari suppose bien
sOr aussi que les actions proposées soient emsigiés en ceuvre efficacement.

Voici énumérés ci-dessous les quatre objectifsmags® comme autant de grands défis a relever,
chacun d’entre eux étant décliné en autant de pitimas d’'actions concretes a engager pour les
atteindre. Ces préconisations concrétes s’'inspid'expériences francaises réussies dans le champ
du handicap et dans d'autres domaines, et pourepdet dispositifs existants dans des pays
étrangers ou la recherche sur le handicap jouihed’position meilleure qu'en France. Ces
objectifs, qui sollicitent des acteurs multiplegnts présentés des plus généraux aux plus
particuliers. Pour autant ni ces objectifs ni lesppsitions d'action qui les accompagnent ne sont
priorisés car ils forment un tout, les différentispositions devant se renforcer I'une l'autre. La
réussite repose donc sur la capacité qu'auromtiless acteurs concernés a activer tous ces leviers
de facon coordonnée.

Objectif A : Inscrire le handicap comme priorité thématique nationale pour la
recherche et I'innovation

Les constats faits et les analyses qui en ontigéstamenent a identifier un défi a la fois
scientifique et sociétal : élever le handicap awgrde grand champ scientifique pour proportionner
les moyens de la recherche a I'ampleur des enjeugodiété, en vue d'apporter des réponses
nouvelles a des besoins grandissants. La questitiandicap n’est pas encore vraiment reconnue
en France comme un « bon objet » pour la rechexdne qu’elle ouvre de trés vastes perspectives
d’investigation pour un grand nombre de disciplinée manque de reconnaissanpgarmi les
milieux de recherche est le probleme prééminerisaudre, celui qui amorce un cercle vicieux
entrainant les autres : manque de visibilité, éaiattraction, dispersion des chercheurs, faible
capacité a obtenir des moyens financiers, émiettemisciplinaire... problémes qui en retour
alimentent le manque de reconnaissance.

L'expérience montre que la multiplication d’inifieés pour développer un domaine scientifique
n'a qu'un effet tres limité en 'absence d’'une &g d'ensemble, pérenne et a forte visibilité.
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Des politiques scientifiques affirmées ont par peffiait preuve dans le passé de leur efficacité.
Depuis les politiques scientifiques historiquedlésede I'espace, de I'agronomie, du nucléaire...),
on dispose d’exemples plus récents de stratédiesads pour articuler une politique publique et
une politique scientifique : réussite avérée dacstiration thématique pour la recherche sur le
sida, prémices prometteurs pour la recherche em@mentale ou sur la maladie d’Alzheimer, etc.

A I'heure ou les politiques du handicap visent afare une réalité ordinaire a inscrire dans les
cadres de la vie courante, il peut sembler parddidxa/ouloir en faire un objet spécifique de
recherche. Le principe d’arrimer une politique stifeque a la loi de février 2005 pour I'égalité
des droits et des chances, la participation et it@wyenneté des personnes handicapéest
pourtant posé dans la loi elle-méheEt de fait, au vu des expériences étrangérese sme
politique scientifique globale, congue comme ur@ckon positive»> au sens des affirmative
actions» anglo-saxonnes, parait en mesure d’'unifier umadiee transdisciplinaire qui émerge a la
confluence des trois grands champs académiquegituésgsciences de l'ingénieur, sciences
biomédicales, sciences humaines et sociales) Erpainsi la relative faiblesse de la recherche
francaise sur le handicap.

Plan d’actions pour atteindre I'objectif A

Action A.1: inscrire explicitement le handicap dans |aStratégie nationale de Recherche et
d’'Innovation pour donner un cadre général propice a une paditiscientifique volontariste ét
durable dans ce domaine.

Il faudra veiller lors de I'élaboration de la prade SNRI a favoriser I'expression globale et
intersectorielle des enjeux liés au handicapCadenité Interministériel du Handicapécemment
installé auprés du Premier ministre, pourrait émedispositif en mesure de porter la nécessaire
vision d’ensemble de la diversité des questionsedberche et d’'innovation, jusque-la éparpillées,
et par la peu décelables, au sein des nombreustaies concernés

Action A.2: organiser une rencontre a forte visibilité, convoqée par I'Etat a un haut
niveau d'autorité, pour examiner la prise en comptede la loi du 11 février 2005 en termes
recherche et d’'innovation.

L'initiative devra étre interministérielle (ne pasposer, comme par le passé, sur les seuls
Secrétariats d’Etat du champ social) ; elle réuniensemble des porteurs d’enjeux -
sociopolitiques, scientifiques, industriels - comés par le handicap : les Administrations
(Environnement, Santé, Industrie, Transports, HilutaRecherche, Travail, Logement, etc.), les
associations, les milieux de recherche (Allian€EB|O et Instituts propres du CNRS, Conférence
des présidents d’'université, Conférence des GraBdekes), les Agences publiques de moyens
(ANR, Oséo0) et les industriels du domaine.

7 Son article L 114-3 stipule que ka recherche sur le handicap fait I'objet de progmmes
pluridisciplinaires annuels. Cette loi prévoit en outre, au seinlidgbservatoire nationalgu’elle instaure,

un groupe de travail dédié a la recherche et adiation (auteur des présentes recommandations}t c
une autre manifestation de ce souci qu'a eu lesldgiur de lier programme d’action et programme de
recherche.
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Action A.3: lancer un programme national de recherche pluridisiplinaire sur le handicap
pour traduire cette priorité thématique en termes @ programmation scientifique.

Ce programme transversal couvrira lI'ensemble demdy champs disciplinaires (sciences
humaines et sociales, sciences de lingénieur, neege biomédicales) et favorisera
l'interdisciplinarité et les interfaces entre grandomaines, y compris par des procédures
d’évaluation adaptées. Il associera des actioritafives nouvelles, confiées a 'ANR, et fédérera
sur la base du volontariat les actions publiqugzigées préexistantes pour leur assurer une plus
grande visibilité et en faciliter la coordinatioregroupement des volets recherche des différents
plans concernant des maladies invalidantes, apgeisjets conjoints, etc.). Il s’agira d’soutien
durable, affiché comme tel, afin de faciliter la réorieiat thématique des chercheurs et le
redéploiement de postes.

Action A.4: mettre en place des instruments de suivi et de pthge de cette politique
scientifique nationale, sous la forme d’'un systémdinformation ministériel .

On peut évoquer a cette fin la publication d’unwaire de la recherche sur le handicap actualisé
en routine par I'ensemble des établissements deerete (facilement accessible et doté d’'un
thésaurus pour les interrogations thématiquesgeri& £galement utile aux industriels et aux
associations ainsi qu'a I'ensemble des acteurs amadhe) ; on peut mentionner aussi des
instruments de pilotage budgétaire de la rechemthrele handicap (du type document de
politigue transversale® ou «document récapitulatif de I'effort de la nation émveur de la
recherche sur le handicap) afin de suivre les différentes sources de fieament et I'évolution
des moyens effectivement dévolus a ce secteurctienehe, etc.

Action A5: mettre en place des dispositifs d’évaluation spéaiues au handicap au sein dep
différentes instances d’évaluatiorafin d’encourager les approches interdiscipliraitécessaires
a la recherche sur le handicap, la création derdabices et le recrutement de chercheurs dans ce
domaine.

Cela concerne 'Agence d’Evaluation de la Rechemthde I'Enseignement supérieur (Aeres) et
les commissions propres aux organismes de rechefoitercommissions de [I'Inserm,
commissions interdisciplinaires du CNRS, intersextidu Conseil National des Universités).

Objectif B : Renforcer les coopérations et les syngies au sein des processus de
recherche et d'innovation

Pour la recherche sur le handicap, sujet trandveasaxcellence, la question des partenariats est
cruciale. Or, on constate que les coopérationesudes milieux de recherche et entre ceux-ci et
les divers acteurs économiques (industriels, pgsta de services...) sont éminemment variables
a l'intérieur méme du champ de la recherche simaledicap, selon les disciplines mobilisées et
selon les thématiques abordées. Le déploiementodeenux dispositifs de coordination de la
recherche, qui ajustent encore leurs régles ddifmmement, conduit a réfléchir aux coopérations
comme moyen de faciliter les approches transdigeijpes : comment se saisir de ces nouveaux
dispositifs pour provoquer les réaménagements &es aux synergies ? quels équilibres sont &
trouver entre politiques de réseau et politiquessiie ? entre pbles de recherche dédiés et
laboratoires généralistes ? etc. C'est en effet@mbinant ces différentes approches qu’on peut
espérer provoquer un changement incrémental (teuenfera pas d’'un coup) qui impulsera la
forte mobilisationa la fois organisationnelle et intellectuel¢ dynamisera la recherche frangaise
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sur le handicap, en particulier dans les domaiegsrioins dynamiques aujourd’hui. On suggere
ici plusieurs dispositions concretes qui combinkgigue de réseau et logique de site pour
renforcer les coopérations et les synergies daesdémarche structurante de moyen et long
termes.

Plan d’actions pour atteindre I'objectif B

Action B.1: installer une infrastructure nationale pérenne, cogue comme une téte de
réseau chargée d'animer I'ensemble de la communautsgcientifigue impliquée dans la
recherche sur le handicap

Il s’agira d'une plateforme-support dimpulsion et de coordinati@nsemble combiné de
ressources matérielles, intellectuelles et orgéinizaelles capable tout & la fois de fédérer des
milieux et des champs scientifiques et de fédéesr fihanceurs. Elle pourra gérer de grands
instruments mutualisés. Son statut, du type Ré$eamatique de recherche avancée adossé a une
Fondation de coopération scientifique ou autre &juamnidique, devra lui conférer la personnalité
morale qui lui permettra de se doter des moyerispedsables & ses missions.

Action B.2: soutenir la création d’un ensemble coordonné de gleues chaires d’excellence
dédiées a des thématiques prioritairesjont une sur les technologies pour I'autonomie de
personnes handicapées

n

Il s’agit d’accueillir des chercheurs d’envergungernationale dont on peut attendre des retombées
en termes de visibilité et de potentiel en rechesamovatrices. Les titulaires seront recrutés par
appel d'offres international et bénéficieront de yems substantiels (dont des postes pour
doctorants et post-doctorants) permettant la @i#dis rapide d'un programme de recherche
ambitieux. Ces moyens pourront provenir de fondsigsi (le programme « chaires d’excellence »
de 'ANR, la CNSA qui a déja pris une initiative yrosoutenir plusieurs chaires en sciences
humaines et sociales, etc.) et privés (Fondatietes). Ces chaires, qui pourront étre localisées au
sein d’'établissements d'enseignement supérieureovedherche généralistes, se coordonneront
avec les milieux académiques existants et poutraéére chargées, dans leur domaine, de
I'organisation d’'une manifestation scientifique aale,d’envergure internationale et ouverte aux
personnes handicapées et aux acteurs économiques.

Action B.3: favoriser I'’émergence de quelques laboratoires plidisciplinaires dédiés au
handicap.

Il s’agira de rassembler géographiquement des $aacgourd’hui dispersées afin d’atteindre une

masse critique et de favoriser les croisementsisi@ptines et d'approches. Cela concernera peu
de chercheurs mais assurera la visibilité du doeales équipes émergentes, réunissant de
préférence chercheurs séniors et juniors, serdettsnnées par appel a projets, puis dotées de
moyens pour une période de quatre ans renouvedaltas d’évaluation favorable.

Action B.4: inciter a la création d’'un Péle interdisciplinaire de recherche technologigpeur
I'accessibilité dans une logique de site visant a réunir géograiluement une communauté
aujourd’hui dispersée.

L’objectif est de favoriser les échanges gracem@daimité et rapprocher les équipes de recherche
implantées localement, les associations, les psinfiesels et les partenaires industriels régionaux.
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Les enjeux sont nombreux : dynamiser ce domainesdeerche ; le décloisonner en inscrivant
l'accessibilité dans le cadre de recherches censéel’environnement en méme temps que dans
celui des technologies pour la santé centréesaguersonne ; rapprocher I'expression des besoins
et linnovation ; mutualiser des infrastructurechigiques et administratives ; atteindre une
visibilité scientifique internationale ; etc. L'agisation de ce pble pourrait s'inspirer des
consortiums régionaux déja constitués et du difpats «hotels a projets> qu’a institué le
CNRS.

Objectif C : Rapprocher communauté scientifique et société

Leur vie quotidienne constitue pour les personraglitapées et leurs familles un riche creuset
d'observations et d'expériences mais les acquisrigogs des personnes concernées restent
pourtant insuffisamment pris en compte par lesauiiscientifiques, au risque que l'identification
du probleme par les chercheurs soit en décalagelasettentes des personnes. C'est également
vrai du capital d'expériences, de pratiques et @®oiss empiriques accumulé par les
professionnels du sanitaire, du médico-social esatial. Dans le sens inverse, les résultats de
recherche sont essentiellement publiés dans desajoxi scientifiques qui sont peu accessibles et
peu compréhensibles pour des publics non spédaliséy restent parfois longtemps confinés
avant de diffuser vers des publics plus largesidaérs publics, professionnels, associations, etc.

Il y a ainsi un manque de passerelles et de méshoalar transposer d’'une part les expériences des
personnes en questions pour la recherche, et @'gait traduire les connaissances produites en
réponses aux besoins des personnes concernéesolbtme le besoin d'interfaces structurées
pour renforcer les liens entre communauté sciguiifiet société. C’est un enjeu pour la recherche
et plus encore pour les personnes handicapées.

Plan d’actions pour atteindre I'objectif C

Action C.1: ouvrir les instances de gouvernance de la recherchaux associations
représentant les personnes handicapées.

Le but est d'encourager I'expression des besdims de I'élaboration de leurs stratégies
scientifiques par les établissements de rechereneupe procédure pérenne de concertation
systématique avec la société. C'est en particudier niveau des nouveaux dispositifs de
coordination que sont les ITMO et les Instituts@NRS que devra étre engagée cette démarche.
Pour ce faire, on tirera parti de I'existant, conlm&roupement de réflexion avec les associations
de maladegGram), espace de dialogue avec les associatiang puprés de la Direction générale
de I'lnserm, ou le €adre de coopération avec les associations de matiet d’'usagers établi

par la Haute Autorité de Santé, ou encore les sudtations-forums » expérimentées par le Predit.

Action C.2: veiller a 'adéquation des innovations aux besoindes personnes handicapées en
mobilisant leur expertise et celle des professiontsedu domaine tout au long du processus d
recherche et d’innovation.

D

L'instauration degroupes d'utilisateursclairement identifiables au sein des associatioes d
personnes handicapées ou de groupes professigmélgsider a valoriser aupres des milieux de
recherche I'expérience personnelle du handicapete de I'entourage des personnes handicapées
De méme, la désignation dertseils des usagessi sein des consortiums de R&D qui développent
des dispositifs techniques et des innovations kscioit étre encouragée : les appels a projets des
organismes de financement public de la recherchedestl'innovation pourraient inciter
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financiérement a la mise en place de tels conseiige en faire une des conditions d’éligibilitésde
projets.

Action C.3: inciter, y compris financiérement, au rapprochemententre les structures
régionales de terrain qui ont des missions d’étude®t les laboratoires de recherche
géographiguement proches

Il s'agit de renforcer au niveau régional les peses, qui existent parfois déja, entre
professionnels du terrain et structures de recleeiChtte mesure concerne lastituts régionaux
de travail social(IRTS), lesObservatoires régionaux de la sar(tBRS), lesCentres régionaux

pour I'enfance et I'adolescence inadapté&xeai) mais on veillera a intégrer également les
associations de personnes handicapées dans cementwe rapprochement.

Action C.4: renforcer les activités de valorisation de la rechehe sur le handicap, qu'il
s'agisse de recherche en sciences humaines et desiade sciences de l'ingénieur ou de
recherche biomédicale.

Il faut pour cela garantir aux chercheurs une plaieconnaissance de leur travail d'aide a la
traduction de la recherche en innovations sociaasnouvelles pratiques professionnelles, en
produits industriels, en information et formatiom publics variés. Cela requiert la mise en place
de nouveaux outils d’évaluation, en particuliersain de I'’Agence d’évaluation de la recherche et
de 'Enseignement supérieur (Aeres) car comptalbiliess brevets déposés de saurait suffire, y
compris pour les sciences exactes.

BN

Objectif D : Développer les instruments et méthodesnécessaires a la recherche et
I'innovation dans le domaine du handicap

La recherche sur le handicap réclame des instrensgrdes méthodes adaptées a ses spécificités.
Certains grands instruments sont désormais en,ptac@me les enquétes nationales « Handicap-
santé » de I'lnsee et le réseau Quételet qui emgiefarchivage et la mise a disposition des
chercheurs. Mais pour autant les besoins en odfildservation, en outils et méthodes
d’évaluation, comme en instruments de conceptiordestformation ne sont pas pleinement
satisfaits et les actions proposées ci-aprés vigetorriger pour partie certaines des carences
constatées.

Plan d’actions pour atteindre I'objectif D

Action D.1: développer des outils d'observation ambitieux poura recherche et pour le
développement d’'une offre industrielle et de serves.

Il s’agit d'une part de promouvoir, y compris pareulabellisation « trés grande infrastructure de
recherche », les grandes bases de données exdstantdutures - dédiées au handicap (registres,
bases de données administratives, grandes enquétestes, etc.), de renforcer le réle de la
communauté scientifique lors de leur conceptiordestleur exploitation, d’'associer le milieu
associatif dés l'origine dans la réflexion stratgi sur les objectifs. Il s’agit d’autre part de
développer I'analyse économique des contours epdestialités des marchés liés au handicap et
a l'autonomie, qui restent mal identifiés.
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Action D.2: Améliorer les méthodes et les procédures d’évaluatih du service rendu par les
dispositifs techniques et d’accompagnement (aidesummaines, pratiques professionnelles,
dispositifs institutionnels) destinées aux personsenandicapées.

Il faut mobiliser pour cela 'ensemble des actecoscernés (chercheurs, industriels, usagers,
professionnels, voire distributeurs). L'initiatip@urrait étre prise par les Ministéres en charge de
I'Industrie et en charge des Affaires Sociales mige en oceuvre devrait en revenir a la Haute
Autorité de Santé (HAS) et a I’Agence nationald’'éealuation de la qualité des établissements et
services sociaux et meédico-sociaux (Anesm), en exteion avec les structures ayant une
expertise dans ce domaine. Il est également néaegs@ le Programme Hospitalier de Recherche
Clinigue (PHRC) inscrive parmi ses thémes priamsila recherche méthodologique sur
I'évaluation des technologies pour l'autonomie e$ linterventions non médicamenteuses, y
compris en ambulatoire. Cela doit s’accompagnefadesconnaissance des nouveaux métiers
hospitaliers de la recherche clinique, a la foislesylan statutaire et sur le plan financier.

Action D.3: Accompagner la mise en place de plateformes intesdiiplinaires mutualisées de
prototypage, d'essai et d’évaluation dans le but déaciliter les processus de conception e
d’évaluation des aides techniques et des dispositinédicaux

—*

Pour que la mise au point de ces produits soit lbentrée sur les utilisateurs, toutes ces
plateformes feront appel a I'expertise des persertmandicapées potentiellement concernées.
Certaines de ces plateformes pourraient étre ptiéddlues aux phases de prototypage et d’essai
des prototypes ; d’autres, possiblement adosséles &IC-IT, seraient dédiées a I'évaluation du
service rendu par des aides techniques parvenuesséade pré-commercial. On s’appuiera sur
I'existant, en particulier les cingGentres d’expertise nationaweoutenus par la CNSA, dont il faut
encourager le développement d’activités de recleerch

Action D.4: Mettre en place des instruments de formation et dfiformation pour améliorer
la prescription, I'acquisition et I'adaptation individualisée des aides techniques innovantes

Ces instruments seront adaptés aux trois nivealils @bivent étre créés : 1-celubdformations
initiales et continues des prescripteurs (médecieggonomes, ergothérapeutes, équipes
pluridisciplinaires des Maisons départementaleshaldicap, etc.) ; 2- celui de la formation des
distributeurs d’aides techniques (dont le niveawgdalification requis pour I'agrément doit étre
relevé) a I'’évaluation des besoins individuels piesonnes handicapées ; 3- celui de l'information
des personnes handicapées et de leurs familleesurouvelles aides disponibles, grace a la
généralisation de Centres régionaux d'informatidnde conseil sur les aides techniques,
indépendants des fabricants et des distributeurs.
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Chapitre I
Formations et Handicap

1. Contexte et enjeux

Dans lintroduction du rapport « Bilan de la mise @uvre de la loi du 11 février 2005»°®
Patrick GOHET souligne l'importante évolution dealeurs sociétales qu’elle nécessite et
souligne que cette réforme. «demandée par les citoyens concernés et leurs is@#ons, voulue
par I'Etat... » doit toutefois pour étre pleinement mise en @wvr.mobiliser toute la cité, toutes
sensibilités et activités confondues...

A lissue de ses trois années de travall, le graapeelle les limites de ce dernier. L'état desXie
objet de ce rapport, s’est construit & partir damsemble de témoignages dont le groupe n’atteste
ni I'exhaustivité, ni la représentativité, ni I'explarité. Cet état des lieux rend compte de
formations existantes mais aussi des vides qaragssent nécessaires a combler. Le groupe de
travail propose ici quelques pistes et formule unseenble de préconisations favorables au
développement d’une offre de formation répondamt exigences posées par la loi 2005/102 et
permettant a chacun de se saisir des valeurs géditte.

1.1. Un contexte en forte évolution

Le recensement et I'analyse .<des formations contribuant a la construction despétencedes
professionnels intervenant dans le champ du hapdica ainsi que I'analyse de «.la maniere
dont est assurée la sensibilisation au handicap®. objets de notre travail se sont déroulés dans
un contexte marqué a la fois par une évolutionatesx de vie des personnes handicapées les
amenant a privilégier I'autonomie et leur intégratidans les milieux de vie ordinaire, et par de
profondes réformes concernant les dispositifs dadtion tant initiale quéout au long de la vie.

Des besoins nouveaux apparaissent, d’autres s’pstdm. |'architecture des formations telle
gu’elle se met en place, est fortement marquéecpacontexte de nécessaire changement qui
oblige a de profonds remaniements concernant tadton des professionnels spécialisés, et par
I'’émergence de formations visant a préparer desopees a des fonctions ou professions
nouvelles.

Accompagnant la mise en place d'une loi, I'architee des formations telle qu’elle se dessine
aujourd’hui se construit dans un contexte globaleofouveauté des valeurs qu’elle porte impose
une profonde modification d’un grand nombre de iquats de notre société. S’il apparait
indispensable de souligner I'importance a accoédésiccompagnement de I'évolution du regard
posé sur la personne handicapée, cette architesegréormations sera appelée a évoluer au fur et
a mesure de lintégration par 'ensemble des citsydes valeurs que promeut la loi et par le
développement dans les services de droit commuémimses adaptées aux besoins des personnes
handicapées.

% p. Gohet « Bilan de la mise en ceuvre de la loLHidévrier 2005 et de la mise en place des Maisons
Départementales des Personnes Handicapées », BoRH2007
% Décret du 31 octobre 2006 relatif a8 'ONFRIH
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Plusieurs aspects liés au secteur du handicapeagmtofonde mutation. lls impacteront fortement
le contenu et I'organisation des formations a venir

La loi Hopital, Patients, Santé, Territoires (HPST)la constitution des agences régionales de
santé (ARS), modifient le contexte de la mise emreede la nouvelle politique du handicap. Cette
réorganisation prenant en compte le rapprochememétlico-social et du sanitaire se déroule au
moment ou la redéfinition du handicap (ex: hargliaorigine psychique) modifie leurs
périmetres d'interventions.

L'organisation régionale des réponses, par voippbis a projet, aux besoins mis en évidence par
une analyse territoriale est appelée a se substiwe initiatives associatives. Ces orientations
agissant sur I'appréciation de la performance tisliésements et services, se présentent comme
un puissant moyen de régulation de I'offre médicoiae.

Cependant, les priorités nationales résultant dapesaisons entre régions ou relativement a
d’'autres pays, ou encore a des orientations eunop8eou a des conventions internationales (ex :
convention internationale des droits pour la pridecet la promotion des droits et la dignité des
personnes handicapées) vont également peser puigsdra travers des plans (ex : plan autisme).
Ces orientations organisationnelles seront accongesyde recommandations en termes de mode
d’accompagnement (scolarisation, inclusion, bommatques).

Par alilleurs, les évolutions des connaissances cnces sociales, en épidémiologie, en
neurosciences, etc., auront un impact sur les naglesise en charge.

La superposition des structures de recherche, eigmsment, d’évaluation, d’organisations
territoriales, d’orientations législatives ne si#fpas face a ces enjeux. lls requiérent des naeles
coopération a réguler.

On a pu observer que des perspectives s'ouvrent,paticulier, dans le domaine de
I'enseignement et la recherche, depuis I'annoncéadeerture en début 2011 de trois chaires
financées par la CNSA et 'TEHESP, dans la nouvdiiéson des Sciences Sociales du Handicap
(MSSH) apres intégration de I'ex-CTNERHI (Centrehieique national d’études et de recherches
du handicap et des inadaptations).

Dans ce contexte en forte évolution, le groupe igoait, dés le début de ses travRux
l'importance de différencier correctement les nived’analyse. Nous réserverons ici le terme de
formationa la formation professionnelle qu’elle soit ingautout au long de la vieen ce qu’elle
vise l'acquisition des compétences diversifiéegaisversales qui devraient permettre de mieux
répondre directement aux besoins des publics cili@s revanche, nous intégrerons sous
'appellation politique globale de formationun continuum vy intégrant les dispositifs de
sensibilisation et d'information nécessaires aréation des conditions optimales de diffusion de
bonnes pratiques. D’emblée, le groupe souligm&tessaire lien a la recherche de cettétique
globale de formationinsistant sur I'enrichissement mutuel et nécessdes travaux théoriques et
des pratiques de terrain.

L’analyse que nous avons effectuée témoigne dediaded’une politique globale de formation
Cette politique globale est un sujet qui doit beertagé par tous les ministéres, elle s’avere
indispensable a l'organisation de la chaine de dtions nécessaires. Laolitique globale de
formationdevrait intégrer 'ensemble des formations, dipg8net certifications a construire pour
former les citoyens et les professionnels sp&@alinécessaires pour permettre aux personnes
handicapées la mise en ceuvre de leurs choix deais, le respect des valeadictéesar la loi.

" ONFRIH Rapport 2008, chapitre IlI, p. 58
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Au-dela de la redéfinition du périmeétre des foliova qui doivent intégrer dans leur curricula une
référence au handicap, cetpelitique globale de formatiomécessite une volonté forte de
structuration et d’organisation.

1.2. De la sensibilisation... a la formation spéciaée, un continuum

Imposant un changement de regard sur la persomuicapée, placant « son » projet au centre du
dispositif, reconnaissant la compétence de la peeschandicapée ou de ses proches, la loi
2005/102 implique donc une évolution des mentalidéstous les citoyens et dans un certain
nombre de cas une modification des pratiques wioieselles actuelles non spécifiques. Au-dela
des formations stricto-sensu, le continuum doitlurec une diversité de dispositifs de
sensibilisation et d’information... Le groupe davail insiste au préalable sur le continuum que
doit satisfaire cettpolitique globale de formatiopt propose de I'organiser selon 3 composantes
principales.

- Une nécessaire sensibilisation aux principes quermeut cette lai

Les principes de la loi faisaient déja référenemsd un micro-milieu (celui de certaines
associations représentant les personnes handicapéesquelques branches professionnelles), il
devient nécessaire qu’ils deviennent une référenodective. Cette sensibilisation est
indispensable a la compréhension par tous lesesitoges dispositifs de mise en application de la
loi et vise a les en rendre partenaires positidgevactifs. Elle concerne donc tous les membres de
la société et constitue le complément indispensddla révision (en cours) de l'information et des
formations a destination des professionnels. @ete sensibilisation qui doit étre maitre d'ceuvre
du changement de regard de I'ensemble des citoyense handicap. A cet effet, il apparait
important d’accorder une importance particulieda aensibilisation des enfants et des jeunes qui
ont & se construire en référence a ces nouvellesrsa

- La nécessaire intégration de modules dinformatioéflexion sur le handicap dans les
formations de toutes les professionsAccessibilité et compensation, ont pour objectd
permettre aux personnes handicapées de vivre sequtlinairement possible au sein de la cité.
Pour ce faire, dans tous les secteurs d'activissdious les services de droit commun, de
nouvelles pratiques doivent émerger afin de répordrrectement aux demandes et aux besoins
des personnes en situation de handicap. C’'eseeralec les dispositifs de formation initiale et
tout au long de la vieque doivent é&tre pensées, élaborées, expérinserteévaluées les
constructions et/ou adaptations de I'ensemble dssgpes professionnelles. Le groupe de travail
insiste sur la nécessité pour tous les organismednditutions chargés de formation
professionnelle (initiale et continue) d’inclurendaleurs curricula des objectifs en compétences
et connaissances visant I'élaboration et la ns&itie nouvelles pratiques professionnelles.

- Une évolution de la formation des personnels spbsés.
Une profonde réforme de ces formations est nécgesslle devrait inclure la formation de
professionnels référents de haut niveau spécialtehandicap, qui constitueront gegsonnels

ressourceset le développement de formations spécifiques espondant & de nouvelles
compétences, voire a de nouveaux métiers.

L’application de la loi implique une profonde mad#tion des pratiques professionnelles
habituelles du champ. Le changement de paradiginmeula personne handicapée et son projet
au centre du dispositif nécessite tant pour I'élation des plans d’action que pour leur mise en
ceuvre la constitution d’'un réseau de professiongeddifiés et aptes a coopérer dans un projet
global.
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Les formations actuelles nécessitent d'étre reendé facon a mieux intégrer dans les parcours
I'acquisition des compétences partenariales nécessala mise en ceuvre d’un projet construit et
organisé dans le souci de s’adapter aux choix gedgonne (partenariat avec la personne elle-
méme ou ses proches, et avec la diversité dessgiofmels concourant a la mise en ceuvre du
projet).

Les orientations inclusives promues par la loi eatra la nécessité de définir de nouveaux
référentiels-métiers. Des fonctions, voire des gssions nouvelles émergent, le plus souvent
ciblées sur des fonctions d’accompagnement, decypeation, d’adaptation qui nécessitent une

réflexion approfondie sur leur exercice, & constridi I'écoute et dans le respect des choix de la
personne.

Pour dynamiser I'ensemble de ces formations noesell apparait nécessaire de former des
professionnels référents handicap de haut niveauside divers secteurs (Médecine, Psychologie,
Sociologie, Anthropologie,...). Une formation pluddiplinaire devrait amener chacun de ces
experts a élargir son « point de vue » sur le ltapdet leur permettre de collaborer aux activités
de recherche nécessaires a la définition, a I'asgéion structurée, et a I'évaluation deptaitique
globale de formatiomécessaire a la mise en ceuvre des créations etmasiements proposés
supra.

Le groupe de travail insiste sur la nécessité @m liifférencier ces niveaux (sensibilisation,
information, formation). Il regrette la tendance,partie liée a I'actualité de crise économique, qu
amene a privilégier les niveaux d’information oufdiemation courte (1 semaine) au détriment de
formations plus longues. Le remplacement d’'une &iom de haut niveau (nécessairement
longue) par celui d'une simple information et /@nsibilisation devrait étre évalué dans toutes ses
conséquences. Le groupe souligne le temps comreufandispensable d’une fagon générale a la
formation.

Ces trois composantes témoignent des nécessitésllastpour accompagner le changement de
regard. Toutes trois nécessitent un travail aditula recherche et la mise en ceuvre de dispositifs
ad hoc. Elles devraient permettre dans les anngesiaun développement des valeurs sociétales
et des compétences professionnelles permettardgitedion et la compréhension par tous les

citoyens de pratiques mieux en accord avec lesgerglementaires.

1.3. Une offre de formation facilitant I'implication des personnes handicapées et des
aidants

Au-dela de la diversité des champs disciplinairgcessaires a la mise en place d’poktique
globale de formation nous insisterons ici sur la place que doit yupet I'expertise des personnes
handicapées elles-mémes et celle de leurs prodbes. personnes handicapées ont une
connaissance irremplacable du vécu dans tous pes tye déficience. Leur expertise ou celle de
leurs proches est reconnue aujourd’hui indispeesatlir former les personnes qui vont travailler
avec eux sous condition d’'une compétence a foraraleur expérience de fagcon a ce qu'elle
constitue un apport réel dans le dispositif denfition global.

Dans le rapport ONFRIH 2009 quelques initiatives sont signalées d’associatiinsagers et de
professionnels soit comme publics communs de ségsatgformation tout au long de la visoit
dans des dispositifs ou I'expertise des premienstitoie un élément de la formation. A linitiative

"L ONFRIH, rapport 2009, chapitre I, page 64
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de centres de formation de travailleurs sociauxaqgou relever pour exemple, la participation
d’adultes handicapés dans la formation des Edusatechniques Spécialisés (ETS).

Cette articulation (usagers/professionnels) se Idppe toutefois plus lentement en France que
dans d’autres pays européens. En Belgique, ds f@i&iques ont plus de 20 ans d’existence, et a
un niveau europeéen, la formation « EuForpoly » gpeur objectif d’élaborer des référentiels
permettant de faciliter les actions de formatiomjoimte parents/professionnels confrontés au
polyhandicap. En France, les initiatives de ce tggsocient généralement un organisme de
formation et une représentation associative (premple, la formation sur le handicap psychique
proposée par le Centre Régional pour I'Etude ettigh en faveur de l'insertion (CREAI) de
Lyon et 'TUNAFAM™).

1.3.1. La place des personnes en situation de heaplidans le dispositif global de
formation

Cette démarche est peu développée en Francentigtation dans les dispositifs de formation de
I'expertise de la personne handicapée est souiwritéé a I'écoute de son histoire de vie visant
essentiellement une sensibilisation des publicgpplarait aujourd’hui nécessaire de développer la
place des personnes en situation de handicap datégdalité du continuum décrit. Plusieurs
associations, telles que I'AFR) I=MC2' soulignent son caractére indispensable. Afin cttec
expertise occupe sa juste place dans les disposéifgroupe souligne la nécessité de formations
spécifiqgues proposées aux personnes handicapéest @ leur permettre de mieux articuler leur
expertise avec les connaissances des professionnels

1.3.2. La question des aidants familiaux ou inforise

Les orientations actuelles de vie en autonomie wul@micile familial engendrent une forte

demande d’aide assumée frequemment par des prdchessuffit toutefois pas d’étre aimant ou

empathique pour exercer cette fonction. Le rble dedants est reconnu lourd, tout

particulierement pour le handicap psychique. Cedlation d’aide comporte des risques pour la
personne handicapée : abus de pouvoir, maternagepebtection, et pour I'aidant : souffrance et
épuisement.

Pour étre efficace, cette relation d’aide néceggite formation et/ou un accompagnement sous
forme de supervision de pratiques. Il s'agit depprér les aidants informels a créer une alliance
avec la personne handicapée et les professionfielsd@ptimiser 'ensemble des moyens
nécessaires a la mise en ceuvre du prBjeisieurs plans : Alzheimer, autisme... soulignent la
nécessité de développer ces formations et d'y ietétes références a la bientraitance.

L'UNAFAM développe une formation de pair a pair ¢daidants forment des aidants) dans le
cadre des ateliers d’entraide « Prospétexpérimentés dans certaines régions dés 2008 Cett
formule semble satisfaire les participants, et gtrque s'y traitent des questions habituellement
tues lorsque I'animateur est un professionnel.

Sauf a traiter ce point d'une maniere idéologiglge groupe de travail souligne le manque
drastiqgue de travaux de recherche sérieux et sgis®m qui permettraient de mieux saisir, les

2UNAFAM : Union Nationale des amis et famille dealades psychiques.

3 AFM : association francaise de lutte contre leopaghies

" |=MC2 : Association créée a Il'initiative de paierde personnes atteintes de paralysie cérébrale.
> ONFRIH rapport 2009, chap IV, p.96
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besoins, les demandes, les attentes deaidasits familiaux ou informelCes études devraient
mettre en tension la position des aidants aveaedajpersonne handicapée, de son coté, attend,
espeére, refuse de la part de ses proches et asiggdtion nouvelle que ne manque pas de créer les
professionnels de l'action sanitaire et sociale lpar (s) intervention (s) dans la situation de
vulnérabilité.

Le groupe de travail pointe la nécessité absolwwaticer dans la connaissance des aidants
informels avant de faire, les concernant, des retandations en termes de formation. De
nombreuses études, aussi bien quantitatives quigatjvas sont en cours et 'ONFRIH soutient le
caractére prioritaire du point de vue de la corsagise de cette thématique, au service de la
formation.

Il convient toutefois nécessaire de dissocier dlémbla nécessité de formation de ces aidants
familiaux informels ou naturels et la reconnaiseasaciale de leur réle qui devrait étre valorisé
mais pas nécessairement en termes de professeatiaaii

1.4. La diversité des acteurs intervenant dans lafmation

Au cours de ses 3 années d’exercice, en lien aveethodologie d’auditions qu'il s’était donnée

le groupe de travail a pu constater la diversite afgteurs intervenant dans la mise en ceuvre des
formations. Il convient tout d’abord de soulignemreunécessaire distinction a faire entre les
financeurs (selon les cas, I'Etat, les conseilorégix, les organismes paritaires collecteurs agréé
(OPCA), les opérateurs qui dispensent les formatiles écoles, universités, I'’Association pour
la formation professionnelle des adultes (AFPA)s leranches professionnelles...) et les
organismes qui délivrent les certifications ou dlipes ('Etat, les branches professionnelles...).
Dés son rapport 2009 le groupe soulignait I'entrave au décloisonnemeges dispositifs de
formation qui résultait de cette grande diversité.

La réforme des titres et diplomes d’Etat confie campétence des formations sociales et
paramédicales aux régions (loi du 13 aolt 2004)a derniére réforme sur les métiers de
I'enseignement (application septembre 2010) caafile universités la formation initiale.

Le droit individuel a la formation permet aux actedu secteur de recourir a une actualisation de
leurs connaissances et compétences proposée pes diganismes :

» des organismes de formation, simultanément actifss des formations initiales et dans
d’autres secteurs d’intervention, par exemple degeusités en particulier par une offre
large de DU spécialisés dans des domaines divers ;

» des organismes de formation a la croisée des éatdés la recherche ; c’est le cas des
CREAI"®%t de I'INS HEA®;

» des formations proposées par les grandes fédésatonassociations du secteur du
handicap (UNAPEP, APF, APAJH? FISAF®...) :

® ONFRIH rapport 2009 , chap Ill, page 58

" Loi du 13 ao(t 2004, « acte Il de la décentrabisad

8 CREAI : Centres Régionaux pour 'Enfance et I'Aekzence Inadaptée.

" INS HEA : Institut National de Formation et de Rerhe sur I'Education des jeunes handicapés et les
Enseignements Adaptés.

8 UNAPEI : Union Nationale des associations de parele personnes handicapées mentales et de leurs
amis

8L APF : Association des Paralysés de France
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» des processus de formation, engagés en interneguiines entreprises ou certains
services de « droit public », afin d'adapter lepiratiques a I'ouverture nécessitée par la
demande émanant des personnes handicapées ehdes neieux aptes a recevoir et a
accueillir la diversité des demandes. Citons poxenwle le Centre d’Information
Documentation Jeunesse (CIDJ) qui a en 2009 cdhsace partie de son budget

formation a cette thématique (formation INS HEA) [ plan de formation de ses
personnels proposé par la RATP.

Le groupe de travail a pu constater la diversi@g iEférences énoncées par les représentants des
organismes auditionnés, il souligne I'impressioéndiettement, voire I'absence de cohérence qui
en résulte. Des son rapport 2009, un danger supplgéine était signalé «. que les contenus des
formations nécessitaient des clarifications, en tipatier pour prévenir les démarches
dogmatiques et sectaires»®. Une instance nationale habilitée a structuregwtluer cette
politique de formation est nécessaire, son actiermpttrait de soutenir le développement de
formations de qualité étayées par la recherche.

1.5. Des dispositifs de formation alliant formationnitiale et tout au long de la vie

La formation de tous les professionnels travaillardc les personnes handicapées s’appuie sur une
complémentarité nécessaire entre la formationaieitet laformations tout au long de la vi&€n
théorie, la souplesse de ce dispositif devrait pémma chacun des professionnels d’actualiser ses
connaissances et compétences tout au long de sooupa de carriere, en y intégrant les
adaptations nécessitées par I'évolution de choixvidedes personnes handicapées qui font
apparaitre des besoins nouveaux — on peut citer @ample I'actualité des thématiques sur
I'insertion professionnelle, ou sur I'accompagnetrei vie & domicile. La plupart des dispositifs
de formation professionnalisante sont aujourd’rangus dans cette complémentarité recherchée
avecla formation tout au long de la vie c’'est le cas par exemple des formations Edutatio
nationale qui ont vu les temps consacrés a la fiomadnitiale diminuer et I'émergence de
modules complémentaires.

A la souplesse positive de ce dispositif devragemtespondre des obligations pour sa réelle mise
en ceuvre. En laissant facultatif, a l'initiativesd@dividus ou des institutions, le recours a ces
compléments de formation, c’est la formation desfgssionnels qui risque de rester incompléte.
Le groupe de travail souligne l'importance de mesua prendre afin dinciter et soutenir
fortement les institutions et/ou les individus adéficier de I'intégralité des parcours de formation

La méthode adoptée pour le recueil de donnéesc@ales concentriques visant d’abord a
appréhender la formation des professionnels tilawil directement avec les personnes
handicapées... pour aller vers la formation des psid@nels plus éloignés de celles-ci, n'a pas
été retenue dans cette présentation de synthésgaraomme fil directeur la structuration sur la
base des 3 composantes : sensibilisation, infoomaéflexion et formation, proposée plus haut et
tenant compte de la grande diversité des dispsigifformation, le groupe de travail a choisi de :

* rendre compte dans la partie 2 d'un premier étafidax concernant la sensibilisation ;

* regrouper dans la partie 3, un ensemble d’élénmmorisernant la formation dans divers
champs professionnels et a l'université y inclugnand nécessaire les éléments ou
besoins en information qui devraient s’y rattacher

8 APAJH : Association pour adultes et jeunes hanmisa
8 FISAF : Fédération nationale pour l'insertion gessonnes sourdes et aveugles en France
8 ONFRIH rapport 2009, chapitre Ill, page 58.
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e réserver a la partie 4 quelques exemples des fmsaspécifigues mises en ceuvre
actuellement pour répondre a I'exercice de fonstinouvelles suscitées par I'application
delaloi;

- faire figurer dans la partie 5 quelques élémenis ppécifiques ka formation tout au long
de la vie.

Le foisonnement (diversité des niveaux, des opérsiteles cadres) rend I'état des lieux complexe
a organiser et justifie pleinement notre précoivgal’'une instance chargée de son référencement.

2. La sensibilisation

C'est la toile de fond d'informations citoyennes fsquelles auront éventuellement a se greffer
les parcours de formation professionnelle ultésellle est aussi l'indispensable complément
permettant aux citoyens de comprendre certainekitémas de pratiques, d'y adhérer et d’en

devenir des partenaires positifs, voire actifs.

En pointant le handicap et I'état de santé comffiecause de discrimination dans ses rapports
successifs, la HALDE illustre I'ampleur du travail qui reste a fairej@urd’hui pour permettre &
la société de s’ouvrir correctement aux personaeslibapées.

Le groupe de travail a consacré peu de temps lg@ma la sensibilisation et n'a pu que constater
a I'écoute des personnes auditionnées combierrditseécessaire d’en faire un élément soutien
d’unepolitique générale de formation.

Au détour des auditions de nombreux éléments notgpermis d’en percevoir la nécessité et
limportance. Pour exemple, ce sont certains peidesiels qui se montrent réticents a se former, a
s’intéresser et a travailler au contact des peemmandicapées..., ce sont les nombreux cas qui
nous ont été rapportés de parents critigues suprasques d'inclusion scolaire des enfants
handicapés, convaincus qu’il n’en résultera que atetacles dans le parcours scolaire de leur
propre enfant..., c’est une tendance générale danerigeprises et services de droit public qui
s'ouvrent aux personnes handicapées de renvoyes & tksponsables handicap » bien identifiés
'ensemble des problématiques qui — devraient etrrp@ent - étre résolues par les services
généraux...

2.1. Une exigence générale

Premier élément d’'ungolitique générale de formatioria sensibilisation concerne toute la
population et doit particulierement viser I'ancratgevaleurs inclusives chez les enfants, citoyens
de demain. Elle doit avoir pour objectif priorigifévolution des représentations assortie d'un
travail sur certaines attitudes trop couranteségalfd des personnes handicapées, et fort mal
ressenties par elles, que sont par exemple la fiadifférence ou la condescendance.

En soi, la rencontre avec la personne handicapéeeesecteur premier d’évolution des

représentations. On peut donc espérer qu'au farnreésure que sont appliquées dans I'ensemble
des institutions, des entreprises, le droit desgretes handicapées, les possibilités de rencamtre s
multiplient et rendent moins nécessaires les praigccomplémentaires aujourd’hui indispensables.

8 HALDE : Haute Autorité de Lutte contre les Discimations
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Le groupe de travail a pris acte des programmesogis par certains organismes ou associations
pour mettre a disposition de I'ensemble des citeydas documents visant cet objectif :

+ certaines mutuelles, la MAIF entre autres, ont@&@llles documents de communication a
destination de leurs sociétaires diffusant leswalassociées a la loi 2005-102.

« la HALDE, particulierement préoccupée par la disémation a 'embauche des personnes
handicapées (48,5% des discriminations constamesement ce domaine) a élaboré et
diffuse un ensemble de documents informatifs suthéene et visant I'évolution des
représentations recherchée ;

e avec I'appui de 'AGEFIPH et de grandes entreprisdénitiative d’'étudiants de grandes
écoles, Handimanagement vise a sensibiliser lediagtis a l'intégration professionnelle
des personnes handicapées...

Pour intéressantes et importantes que soient demsgcelles apparaissent trop éparses, pour
atteindre a un échelon national I'objectif cibl@€u§ un plan national d’actions visant I'évolution
de la représentation du handicap est apte a engageocessus chez tous les citoyens.

Ce plan devrait s’appuyer sur 'ensemble des oattgribuant a I'élaboration des représentations
collectives. Sa conception réclame une forte gpgion des personnes handicapées elles-mémes,
seules aptes a dire qui elles sont et ce qu'elmshastent. Il convient d'insister tout
particulierement sur le rdle que peuvent y jouécdle et les media, reprécisant I'importance toute
particuliere accordée aux enfants comme ciblesl@gi¢es de ce plan.

2.2. La sensibilisation dans le cadre scolaire

Les pratiques inclusives, particulierement dévedgspen maternelle, offrent aujourd’hui a de plus
en plus denfants d’avoir des rencontres avec lqass handicapés. Ces rencontres leur
permettent de se construire des représentationpatesnnes handicapées plus ancrées dans la
réalité que celles que leurs parents, qui n'avgiast bénéficié de la méme expérience, s'étaient
construites. Certains travaux témoignent toutedeid'importance de la qualité du contexte sur le
bénéfice de ces rencontres.

Parmi les 7 compétences qui constituent le soatenam, armature des programmes de I'école
élémentaire et du college, 18"6vise les compétences sociales et civiques. Cast tb cadre des
actions mises en ceuvre dans le parcours scolaire lpadéveloppement de cette derniére que
pourrait étre engagée avec les éleves une réflesiories valeurs inclusives et les attitudes aravo
vis-a-vis des personnes handicapées. L'analysemggammes d’instruction civique tels qu'ils
figurent dans les programmes officf8lpermet de constater son apparition dés le cycte de
approfondissements ou 78 heures annuelles doiventré&servées au trio disciplinaire (histoire,
géographie, instruction civique). La trame de cemy@mmmes renvoie a la maitrise des regles
élémentaires de la vie en société, le repéragelits et devoirs de tous citoyens, les principes
d'un état de droit... La loi 2005-102 s’insere saifficdité dans cet ensemble, mais I'on peut
regretter que face a la nécessité d'une démardbetaciste visant I'évolution des représentations
et des attitudes vis-a-vis du handicap, elle ne&a@iucun niveau d’enseignement explicitement
inscrite dans les programmes.

8 BO du 9 juin 2008 précisant les horaires des éaniaternelles et élémentaires
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Le rapport de la HALDE sur la place des stéréotypes et des discrimirstiams les manuels
scolaires témoigne a la fois d’'une absence derkopee handicapée et, quand elle est présente de
la force encore prépondérante des stéréotypes coriVient de faire évoluer. La fréquence
d’apparition de la situation de handicap est tegs,rl'analyse de 29 manuels (3097 illustrations)
ne laisse place qu'a 25 illustrations comportarg parsonne handicapée et, sur I'analyse de 359
exercices de mathématiques aucun ne fait référanaee personne handicapée. D’aprés les
auteurs de cette étude, a de rares exceptions parémnne handicapée est dans une situation
valorisante (Pascal Duquefiheecevant la Palme d’Or & Cannes), la facon dantpkrsonnes
handicapées apparaissent dans les manuels esirogntextualisée en lien avec le handicap et
contribue a en donner une image de personne dramilen état de dépendance. Le groupe retient
les propositions des auteurs de cette étude :

» de proscrire des manuels les portraits qui sugdiéepitié ou la fragilité mais aussi ceux
par trop idéalisés ;

» de prescrire au contraire la présence de persohamedicapées dans des situations
anodines de la vie quotidienne ou dans des costeXieteraction avec des personnes
valides ;

» de proposer dans les manuels des représentatitoisaates des personnes handicapées
ou l'accent serait mis plus sur leurs compétenaessgr leurs incapacités.

2.3. La sensibilisation par les media

Les médias sont des veéhicules importants des mpei©ns. Un plan media visant la
sensibilisation de I'ensemble des citoyens pourcaittribuer au changement de regard.

Une analyse de I'APF témoigne du manque de vitghile la personne handicapée dans les média
audiovisuels en dehors des programmes qui lui spétifiguement consacrés : des programmes
documentaires, souvent de bonne qualité mais desthbraires de diffusion ne permettent
d’atteindre qu’une faible cible de la populatioa,téléthon, mobilisation annuelle de 2 jours qui
ne concerne pas tous les handicaps, et dont l'tibjleccollecte pour la recherche renvoie bien sir
a la solidarité, mais dont on devrait aussi intgerdes effets sur les représentations.

Pour I'APF, la visibilité a mettre en place dans teedia devrait étre congue dans un objectif de
banalisation de la situation de handicap... Elle igoel la rareté de la présence de personnes
handicapées en tant que spectateurs d’émissiganeque candidats a des jeux, en tant qu’acteurs
dans des situations non spécifiques, en tant ggeeptateur. Quelques films de fiction, quelques
séries (pour exemple Joséphine ange gardien) ¢égrén des personnes handicapées mais en
diffusent une vision un peu réductrice. L'APF ndlppour une image juste (ni sur homme ni sous
homme) de la personne handicapée dans les medite Sette banalisation permettrait une
évolution des représentations soutenant le dévetoppt des orientations inclusives.

La difficulté de donner une image « banale » dpelssonne handicapée n’est pas spécifique a la
France. En Angleterre, le recrutement par la BB@deie Burnefl® pour animer une émission

enfantine a donné lieu & un vaste mouvement deegimitons, certains parents I'accusant
« d’effrayer les enfants ».

8" Rapport mené pour la HALDE sous la direction decBhTisserant et Anne-Lorraine Wagner (Université
Paul Verlaine, Metz), 2007/2008.

8 pascal Duquenne, acteur du film f@%our, personne trisomique 21.

8 Cerrie Burnell est comédienne, née avec un sas), lefle anime depuis janvier 2009 I'émission Cheeb
sur la BBC.
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En résumé qu’il s'agisse du cadre scolaire ou des media, lanpiere approche que nous avgns

effectuée témoigne de I'absence d'une action vatmté visant a sensibiliser les enfants| et
I'ensemble des citoyens au changement de regamttarpsur les personnes handicapées et|les
préparant a devenir les partenaires actifs des ipres inclusives. Actuellement, cette

sensibilisation ne semble attendue que des effdtsts par I'application de la loi : augmentatign
de la scolarisation en milieu ordinaire, respect ldediversité dans les media, réglementations
concernant I'emploi des personnes handicapées, ariseccessibilité de 'ensemble des services
et institutions... Tout en soulignant le réle essriour I'évolution des représentations de|la

multiplication des rencontres ainsi permises, leougre de travail estime important de
I'accompagner d’'un plan national plus volontaristactions.

3. La place du handicap dans les formations généed, initiales et
continues, des professionnels

Les orientations inclusives pronées par la loieethoix des personnes handicapées a s'inscrire de
plus en plus dans le milieu ordinaire nécessitélldoration de nouvelles pratiques permettant a

tout professionnel quel qu’il soit, de répondre dexandes et besoins diversifiés en provenance
d’'usagers ou de clients handicapés. C’est donsédimble des formations professionnalisantes qui

devrait s’emparer de cette problématique afin dparer a y faire face autant les professionnels

non spécialisés qui « peuvent » avoir a réponditesabesoins particuliers que les professionnels
spécialistes qui travaillent au quotidien avegiessonnes handicapées.

La diversité de niveaux, celle des opérateurs cemtblexe cette présentation. Apres une premiéere
partie présentant la place du handicap dans lesat@ns universitaires, nous poursuivrons en
référence a 4 champs professionnels dans un aflétant la progression dans les contacts et les
modalités d’accompagnement des personnes handgcapée

* Professionnels de santé ;
* Travailleurs sociaux ;
* Enseignants ;

» Architectes et professionnels du cadre bati.

3.1. La place du handicap dans les parcours univataires

En dehors des départements STXRBins lesquels la présence de filieres dédiéepmiques
consacrées aux personnes en situation de handié®) @mene des propositions de parcours
intégrant a tous les niveaux la problématique duditap et permet des sorties professionnelles en
licence comme en Master, cette thématique est @eelappée dans les formations universitaires.

La place occupée par I'enseignement universitaresda formation professionnelle aujourd’hui,
du fait du développement des licences et mastexfegwionnels justifierait pourtant que cette
thématique soit présentée dans I'ensemble des scuBar exemple, depuis la rentrée 2010,

% STAPS : Sciences et techniques des activités phgsiet sportives
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l'université de Nanterre en lien avec I'INS HEA pose au niveau licence une unité transversale
de pré-professionnalisation ouverte a tous lesiatslquelle que soit leur discipline. L'objecté d
cette Unité d’enseignement (UE) est de leur préselat loi 2005-102 et d’accompagner leur
réflexion sur les conséquences de cette loi paws lRitures activités professionnelles. Le groupe
de travail suggere de suivre la mise en placeastlyse des effets de cette formation et d’étudier
sa possibilité de transférabilité.

En I'absence d'un réseau de recherche bien steustur le handicap, I'intégration du handicap

dans les parcours de formation n’est a ce jourlgdi@it de chercheurs isolés sur cette thématique
qui I'ont introduite dans les cursus auxquelgasticipent. Dans certains masters professionnels,
masters de psychologie par exemple, un module vé&sercette thématique apparait pourtant
nécessaire. Il n'existe explicitement que dansagess filieres de psychologie (Rouen, Lyon2,

Nanterre, Amiens...).

Le regroupement dans une méme université de plssa@ercheurs sur cette thématique permet
gu’émergent des continua dans les cursus, c’'estdé Lyon2 en sciences de I'éducation. En lien,
avec des compétences locales et souvent en agmoeaec des partenaires spécialisés, certaines
universités proposent des formations professiosamales en L3 ou M2. Nous citerons pour
exemple les licences professionnelles d’Enseignemtena Langue des Signes Frangaise (LSF),
(Paris 8, en lien avec I'INS HEA et I'associatiomsdel LSF), celle de codeur Langage Parlé
Complété (LPC) a Paris 6 et Lyon 1 ou le Mastemmetogie et handicap de Paris 8, celui de
Droit des personnes handicapées (Montpellier 1laeis L0)... la collaboration entre Paris 8 et
I’AFM °! pour expérimenter un nouveau référentiel de coemp@s pour le métier de technicien
d’insertion.

S’appuyant sur leurs compétences internes, leergiig@s proposent des formations qui s’inserent
dans les dispositifs dermation tout au long de la vieDU*~voire un DIU® (Rouen, Rennes, Paris
7, Paris 5...). Ces formations sont suivies par degepsionnels ou dipldmés qui souhaitent
parfaire leurs compétences dans un champ d’applicabuvent tres spécifique. Le manque d’'un
référencement national de ces DU ne permet pasldévcorrectement I'offre ainsi proposée par
les universités.

On se doit toutefois de s’interroger sur I'aspeeers de ces formations dont le niveau et la durée
(de quelques semaines a plusieurs années) reatement a l'initiative des universités qui les
mettent en place. Par ailleurs, la pérennisati@stnjamais assurée, le DU étant une formation
devant totalement s’autofinancer, il ne peut étieen ceuvre que lorsque I'enveloppe nécessaire a
son financement est atteinte. Le groupe de travaibnstaté que dans le cadre du prochain plan
guadriennal de contractualisation des établisseandignseignement supérieur, de nouvelles
demandes d’habilitation de licences professionsalle de masters sur la thématique du handicap
ont été déposés par des universités et des grandies

3.2. La formation des professionnels de santé

3.2.1. La formation initiale des médecins

Elle s’organise difféeremment selon les orientatiprises par I'étudiant mais s'initie pour tous dés
le 2 cycle des études médicales. Un module de 30 heurardicap - incapacité- dépendance » y

L AFM : Association Francaise de lutte contre leopathies
%2DU : Dipléme Universitaire
% DIU : Dipléme Interuniversitaire
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est obligatoir&. Il vise essentiellement & préparer le professbmie santé & une fonction de
diagnostic, d’évaluation, voire de prescriptioncet effet, 'accent est mis sur la connaissanse de
classifications de I'OMS, celle des principaux ingtents de mesure permettant I'évaluation d’'un
handicap moteur, cognitif ou sensoriel et celle gescipales techniques de rééducation et de
réadaptation. Le module 5 « vieillissement » conepéh partie cette formation en se ciblant sur le
rapport bénéfice/risque des décisions médicalersidérant la personne agée dans sa globalité,
son environnement, ses choix de vie. Enfin, queldueures concernent la prévention par une
information (3 heures en moyenne) des risques dé#raib@nce, et l'identification de la
vulnérabilité.

- Pour les généralistes

«La médecine générale représente le plus souveptelmier contact de la population avec le
systéme de soins Pour ces raisons, lerédecin traitant, acteur de la société civile »astoeur
des « parcours de vi€”.

L'insuffisance de formation des médecins généedisessort clairement de I'enquétealisée en
2002 auprés de 600 médecins généralistes libéraercant en PACA. Seuls 17% d’entre eux
déclarent avoir recu une formation handicap (pluéhs le cadre de la formation continue
gu’initiale), 66% souhaiteraient se former, intééss par des modules complémentaires tout en
dénoncant leur manque de disponibilité pour y tmsides effets les plus marquants de cette
insuffisance de formation concernent tout partéreliment le handicap psychique et une centration
générale sur les déficiences plutdt que sur leopeesprise dans sa globalité.

- Pour les médecins du travail

Un rapport de I'"GAE’ signalait I'insuffisance de la formation de ce gmprofessionnel pour
répondre aux problémes qu’ils ont a affronter. E'& consacré a la formation, du projet de
réforme de la médecine du travail (2009) ne trpie la question du handicap. De nombreuses
guestions se posent a propos des mesures de #lanpee médicale renforcée », de « maintien
dans I'emploi de personnes atteintes de handicapoutes ces questions justifieraient un
renforcement de la formation initiale et une offiemodules complémentaires tant juridiques que
cliniques.

3.2.2. La formation continue des médecins et praiesnels paramédicaux

Deux circulaire® précisent les orientations nationales et axesotedtion prioritaires pour les
fonctionnaires relevant de l'article 2 de la loi Bujanvier 1986. Les thématiques proposées
concernenta prise en charge des personnes polyhandicapégsithbiséeset 'accueil et la prise

en charge des personnes handicapé€gs plans d’action visent 'amélioration de tmtinuité
des soins entre structures sanitaires et médidalesc La mixité (sanitaire/médico-social) des
professionnels y participant constituant un ateseatiel de ces formations par la possibilité d’'une
réflexion commune et I'élaboration de pratiqueswvadles visant 'amélioration de la continuité
des soins.

% Dispositions fixant I'organisation de§™ 3*™ et £™ années du®?®cycle des études médicales définies
par I'arrété du 4 mars 1997, modifié le 20 mai 2007

%5 Audition de Pierre-Louis Druais, membre du Collégéonal des généralistes enseignants (CNGE).

% p. Verger, M. Aulagnier, JF Ravaud, A. Paraponamsprise en charge des personnes handicapées par
les médecins généralistes de ville en PA&@Adition publique, Haute Autorité de Santé, 2008.

" Inspection générale de I'administration de I'édisranationale et de la recherche et Inspectiorégée

des affaires socialeRapport sur le bilan de la réforme de la médecinérdvail, octobre 2007, page 5

% Circulaire n° 233/DHOS/P2/2006 du 29 mai 2006 et circulaire n° DHOS/P2/2008 du 14 juin

2007
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Des journées d'études et d’échanges de pratiqueosganisées a Rennes et a Paris par 'EHESP
sur diverses thématiques : 'accompagnement deggehgents observés ou attendus dans la mise
en place de la loi 2005-102, le vieillissement gessonnes handicapées, I'évaluation et
I'utilisation du GEVA. Une collaboration entre 'EESP et 'INTEFF® est mise en place pour
élaborer un module de formation sur le sujet maintien dans I'emploi des personnes
handicapéesCe module complétera une formation actuellementost ciblée sur les aspects
juridiques, politiques et de conduite de projets.

3.3. La formation des travailleurs sociaux

L’architecture globale des formations de travaitesociaux souffre du caractére évolutif de la
situation actuelle. Face a I'évolution accélérés geojets de vie choisis par les personnes
handicapées, la construction de nouvelles formatemt un processus lent qui risque de les amener
a étre déja « dépassées » au moment de leur ditiatis

3.3.1. Une filiere de formation spécifique

Les évolutions de diplémes délivrés dans ce se¢Réforme du DEAMP®, Moniteur d’atelier,
ETS™) élargissent le champ d’exercice des titulaireteet permettent d’accéder & la mobilité
professionnelle aujourd’hui recherchée par tousteG®/olution positive au regard des possibilités
de carriere ouvertes pour les personnes titulaleeses diplomes amoindrit le temps consacreé
spécifiguement a la problématique du handicap Bafsmation initiale.

Les formations initiales des travailleurs sociaunt an caractere généraliste. En effet, ceux-ci
peuvent intervenir avec le méme dipldme dans ddipled domaines (handicap, protection de

I'enfance, inclusion sociale...). D’autre part, laalié des diplébmes est organisée avec des
référentiels qui définissent des domaines de caenpés. Pour les formations initiales, le domaine
de compétences attestées est devenu l'unité d’'gecerrgui signifie qu’est d’abord interrogée la

capacité de la personne en formation a s’ajustemautiples situations dans lesquelles elle peut
se trouver. Il s'agit donc, dans les formationdiales, d’apprendre & apprendre, non de se
spécialiser d’emblée. Ainsi, le Répertoire natiodak certifications professionnelles prend en
compte principalement la posture professionnell&ageersonne sortant de formation.

Nous retrouvons la une constante dans la facomuaeewoir les apports de la formation qui, pour
les équipes de professionnels, a un autre intéd@tverture. En effet, 'accés a une qualification

doit passer par l'acquisition de compétences dfi@es qui permettront ensuite la mobilité a

laguelle tous les intervenants peuvent aspirerteQmssibilité de changement ne peut qu'étre
bénéfique pour eux-mémes et pour les personnets accompagnent. Elle correspond a la
volonté de permettre la mobilité des professionngls peuvent, aprés avoir acquis des
connaissances de base, s'ajuster ensuite a lemnaines d’exercice professionnel par la formation
continue.

En méme temps, il parait indispensable, d'une mHimtégrer dans la formation initiale des
modules plus spécifiques, notamment pour donnerplacee plus importante a la thématique du
handicap, d’autre part de renforcer les liens eegdormations initiales et la formation continue.
En effet, la référence exclusive a la dimensiorégdliste peut donner I'impression que la question
du handicap s’efface.

9 INTEFP : Institut National du Travail, de 'Emplet de la Formation Professionnelle
10 HEAMP : Dipléme d’Etat d’aide médico-psychologiqukécret du 2 mars 2006 et arrété du 11 avril.
1ETS : Educateur Technique Spécialisé.
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Prenant sens et appui sur des situations conciletegurricula de formation dans ce secteur
intégrent un principe pédagogique d'alternance stassformes diverses (apprentissage, contrats
de professionnalisation, stages, ...) qui engagemnesponsabilité des professionnels dans la
production des qualifications.

L’article 15 de la loi du 2 janvier 2002 rénovatdction sociale et médico-sociale souligne
importance d’ «€quipes pluridisciplinaires qualifiées synthétisant la double orientation a
laquelle doivent faire face les programmes de ftionade ce secteur, a savoir : maintenir une
identité professionnelle forte par le renforcemeatds compétences liees a une pratique
professionnelle spécifique et la pluridisciplin@rgui caractérise les équipes dans lesquelles cette
pratigue doit s’exercer. Cette derniére caracitgtist met elle I'accent sur la nécessité de
formations transversales, de mutualisations, gesanf’'une coopération forte entre les
professionnels. La totalité des diplomes de ceeseockst organisée autour de référentiels de
compétences, ce qui stipule qu’au-dela des contdeusonnaissances est ciblée la capacité des
personnes formées a intégrer les situations, @ &ipel a des connaissances, a un savoir-faire, a
des attitudes ajustées et pertinentes... Pour teusdeailleurs sociaux, ces formations initiales
ont un caractére généraliste. Elles abordent Idibap parmi une multitude de problématiques.

Le cloisonnement des formations sociales par rappduniversité apparait préjudiciable, il ne
permet de disposer dans ce secteur ni des cheschewes enseignants de haut niveau qui
seraient nécessaires pour accompagner I'évoluties ftbrmations et des pratiques. Ce
cloisonnement constitue une entrave a I'engagerdentprofessionnels qualifiés et motivés
empéchés d’accéder a des théses du fait de dipliwaesconnus dans I'enseignement supérieur.
Un lien entre ces formations et I'université fdeilait I'articulation entre recherche formation et
terrain indispensable a I'élaboration de pratiguesvantes. Le groupe souligne I'importance
dans I'état actuel de soutenir les dispositifs @&V qui permettraient les passerelles nécessaires
entre les 2 filieres de formation. |l souligne pidlteurs I'insuffisance de personnels formés dans
ce secteur, tout particulierement au niveau Srtuffisance de qualification des personnes faisant
aujourd’hui fonction d’accompagnants.

Par ailleurs, en matiere d'offre de formation, ynguis initiale, il existe un éventail tres largei q
crée une impression d’émiettement, voire d’absefeeohérence dans ce qui pourrait étre une
réelle politique de formation. Ce constat suppgseuyr I'avancée des propositions, de se
préoccuper de plusieurs types d’acteurs: ceux cgumistruisent les certifications (I'Etat, les
universités, 'AFPA, les branches professionnelltsjeux qui financent les formations (selon les
cas, I'Etat, les conseils régionaux, les organispaegaires collecteurs agréeés...).

3.3.2. Les formations a I'Ecole des hautes étudesSanté publique (EHESP) et au
Conservatoire national des arts et métiers (Cnam)

En formation initiale a 'EHESP, 5 filieres recoiteun enseignement sur ce théme : les attachés
d’administration hospitaliere (AAH), les directewes formation a 'emploi (FAE) en poste dans
des établissements centrés sur les personnes dépesdes inspecteurs de I'action sanitaire et
sociale (IASS), les directeurs d’établissementseetice sociaux (DESSMS), et les médecins de
I'Education nationale.

Chacune de ces filieres recoit une formation adag@téses besoins: aspects |égislatifs et
administratifs pour les directeurs, parcours djess, études de cas pour les autres personnels. En
seconde année, tous les DESSMS suivent une sed®mikapécialisation handicap » et la plupart

192V/AE : Validation des acquis de I'expérience
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effectuent un stage dans un établissement ou sesgimompagnant les personnes handicapées qui
est le support du mémoire pour certains d’entre eux

Annuellement, une douzaine d'étudiants, dans laecallin module interprofessionnel (MIP)
choisissent de plus d’effectuer un travail colledé 3 semaines sur le handicap qui donne lieu a
un rapport.

Les formations du Cnam s’adressent a un large @uidi professionnels (personnels médico-
éducatifs, fonction publique...). Une chaire « HaagicTravail et Société » y délivre un certificat
« Consultant en insertion dans le domaine du hapdicqui atteste de compétences a accueillir
des personnes en situation de handicap et a éfalongrojet pour les aider dans les démarches
administratives et la recherche de solutions négessa leur insertion sociale.

3.3.3. La formation tout au long de la vie

Un collogue national organisé en 2009 par la CN$®iaté un déficit important de la formation
initiale freinant I'efficacité du travail dans I88DPH, entre autres, la difficulté de recrutement de
personnels correctement formés pour accompagmwe En autonomie des personnes handicapées
psychiques.

Ce méme constat déficitaire est effectué par let i@amseil de la Santé Publidfitet une étude
du CISS™ qui pointent I'amélioration de la formation dasfessionnels comme une attente forte
des malades atteints de maladie chronique.

Le « Plan des métiers au service des personnes hgrélisaet des personnes agées dépendantes »
concu début 2008, réalisé avec l'appui de la CNE&&puvre essentiellement les métiers du
secteur de I'aide & domicile avec un large éventiiht de métiers bien identifiés, sanctionnés par
un dipldme d’Etat ou une attestation de formatenies activités exercées sans formation, le plus
souvent dans le cadre de contrats aidés. Une engxdation est en cours dans 3 régions : repérage
des besoins, expérimentations de formations nasjellfinancement et conditions de
contractualisations avec les partenaires financigmnscomité de pilotage national, interministériel
est chargé du suivi global de cette expérimentation

En ce qui concerne les formations d’adaptatiore@iloi et les formations continues, les services
de I'Etat et les organismes de financement de tandton continue (les OPCA) expriment
conjointement un souci de contribuer au développérdes compétences des professionnels en
exercice.

Ainsi, dés le début de la note DGAS/CNSA/OPCA dacbre 2008° est énoncé le principe
suivant : «Dans un contexte de besoin de recrutement de 4D@OMBsonnes horizon 2015, les
accords conclus avec différents opérateurs de fiamaconstituent un levier pour favoriser la
gualification et la formation des personnels intrant en établissements ou services médico-
sociaux notamment a travers la validation des acquis’depérience (VAE) et la formation. lls
apportent un cofinancement qui doit permettre déiliser de maniére plus efficient les fonds de
la formation professionnelle »

193 | a prise en charge et la protection sociale desspenes atteintes de maladie chronigtapport du
HCSP, novembre 2009, p.27

104 C|SS : Collectif Inter-associatif sur la santé

195 Note d’information du 6 octobre 2008 relative awuvelles procédures et modalités de co-financement
des formations agréées au titre des accords-cdtittzd (DGAS/CNSA/OPCA)
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Ces accords-cadres expérimentent de nouvelles i@sdal élargissement du champ des
employeurs a tous les établissements et serviceanerdans le champ de compétence de la
CNSA, extension aux diplébmes de moniteur éducageud’éducateur spécialisé, extension a la
formation des personnels des collectivités teiites.

La circulaire DGAS/SD2C du 17 juillet 2088 eprend ces orientations et met I'accent sur la
professionnalisation des salariés de l'aide a ditanicle ceux des établissements sociaux et
médico-sociaux pour personnes dépendantes (agédémnelicapées). Les actions prescrites
comprennent des acces a la qualification par la deila formation ou de la VAE mais aussi des
actions de formation non qualifiantes.

La formation tout au long de la vie semble dongd'gui s’organise prioritairement pour atteindre
un des objectifs de la loi du 3 janvier 2002 rémi\vaction sociale et médico-sociale, a savoir
une obligation de qualification des personnels desgtablissements sociaux et médico-sociaux.

3.4. La formation des professionnels de I'enseignemt

3.4.1. La formation initiale

A l'application du droit pour chacun a une scdation en milieu ordinaire au plus pres de son
domicile et a un parcours scolaire continu et aaptcorrespondu depuis 2005 une nette
augmentation de I'effectif d’enfants handicapéslatses dans les classes ordinaires (surtout en
maternelle). A la rentrée 2010, leur effectif si@ie a 197 000 (+12 000 par rapport a la rentrée
2009)107. Cette scolarisation en milieu ordinaire s’effe;tuselon I'age et les besoins de I'enfant,
soit totalement en classe ordinaire, soit avemigien des dispositifs intégrés : CLiSdans les
écoles, ULIS” dans les établissements dif' Blegré. L’application de la loi nécessite que
I'ensemble des professionnels de I'’éducation nat@soit formé pour étre apte a répondre a une
diversité de demandes concernant la scolarisagsredfants handicapés.

La formation des enseighants étant aujourd’hui leme évolution, il est difficile au groupe de
travail de poser un jugement sur le caractere ipositnon de cette évolution en ce qui concerne
son adéquation pour répondre aux besoins des enffamdicapés. Nous ne pourrons dans ce
rapport que souligner les aspects qui nous appardiavoir amélioré les réponses, et poser les
interrogations que souléve le systeme de formatibnel.

L'évolution de la formation initiale a pour objdctiremier d’aligner la formation des enseignants
en France sur le systeme européen de I'enseignesugdtrieur. Mise en ceuvre a partir de
septembre 2010, cette formation est maintenantogém par les universités. Les concours de
recrutement subsistent pour les titulaires d'un tetad, et les stagiaires commenceront leur
formation professionnelle tout en terminant leurskéa

Le cahier des charges national, structure de fadtion antérieure a été abrogé mais les offres de
formation proposées par les universités se soétéeé$ a l'arrété du 12-5-204bqui reprend la

liste des compétences a acquérir pour I'exercicmétier d'enseignant. C'est dans la préparation
a la maitrise de ces 10 compétences, armature rdggsapmes, que doit étre recherchée la

19 Circulaire sur les orientations de la section Whdidget de la CNSA pour I'année 2009
97 Source : point d'étape de I'année 2010/2011

198 LIS : Classes pour l'inclusion scolaire (4194sskes a la rentrée 2010)

199YLIS : Unité localisée pour l'inclusion scolair210 a la rentrée 2010)

1930 du 18-7-2010
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formation initiale des enseignants a la scolagsaties enfants handicapés. Ces compétences sont
transversales. Si aucune ne fait explicitementeéfée a la scolarisation des enfants handicapés,
chacune peut toutefois étre envisagée en référancette thématique et deux d’entre-elles
apparaissent particulierement utiles pour y prégdasefuturs enseignants :

« Prendre en compte la diversité des éleve¥ (6ompétence) ;

« Travailler en équipe et coopérer avec les parentkes partenaires de I'école (8
compétence).

Tous les programmes de formation doivent étre galigar le Ministére de I'Enseignement
supérieur et de la Recherche mais il n'existe aeic@eommandation nationale concernant les
masses horaires a consacrer a tel ou tel sujete i concerne la formation a la scolarisation des
enfants handicapés, on peut craindre qu’en fonct@mressources locales celle-ci soit déclinée de
facon trés variable. Selon les centres d'intérétetseignants, selon les départements existant dans
les universités, selon les habitudes prises antérieent en matiere de formation professionnelle
des enseignants, des disparités importantes edister ameneront ou non I'existence d’un focus
ciblé sur le theme de la scolarisation des enfaatglicapés dans la formation proposée. Cette
présence d’'équipes de recherche ou de formatiorlesubesoins éducatifs particulier ou les
partenariats déja existants, a permis a certainieensités de proposer dés le premier semestre de
master une ouverture sur cette thématique :

e [I'Université de Paris-Ouest-Nanterre-la Défenserssituit son master en partenariat avec
I'INS HEA.

« [I'Université de Grenoble, qui abrite un laborataleesciences du langage tres dynamique
pour la prise en compte de la variation langagigrepose un master en partenariat avec
I'Université de Savoie.

Ces gquelques exemples (non exhaustifs) permettentrevoir la présence de cette thématique
bien ancrée dans certaines formations initialedreNimterrogation reste pourtant grande sur la
disparité de sa prise en compte et de sa mise ere@ur I'ensemble du territoire.

La formation des professeurs du secondaire eglititnanellement, trés axée sur la discipline
enseignée et sa didactique, alors que celle déssgrurs des écoles était davantage tournée vers
la pédagogie. On peut craindre que cette focadisatiers la discipline se renforce dans les
programmes universitaires élaborés et n’éliminéagdes formations en sciences humaines et en
pédagogie indispensables a la préparation desawnaiti’adaptation aux enfants handicapés. La
encore toutefois, certaines initiatives semblens déaintenant prometteuses telle la partie
professionnelle du master préparant au métier diegseur de lettres proposé par I'Université de
Lille 3, adossé sur I'équipe de recherche Théodilié propose des éléments d’intervention
didactique pour répondre a la diversité des bestBsleves.

Les méthodes de formation utilisées antérieureraela réforme visaient une forte interaction
entre I'expérience vécue et la formation théorigDes cours sur le systeme éducatif en petits
groupes permettaient une réflexion sur la laitégalité, la différence. Des séances d’analyse de
pratiqgues permettaient une mise a distance dealigpe et une réflexion sur elle. Ces méthodes
paraissaient particulierement pertinentes dangdipgpation des enseignants a I'accueil des enfants
handicapés. La diminution des stages encadrésléammiveau systeme laisse craindre une forte
diminution de ces pratiques et risque de placaresponsabilité de classe des maitres n’ayant eu
gue peu la possibilité de développer cette réfleximispensable pour la thématique qui nous
intéresse.

Dans les quelques programmes de formation auxquels avons eu acces, les contenus
explicitement reliés aux besoins éducatifs paiitecsl étaient systématiqguement présentés sous
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forme de cours magistraux. On peut penser guegications professionnalisantes ne seront pas
nécessairement assimilées par les étudiants, ddaliths de formation plus interactives étant
nécessaires pour la construction de compétences.

Actuellement, il est difficile d'avoir une vue glle de l'offre de formation de toutes les

universités frangaises pour les futurs professisnde I'enseignement et trés prématuré d’'en
entrevoir les conséquences. Il parait néanmoirdeétique, selon les universités ou les étudiants
effectuent leur masters, ils auront une formatioitiale différente sur cette thématique et que

certains seront plus et mieux préparés que d’aatseslariser les enfants handicapés.

3.4.2. La formation des enseignants spécialisés

Les missions confiées au Centre national de foonaties enseignants intervenant auprés des
jeunes déficients sensoriels (CNFEDS) le conduiaeiotrmer les enseignants qui se destinent au
professorat des jeunes sourds et des jeunes asalmbe les établissements médico-sociaux. Le
CNEFDS prépare a 4 diplonmésdécernés par le ministére en charge des Affaemles. Les
formations théoriques sont dispensées a I'Univerdie Chambéry pour le secteur « sourds »
(formation de 2 ans), a Paris pour le secteur yglee» (3 ans). Une commission a laquelle
participe la direction de I'INS HEA est en coursaiit le rapprochement de ces formations avec
celles délivrées par 'Education Nationale. Le gr@goutient cette démarche qui devrait renforcer
la cohérence du dispositif de scolarisation pro@asé éléves et souhaite son élargissement aux
formations concernant les jeunes aveugles.

Dans I'Education nationale, des formations quait#s sont proposées aux enseignants titulaires
du T et du 2 degré qui souhaitent s'engager plus avant darte teématique. Toutes ces
formations sont organisées sur le principe pédagegide l'alternance et se déroulent sur une
année scolaire. La durée du stage théorique ervaestble (700 heures pour les directeurs
d’établissement, 400 pour la qualification des @ssturs d’école, 150 pour celle des professeurs
de lycée et de college). Ces formations se carsetéren options visant a préparer les enseignants
aux adaptations pédagogiques nécessaires : opti@oukds ou gravement déficients auditifs),
option B (aveugles ou déficients visuels), option(andicapés moteurs ou polyhandicapés),
option D (handicap mental, troubles des fonctiamndives et troubles psychiques).

L'INS HEA occupe un réle tout a fait particulier rdace dispositif de formation spécialisée. |l
réalise la formation des DDEEAS recrute & un niveau national pour les option8At C. En
application de la mesure 7.5 du Plan AutiSthel propose depuis la rentrée 2010, toujours sur
recrutement national, une formation CAPA SH option plus particulierement ciblée sur la
scolarisation des enfants avec troubles envahissagéveloppement (TED) dont I'autisme.

Créé par décret en 200% ce dispositif de formation a fortement diminu&dtume horaire initial
réservé a la formation initiale des enseignantsiafiges, ce qui interroge beaucoup les formateurs
sur leur réelle possibilité de préparer correctdnenfuturs enseignants spécialisés. Le dispositif

11 CAEGDAV : Certificat d’aptitude & I'enseignemerérgéral des aveugles ou déficients visuels
CAFPETDAV : Certificat d’aptitude aux fonctions gdeofesseur d’enseignement technique aux aveugles e
déficients visuels

CAEMADYV : Certificat d’aptitude aux fonctions de gfesseur d’enseignement musical aux aveugles et
déficients visuels

CAPEJS : Certificat d'aptitude au professorat éadeignement des jeunes sourds

“2DDEEAS : Dipléme de directeur d’établissement geignements adaptés et spécialisés.

13 plan autisme 2008-2010

1 Décret 2004-13 du 5/01/2004
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prévoit toutefois des possibilités de formation ptémentaires par une offre de modules de
formation proposés aux enseignants déja spécialestMFIN'®,

Les évolutions actuelles témoignent d’essais netapbur permettre aux enfants handicapés un
parcours complet de scolarisation en milieu ordengbi jusqu’en 2004 les formations proposées
ne concernaient que les enseignants‘tidegré, la création du 2 CA-SH témoigne de la peise
compte d’'un besoin de formation spécialisée pouaueillir correctement les enfants handicapés
en college et lycée. A ce jour, les demandes coaoercette formation ne montent toutefois que
trés lentement en puissahCe Afin d’accompagner le mouvement d’ouverture deséés et
colleges, I'Ecole supérieure de I'Education natlen@&SEN) en lien avec I'INS HEA a intégré
depuis cette rentrée 2010 un module spécifique tatiap et scolarisation des éléves handicapés
(ASH) dans la formation de tous les cadres de tatian nationale (futurs chefs d’établissement,
inspecteurs...).

L'actualité des formations spécialisées dans I'é@tlon nationale est donc marquée positivement
par cette entrée des personnels Yul@gré dans des dispositifs de formation initiaRHA Il reste
vraisemblablement a mieux définir le rble que cegsgnnels pourront jouer dans leur
établissement. C’est pour répondre a ce besoin’ifN@ HEA, a la demande des académies de
Paris, Versailles, Créteil, a proposé aux perssnsekcialisés du"? degré, un module de
formation de « professeur-ressource » complémenidér la formation qualifiante et visant a
préparer les spécialistes a I'exercice d'une fomctiessource pour leurs collegues amenés a
scolariser au college ou lycée, un éleve handicapé.

3.4.3. La formation continue dans I'Education natiale

Chaque année, le Ministere de I'Education natiomgdfnit un certain nombre de thématiques
prioritaires qui vont donner lieu & des MFIN (magkild’'une & deux semaine (S)) proposés en
complément de formation aux enseignants spécialisés

Par ailleurs, chaque académie élabore son propre g@adémique de formation des personnels
(PAF) et y propose fréequemment des modules corsacréette thématique a destination des
personnels non spécialisés.

Dans le contexte économique actuel, la chargediee pour les académies, de ces formations,
surtout pour les options a recrutement nationalstitue de fait une limite aux effectifs formés. En
particulier ces dix derniéres années, I'écart sdestsidérablement accentué entre le nombre de
professionnels formés et les besoins, ce qui cor@lyplacer sur des postes spécialisés, des
professionnels non formés qui font fonction.

3.5. La formation des architectes et des professioals du cadre bati

Dans ce domaine, le cadre réglementaire est pasgraupe de travail n'a pu disposer des
éléments nécessaires pour en apprécier concretéeseeffets dans I'analyse des programmes de
formation du grand ensemble de formations concerniédui apparait toutefois nécessaire de
procéder a cet état des lieux en raison de I'imfittde I'application de ce cadre réglementaire
sur l'accessibilité du bati. Les modalités d’apation des dispositions relatives a la formation

15 MFEIN : Module de Formation d'Initiative Nationale
18 Audition de M. Gachet, ONFRIH rapport 2008, chipg.70
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dans ce domaine sont précisées par le détri 25 mars 2007. Ce décret a retenu tous les
domaines du cadre béti dans la liste des diploiikess et certifications concernés par cette
obligation. La référence a l'accessibilité retermumur ces formations ne se limite pas aux
aménagements spécifiques pour favoriser I'accespauosonnes ayant un handicap moteur, elle
couvre aussi la signalétique adaptée pour aidepdesonnes handicapées mentales a se repérer
dans I'espace et I'exploitation et la distributid® 'image et du son pour permettre aux personnes
handicapées sensorielles de communiquer et deptacde

La liste des titres et diplomes a finalité professelle relevant de cette obligation est large. Les
formations concernées vont du CAP au doctorat etexment un nombre considérable d’écoles,
d’'universités, de centres de formation sous tutdbdedivers ministéres (Education nationale,
Culture, Agriculture, Défense, Chambre de commerke...

Dans le cadre des contrats d’objectifs posés éesrétablissements et les ministeres de tutelle, le
nombre d’heure a accorder a cette thématique @asngrbgrammes est variable et fixé par divers
arrétés (de quelques heures... a un étalement ssiepts années de scolarité comme pour la
profession d’architecte). L'arrété du 22 janvie®20eur fixe des références communes permettant
d’adapter le contenu des formations au conceptdedssibilité.

Ces dispositions sont en application depuis’lgamvier 2009. Elles concernent plus de 350 écoles
et un grand nombre de formations. Dans certaingsdiions d’architectes, elle ne se traduit

pourtant que par la connaissance et I'obligatioprige en compte dans la production de projets
d’'un référentiel de normes, vécue comme un ensedbleontraintes supplémentaires sans que
soit réellement ciblée la réflexion qui permettréiéventail de réponses « accessibilité »

nécessaires a la prise en compte spécifique desagmdents faisant lien entre la diversité des
besoins des personnes et celle des situationsdde bati.

En résumé tous les professionnels sont concernés et, du@ARaster professionnel, les nivegux
de formation sont trés divers. Quelques points consmsont toutefois a souligner dans
l'intégration de la problématique handicap dans ¢esricula de formation :

- Dans la plupart des curricula, la formation li@ecette problématique est en construction, soit
gu’elle n’y figurait pas auparavant (c’est le casyp la plupart des formations), soit qu’elle ait d¢u
y étre profondément modifiée pour tenir compteédedutions liées a I'application de la loi 2005-
102 (c’est le cas pour les formations de professetgrde I'enseignement et pour les travailleurs
sociaux).

- D'une fagon générale tous les dispositifs de fifam s’organisent dans une complémentarité
formation initiale/formation tout au long de la viet accorde beaucoup d’importance a cette
derniere pour compléter une formation initiale leigp souvent tres limitée dans le temps. |On
constate un souci conjoint des services de |'Btales organismes de financement de la formation
continue de contribuer au développement des compededes professionnels en exercice.

- Il est trop t6t pour évaluer les effets de cesweaux programmes, on constate toutefois dans les
quelques études évaluatives menées, gu'interrogés &ujet, la plupart des professionnels
s’avouent, aujourd’hui comme hier, a l'issue defdamation initiale, insuffisamment préparés a
faire concrétement face aux demandes posées.

17 Décret n°2007-436 du 25 mars 2007 relatif & lanfition & 'accessibilité du cadre bati aux persenne
handicapées pris en application de I'article 41eMalloi n°2005-102
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4. Des exemples de formations construites pour depersonnels
particuliers au contact des personnes handicapées

Concretement ancrées dans la nécessité de formatomplémentaires a dispenser a des
professionnels ayant a revoir leurs pratiques puigux s'adapter aux besoins actuels, elles
constituent une piste de recherche appliqguée quadealimenter de ses résultats I'élaboration des
curricula déficitaires de la formation initiale. i@@ns organismes ou services publics ou privés
ouvrent la voie dans le cadre ldeformation tout au long de la vien proposant a tout ou partie
de leurs personnels ces modules de formation a@ntina souplesse laissée a la création de ces
modules de formation a permis d'y inclure des dérétiques positives pour développer les
compétences partenariales des professionnels, pelleexemple les formations croisées de
différentes catégories de professionnels pronéeamaapport du CSTS.

4.1. La formation des personnels des Maisons déparhentales des personnes
handicapées (MDPH)

Une étude conjointe CNFPf et ADF?° (2007) met l'accent sur les besoins prioritaires :
formation au management des directeurs des MDPIla icanduite de projets, a I'observation et
aux statistigues des cadres intermédiaires et liag@&s de mission ; a la spécificité de I'accueil
des personnes handicapées pour les personnelaueilaca I'évaluation des besoins pour les
travailleurs sociaux ; a la formation a l'utilisati du guide baréme pour les médecins; a
I'instruction des dossiers, I'informatique, et Ehivage pour les personnels administratifs.

La diversité d’employeurs et de statuts dont raieles personnels travaillant dans les MDPH (3
ministéres : Education Nationale, Travail, Santéiés Sociales), départements, GIP...
complexifie I'organisation d'un plan de formatiofolgal. Cette formation est pourtant d’autant
plus nécessaire que beaucoup de ces personneaigiexerdans les structures antérieures et qu'ils
ont & revoir leur posture professionnelle dans ooveau cadre applicatif. La CNSA est
consciente des nécessités de formation — toutcphétiement en ce qui concerne les postes
d’accueil mais ne peut étre sur ce point que fdecgroposition. Elle a prévu le recrutement de 18
formateurs vacataires et référencé un certain nerdlopérateurs de formation : le réseau des
CREAI, 'EHESP, le CNCFPT, certaines associationgn. lien avec la qualité des offres
proposées et la présence d'un souci d'évaluatidng @hemes principaux ont été retenus:
'accueil, le GEVA, l'accueil et I'évaluation de Igersonne handicapée psychique, le
fonctionnement de la CDAPH, la référence des aides techniques. Le group@sedlintérét de
cette régulation par un tiers qui évite des dérides a la loi du marché.

Ces formations qui regroupent des personnels digentribuent a créer la culture commune
nécessaire au sein des MDPH. La CNSA ne disposd’padilan complet de la mise en ceuvre de
ces formations mais de rapports des opérateurswgiient qu’entre fin 2006 et mi-2009, 1500
personnes avaient été formées.

18 CSTS : Conseil supérieur du Travail social

19 CNCFPT : Centre national de la Fonction publicereitoriale

120 ADF : Association des départements de France

2L CNSA : Caisse nationale de solidarité pour 'aotore

122 CDAPH : Commission des droits et de 'autonomie personnes handicapées
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4.2. La question des auxiliaires de vie scolaire

Les questions concernant la formation, considéééémlement comme insuffisante, des AVS sont
sous-tendues par la question non entierement gsobe jour de leur statut dans I'école. Dans les
faits, cette fonction s’avere de plus aujourd’huingent confiée a des EVS pour lesquels il n’existe
aucune obligation de formation spécifique.

Dans la ligne de ce que défend I'UNAISSE il sagirait de permettre une réelle
professionnalisation des AVS, a I'égal de ce guiasteen Suéde, et de les former en conséquence.
Pour d’'autres, il ne convient pas de faire de clettetion une profession, car cela nuirait a la
nécessaire flexibilité adaptative de leurs intetiegrs. Limportance est toutefois unanimement
reconnue d’'assurer aux formations suivies par eesopnes les validations nécessaires a leur prise
en compte pour un dipléme ou une formation quaiiia Une circulairé* du ministére de
I'Education nationale «.précise les actions qu'’il convient de mettre enreepour constituer un
dispositif académique ambitieux favorisant I'ac@da certification de tous les personnels en
charge de I'accompagnement des éleves handicapé€ette circulaire décrit les mesures qui
seraient a mettre en ceuvre : suivi et accompagrtemeividualisé des agents, attestation de
compétences, validation des acquis de I'expérigmessibilité d’acces a une formation qualifiante.
Peu d’informations sont actuellement disponibles lsuréelle mise en application de cette
circulaire.

Le cahier des charges de la formation (un modulgatbire de 60 heures qui peut étre suivi de
modules d’approfondissement) a été élaboré visdatiapermettre de contribuer a la mise en
ceuvre des PP, Ses principaux axes concernent la connaissansgstiéme éducatif, les besoins
des enfants handicapés et I'acquisition de compétean lien direct avec des taches qui pourront
leur étre confiées. Les opérateurs de ces fornmsont divers : GRETA®, associations...

Le groupe de travail souligne I'importance d’aseodéi la réflexion sur le statut de ces personnes,
celle concernant leur formation qualifiante. |l Bguoe I'intérét des pistes de réflexion ouvertes pa
le College Coopératif de Bretagne dans le cadrerdgramme R.E.S.P.E.C.T qui figurent dans le
rapport ONFRIH 2008".

Le groupe de travail s’interroge également suctesséquences du glissement actuel qui améne de
plus en plus d’'EVS (non formés) a étre retenus cemdponse en termes d’'aide humaine aux
besoins des enfants handicapés dans le cadrerec&lace a 'augmentation du nombre d’enfants
scolarisés en milieu ordinaire, I'augmentation effsctifs d’AVS est nettement insuffisante. Sans
considérer qu'une AVS soit nécessaire (totalemeantpartiellement) pour toute scolarisation
d’enfant handicapé en école ordinaire, le groupestia toutefois sur le décalage grandissant entre
le nombre d’AVS formés et les besoins d’aide humajnalifiée dans I'école pour permettre de
scolariser dans de bonnes conditions les enfandidegpés.

4.3. Des exemples de dispositifs de formation intes

Une démarche intitulée « MONUM » est ouverte ad'gnalité des professionnels des monuments
et parcs nationaux (de l'agent d’accueil... au coregeur). Ces formations proposent une

123 UNAISSE : Union nationale pour I'avenir de l'insion scolaire

124 Circulaire 2008-100 du 27 juillet 2008

125pps : Projet personnalisé de scolarisation

126 GRETA: Groupement d’établissements publics d’egrssmnent

127R.E.S.P.E.C.T : Réseau de I'Economie socialelitase pour I'égalité des chances et la conciiatiles
temps
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information sur le handicap et des réflexions dipde mises en situation. Ces actions ont permis
aux personnels des monuments nationaux d'élaberapdveaux produits culturels spécifiques et
amélioré les conditions d’'accueil des personnesdibapées.

La RATP a élaboré une politique de formation inéeiqui inclut obligatoirement un module

« accessibilité » visant la connaissance de lalEtgn et la sensibilisation aux handicaps. Pour
bien adapter les formations gu’elle propose auis tgpands groupes de métiers qu'elle géere :
accueil, conception et projets, accompagnemerRA&P a diversifié ses approches. De la plus
classique (séminaire de formation) a la moins tiathelle (parcours en binbme d’'un expert
handicapé et d’'un agent lors de la mise en plaaséhagements accessibilisant les services :
boucle magnétique, ascenseur...), la majorité desnascproposées se situe dans une démarche
participative et en concertation avec les assoagtreprésentatives des personnes handicapées.
De nombreux supports vidéos sont disponibles swariet et consultables par I'ensemble des
agents. Un « guide des bonnes pratiques » prédisanrt gestes » a faire, les « mots » a utiliser
sera bient6t a la disposition de tous les agemtoBception repose sur un travail commun entre
un groupe d’'agents de la RATP et des représentientiverses associations. Ce guide essaye de
répondre aux préoccupations des agents. Le lan¢esmdara au niveau de I'entreprise.

5. La formation tout au long de la vie sur les que®ns du handicap

5.1. Une multiplicité d’opérateurs

Les Instituts explicitement missionnés pour la fation sur cette thématique (EHESP, INS HEA,
...), interviennent dans bon nombre des formatiorja diéées dans ce rapport. Chacun de ces
organismes développe en outre sa propre offre dieil@® spécialisés.

Un contexte de forte concurrence régit le marchkadermation proposée par le milieu associatif.
Les fonds qu'il rapporte constituent une part natgligeable dans le budget de certaines
associations qui ont parfois créé dimportants l&séments de formation (APF-Formation
regroupe 28 permanents auquel s’associent annwglterentre 400 et 450 professionnels
vacataires).

Il est difficile dans le cadre de ce rapport derdgwrune évaluation quantitative de I'importance de
ces dispositifs. Beaucoup d’associations proposgntriche catalogue mais ne donnent pas
toujours les informations concernant leur réaligati

Il est aussi complexe d’en donner une estimatialitgtive. Afin d’étre reconnues par les OPCA
qui les financent, les associations doivent dasspi®jets gu’elles proposent satisfaire a des
criteres qui paraissent parfois inadaptés a lad@ti§oe handicap (refus des OPCA par exemple de
tout ce qui pourrait rappeler I'analyse de prati&joe le développement personnel alors que ces
pratiques constituent des composantes importaotasig formation dans cette thématique).

Ces formations sont trés diverses, elles se casstrtudans les valeurs qui caractérisent chaque
association : pour exemple, toutes les formatiampagsées par trisomie2l France sont ciblées
trisomie et s’adressent a une cible mixte parergpsionnels, certaines associations d’autistes se
sontlzsgpécialisées dans la diffusion de méthodesifepées pour I'éducation des enfants avec
TED ...

128 TED : Troubles envahissants du développement
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Tout en soutenant le role positif joué par ces &roms émanant d’'associations, particulierement
aptes a y intégrer I'expertise des personnes hapéés et/ou de leurs proches, le groupe de travalil
insiste sur la nécessité de leur référencementseace a un meilleur repérage dans le

foisonnement actuel.

5.2. Les thématiques proposées : des besoins malwerts et des formations nouvelles

A coté de thématiques classiques et intemporetiesre celle de I'annonce du handicap, nous ne
citerons ici que les formations ou les besoinscemétion générés par les nouvelles modalités de
vie des personnes handicapées. Certaines prépardes fonctions nouvelles qui pourraient
déboucher sur une spécification de nouvelles prasigprofessionnelles.

- L'insertion professionnelle

La mission des CAP Emploi, organismes de placensgrcialisé, est d’accompagner les
personnes en situation de handicap vers I'emploicérrefour de I'offre et de la demande, leurs
compétences et les moyens financiers qu’elles daméme de mobiliser doivent permettre de
lever les freins a 'embauche. Actuellement, lesPC&nploi ne peuvent répondre a I'attente de
prés de 50% des personnes inscrites dans leuisrficha réforme de I’AAH, rendant obligatoire
et systématique linstruction d’'une RQTH, va généne nouveau flux de personnes en situation
de handicap sur le marché du travail, Quels modesuéls nouveaux inventer pour les
accompagner correctement ? On observe que le 8qruliic de I'emploi et ses cotraitants (CAP
Emploi) se disent non compétents auprés de cesrpers qui ont des besoins d’accompagnement
et d’adaptation spécifiques et qui leur semble rapeu de chance d’accéder a I'emploi. Dans
I'organisation actuelle, les services publics damiploi ne sont pas organisés pour accompagner
des personnes qui nécessitent de I'étre tres entamo

- La situation complexe de handicap, nhotamment le désap psychique

A diverses reprises les personnes auditées nodaibpart de leur difficulté a trouver les pistbes
formation adaptées dans ce domaine. Pour exemghs, lntéressant plan mis en place par la
RATP pour former ses personnels, le handicap pgyehn’a & aucun moment été pris en compte.
L'insuffisance de formation concernant le handigmychique est soulignée par le groupe qui
rappelle les 700 000 a 1 million de personnes ptése ce type de handicap qui auraient besoin
d’étre accompagnés par des professionnels fornoés.d@ type de handicap, I'accessibilité de la
cité est liée a leur accompagnement qualifié @& anultiplication de formations ad’hoc a
destination des professionnels travaillant dansgtand nombre de secteurs (accueil, loisirs,
police...).

- Le référencement

Le GIFFOCH?croise des compétences diverses et a élaboré umation en 2 modules qui
permet d’étre reconnu formateur certifié et de paudispenser des formations sur la CIF et le
PPH.

- L'accessibilité:

En lien avec I'obligation de diagnostics sur I'asgibilité des batiments et des établissements a
échéance 2015, de nombreux organismes profestSopragposent aujourd’hui des formations
relatives a I'accessibilité. Elles permettent deorére a I'obligation de formation spécifique des
professionnels qui les effectuent. L'absence toti@econtréle sur les formations proposées pose
probleme, et explique I'inégalité de qualité desgydiostics effectués.

129 GIFFOCH : Groupe international francophone poubtanation aux classifications du handicap
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- L’'accompagnement

L'association 1=MC2? élabore un contenu d’enseignemeestiné a fournir la matiére a un
référentiel de I'accompagnement a destination dférdintes catégories d'intervenants :
travailleurs sociaux, professionnels de santémpédicaux.... Le schéma du programme (en cours
d’élaboration) s’articule autour de 3 modules :r@iasance générale des situations de handicap,
pratique interprofessionnelle de l'accompagnemeoinnaissance approfondie d'un type de
handicap complexe et maitrise des techniques @iofelles adaptées.

La formation actuelle de technicien d’insertion» semble nécessaire pour les personnes en
situation complexes, rares, a l'articulation duitsémre et du social ou lorsqu’il est nécessaire de
promouvoir de nouvelles formes d’accompagnemend. teehniciens d’insertion sont a l'origine
titulaires d’un dipldme médical ou paramédical.dénéficient dans le cadre de cette formatfon
d'un apport supplémentaire (caractéristiques desladea neuromusculaires, impacts
psychologiques de ces pathologies, connaissanaadhe juridique et administratif de I'action
sanitaire et sociale, ...). D’aprés I'AFM, cet apppermet au technicien d’insertion de jouer le
role de tiers et d’étre le porte-parole de la pemgsomalade auprés des différents dispositifs ou
services médico-sociaux, ou sociaux.

En résumé face au foisonnement des offres existantes,depgrn’a pu en dresser un inventajre
exhaustif. Aujourd’hui, cette offre apparait sielisifiee dans ses thémes, ses durées, ses niveaux,
ses opérateurs qu’il apparait nécessaire d’en dtrest un référencement structurant. La
constitution de ce référencement s’'avere d’autduns pécessaire que ces modules constituent une
part fort importante dans la formation professiolmeet continue de tous les personngls,
spécialistes ou non, travaillant avec les personhasidicapées. Laissée telle qu'elle I'est
aujourd’hui, & la seule initiative et responsat#liies opérateurs ou/et des commanditaires, I'offre
risque d’intégrer des positions sectaires dansgascours de formation, d’étre redondante sur
certaines problématiques et insuffisante sur d'asitr

6. Les préconisations

Les entretiens, analyses et discussions du graupeafion au cours de ces trois années, lui ont
permis d’établir le précédent état des lieux efdsser le constat de nombreuses insuffisances.
Globalement, cela signifie que le changement dadigme du handicap n’est pas suffisamment
pris en compte. Autrement dit, la nouvelle manied'envisager établie swn nouveau modéle,

dit modéle social, qui met en avant I'enjeu ded&saux droits et celui de la participation des
personnes handicapées, ce modele qui considéréntemctions entre la personne et son
environnement comme constituant la situation dedicap et responsabilisant en conséquence
I'ensemble de la société, ne se traduit pas suffisant dans les faits. Cette difficulté permet de
penser que la formation qui constitue, en amongJ&r nécessaire a ces changements reste trés
insuffisante.

Les réflexions du groupe l'ont conduit a répondrguatre questions. Qui former, informer,
sensibiliser ? Quel type d’enseignement? Avec lguelalidation ? Dans quel cadre
organisationnel ?

130 Technicien d'insertion : formation actuellemenltietée a I'Université Paris 8 en partenariat avA&EM.
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Elles nous ont conduits a formuler 18 préconisatiarcourt, moyen ou long terme (voir tableau
récapitulatif pages 104 et 105) a partir de quataeds objectifs:

e Objectif A : Elargir les publics a sensibiliserfarmer ou former.
« Objectif B: Adapter le contenu et les modalités fbesations.
e Objectif C : Evaluer et valider la qualité desnations.

e Objectif D : Structurer l'articulation entre rechbe, formation, action des professionnels
de terrain et expérience des « usagers ».

Objectif A : Elargir les publics a sensibiliser, iformer ou former

Sensibiliser et informer

L’esprit méme de la loi pour I'égalité des droitsdes chances, la participation et la citoyenneté
des personnes handicapées, le nouveau paradignte cdempréhension du handicap qu’elle
décline, ses conséquences dans I'ensemble desrdmsmdé la vie sociale et professionnelle,
lattente des personnes impliquées, [I'évolution desatiques, nécessitent d'élargir
considérablement les activités de sensibilisatitimformation et d’enseignement. Elles doivent
étre dispensées graduellement selon les publicdimdermation la plus simple aux études
universitaires spécialisées a des niveaux masthyotorat.

Répondre aux besoins des aidants familiaux ou infagls

Nous sommes arrivés au constat de la faiblessesleannaissances des besoins et attentes de
formation, d'information et de reconnaissance $eciéiées a cette fonction. Des études,
quantitatives et qualitatives (enquétes ciblées @@NSA et de la DREES) sont en cours.

Former les nouveaux professionnels impliqués
Les orientations inclusives promues par la loi eavia voie & des professions nouvelles ou a un
exercice devant tenir compte plus frequemment desopnes handicapées.

Préconisation A.1L sensibiliser des le plus jeune age a I'école.

a

Les représentations du handicap demeurent un fpeissant a l'inclusion des personnes
handicapées. Le changement de regard constituesiergeux essentiels de la mise en ceuvre de
l'inclusion pronée par la loi du 11 février 200% tétoiement régulier d’enfants handicapés dés la
creche et la maternelle, constitue une premiemsilsidisation permettant d'y contribuer
puissamment dés lors qu’il s’"accompagne d’uneudttitpro active de professionnels formés ainsi
gue d’'une sensibilisation des adultes de I'enviesnent de I'enfant.

Ces interventions doivent pouvoir se poursuivregdarent a I'école primaire et au dela,
accompagnées d’'une information et d'une réflexiatapdées dans les cours consacrés a
l'instruction civique, afin de se construire désnfance en prenant en compte, notamment, les
valeurs auxquelles se réfere linclusion des paresrhandicapées : le vivre ensemble, la non
discrimination, I'apport des différences, ...

Préconisation A.2 sensibiliser par les médias.

Les médias sont des véhicules importants de ce®samations, ils peuvent contribuer au
changement de regard. En particulier, ont été é®dps dessins animés, les fictions mettant en
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scene des personnes handicapées. C’est pourquest ihécessaire de conduire une action en
profondeur sur la culture et d’installer un continuentre sensibilisation, information et formation
en recourant a la télévision qui modéle, tres pégmnt, les représentations collectives
déterminantes pour la vie scolaire et la vie d'sdullous préconisons, par exemple, I'instauration
d’'une clause dans les conventions avec les ch&éi®ssées privées pour enfants et les cahiers
des charges des chaines publiques, faisant obligedé donner place aux situations de handicap
dans les dessins animés et autres émissions esnti

Préconisation A.3 généraliser un module «connaissance du public »tégrant
systématiqguement la thématique du handicap dans toes les formations préparant aux
métiers de contact, d'accueil et de proximité.

Nous préconisons que soient assurées des heurgnogtion aux «besoins particuliers» des
personnes handicapées dans les différents métecortact avec le public (agents territoriaux,
fonctionnaires de police, guichetiers, gardiensdsée, coiffeurs, chauffeurs de bus, etc.) dans un
module « connaissance du public », en prenant enpteo le fait que lattitude de ces
professionnels est un élément de I'accessibilaéofs essentiel.

Pour certains handicaps «invisibles » au premtmrda comme le handicap psychique, les
comportements adaptés a I'accueil des personnaguation de handicap ne sont pas évidents.
Ces formations conditionnent leur vie citoyenneertparticulier, leur ouvre I'accessibilité aux

institutions administratives de la cité et aux Xediactivités culturelles ou de loisirs de droit

commun.

Préconisation A.4 développer des recherches permettant de mieux cemkes besoins et
attentes de formation des aidants familiaux ou infanels.

Nous soulignons le caractére prioritaire, du paletvue de la connaissance au service de la
formation, de cette thématique. Il nous semblesipgiisable, avant de faire des recommandations
en termes de formation, de pouvoir :

< Etablir, & court et moyen terme le bilan des trav@ucours ;
e Explorer le point de vue des personnes handicapées

« Analyser les modes de co-formation entre aidants ;

* Repérer les besoins de formation aux nouvellesit@opies.

Préconisation A.5 généraliser I'introduction d'une Unité d’enseignemat handicap dans
les licences et masters ainsi que dans les programsndes grandes écoles préparant a certains
métiers.

La formation déja obligatoire dans la formationceetaines professions (architectes...) pourrait
devenir un critere pour I'habilitation des maqueette licences professionnelles et des masters
formant a des métiers ayant un rapport direct dgepersonnes handicapées (psychologie,
sciences de I'éducation, management, par ex). wetredit, les questions relatives au handicap ne
doivent pas étre optionnelles mais obligatoiresdarcursus de professionnels qui selon toute
probabilité auront a travailler avec des persomaeglicapées, devront faire face a des demandes
nouvelles et développer des pratiques adaptées.

Cette formation de second niveau concerne notamiagipsychologues, enseignants, animateurs,
éducateurs sportifs, paramédicaux (infirmiéres,ésitnérapeutes, etc.), dentistes, médecins
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généralistes et spécialistes, magistrats, cadrda ftanction publique, managers. Ce périmeétre
pourrait étre défini par une commissiat hoc

Les grands établissements et les grandes écolemribries cadres de I'Etat, des collectivités
territoriales ou de la sécurité sociale (ENA, EHESRSHEA, EN3S, ENSM, ENAP, IRA,
CNFPT, INET...), devront se montrer exemplaires dapplication de cette préconisation.

Objectif B : Adapter le contenu et les modalités deformations

Renforcer un enseignement structuré et adapté agsdins actuels

Il s’agit de définir un tant soit peu, et de maai@pérationnelle, la facon de cerner les éléments
fondamentaux qui devraient étre communs a toutepsddnnel qui aura, a un moment ou a un

autre, affaire avec des personnes handicapées.avouns parlé de « socle interprofessionnel » ou
d’arborescences spécifiques (concernant les saggiremiers » et le « comment s’y prendre »)

ainsi que de la nécessité de concevoir des matficeratives dans les grands secteurs

professionnels.

Former les professionnels de 'accompagnement

L’application de la loi 2005/102 a bouleversé lesnfieres institutionnelles amenant les
établissements et services sociaux et médico-soeiagccueillir de nouvelles catégories d’'usagers
tout en les obligeant a intervenir en lien aveattgs acteurs pour mieux répondre a ces demandes
nouvelles. Beaucoup de professionnels de ces @tesctjieunes ou ayant déja une expérience en
institution, se plaignent d’un déficit de connaissegs qu'impliquent ces évolutions.

Répondre aux besoins spécifiques : les situatioomplexes de handicap

La loi de 2005 modifie les publics et les organ@#. Elle interroge en conséquence les modes
d’accompagnement et les formations, par exemples d@ux domaines : le handicap d'origine
psychique et le polyhandicap.

» le handicap d’origine psychique

Les adultes en situation de handicap psychique momibreux. La reconnaissance du handicap
psychique, le bénéfice de prestations et d’orieartat par les Maisons Départementales des
Personnes Handicapées (MDPH) et le peu de stracécialisées offertes a cette population,

amenent de plus en plus de structures medicossdéateéralistes ou dévolues au handicap mental
(ESAT, SAVS, Foyers,...) a leur ouvrir leur porte.sLpersonnels n'y sont pas préparés et la
particularité de I'accompagnement nécessaire lesdalésarmés et dans la difficulté de remplir

leur mission. Il existe donc un besoin majeur demédion de ces personnels alors que les
formateurs manquent. Un besoin de formation analagiste pour les personnels des MDPH,

dont plusieurs rapports officiels soulignent laessite.

* le polyhandicap

La spécificité du polyhandicap pose autant probléBile souléve la question des vrais besoins
des personnes et interroge également les orgamisatilispositifs de prévention, d’éducation, de
soins. Ainsi en est-il de la question de l'orgatisaautour du projet individuel, des choix réels
proposés ou modalités de partage du temps entabli¥sement et le domicile, des modes de
participation a la vie sociale, de I'accessibifitéx soins courants, etc.
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Préconisation B.1 recentrer les formations sur un socle commun.

A travers les fiches et les auditions, il nous mlslé possible de définir non pas un modele de
formation, mais des modules qui pourraient s’org@niautour d’'axes que nous retrouvons
pratiguement toujours :

le repérage des difficultés et des compétencepetasnnes, les réponses a y apporter. les
populations, la méthodologie de [I'observation, de&évdluation, ['étiologie,
I'épidémiologie, les processus d'adaptation etatepensation ;

I'acculturation aux classifications internationa{kspassage de la CIH a la CIF, le PPH) a
I'origine du changement de paradigme du handicap ;

le cadre législatif et réglementaire : la connaissades normes de droit. (Cadre législatif
et réglementaire frangais, Non discrimination, téaid’Amsterdam, Convention
internationale des droits des personnes handicapées

la participation sociale et les moyens de la démdo en réduisant les obstacles
environnementaux et humains ou en promouvant ttddeurs par un accroissement de
I'accessibilité a tous ses niveaux et les compéersat

les dispositifs, les institutions, la communicatida diffusion et l'accessibilité des
savoirs ;

les métiers, professions et formations.

Préconisation B.2 développer les formations pluri-professionnelles. |

Le groupe préconise des modalités de rencontréshdhges, des temps de formation commune,
pluriprofessionnels (médecins, psychologues, thewms sociaux, infirmiers, enseignants...),
d’'analyse des pratiques pour améliorer les prosedsusynergie et de co-formation entre les
différents professionnels intervenant sur les mégiggmtions. Plus précisément, il s’agirait de
mettre en ceuvre tout ce qui permet de développerculiure « en commun », en suscitant les
interactions entre I'école et le secteur médicaadple milieu éducatif et le milieu médical, etc.

En outre, au cours de ces formations, serait padagyuestionnement sur les positionnements de
chacun et I'éthique.

Par ailleurs, les résultats les plus récents delkerehes interdisciplinaires et notamment des
travaux de référents a la fois chercheurs et psafesels spécialisés dans ces domaines (cf. :
préconisation B.8) y seraient présentes.

Préconisation B.3 développer la participation des personnes handicapé et des aidant
familiaux ou informels dans les formations des prafssionnels.

Les personnes handicapées ont une connaissancglagable du vécu dans tous les types de
déficience. L'expertise des personnes handicapéedeoleurs parents ou aidants informels est
utile pour mesurer concrétement et valider lesguast ou dispositifs mis en place a leur intention,
appréhender les besoins, mieux comprendre lesabdstanais aussi les ressources potentielles,
les expériences novatrices.
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Préconisation B.4 renforcer les formations des professionnels d’@aompagnement
du secteur spécialisé.

Les formations actuelles doivent étre repenséefacgien a mieux intégrer dans les parcours
'acquisition des compétences nécessaires, encpleti & la coopération de professionnels,
indispensable pour agir dans le cadre d’'un projeistuit et organisé autour des choix de la
personne. Cette orientation qui va plus loin quéesaléja présentes dans la loi n°2002-2 du 2
janvier 2002, nécessite une réforme des formatihnsecteur spécialisé et la modification des
référentiels-métiers.

L’'ONFRIH insiste sur la nécessité pour les orgaeisnet institutions chargés de formation
(initiale et « tout au long de la vie ») d’includlans leurs curricula des objectifs de développémen
des connaissances et compétences professionretieseddomaine du handicap.

Une circulaire de la DGCS a destination des éadeformations préparant aux différents métiers
du médico-social pourrait soutenir utilement laerés ceuvre de cet objectif.

S’agissant de la formation tout au long de la ilisgrait souhaitable de prendre en compte les
trois points suivants :

* Ces formations qui sollicitent des processus deuraabn, intégrant de nouvelles
connaissances, une remise en cause des compowertefitnvestissement dans de
nouvelles pratiques professionnelles ne peuvent geeander des formations
suffisamment longues.

« De plus, afin de faciliter les changements attendas formations collectives de
professionnels d’'une méme structure pourraient daeantage développées dans ce
domaine, en accord avec les partenaires sociaux.

* Enfin, I'objectif de qualification continue et ceélde la mobilité professionnelle,
nécessitent I'accés a la licence dés la formatidgraie des niveaux Il actuels (éducateurs
spécialisés).

Préconisation B.5 valoriser I'expérience acquise sous forme de parca de formation
gualifiant.

L’expérience acquise nécessite d’étre plus fréquemimeconnue quel que soit le niveau atteint,
via la VAE, dans une logique de parcours qualifian

Préconisation B.6. créer des formations structurées pour de nouveaux étiers ou de
« nouvelles missions ».

En insistant sur le réle de I'environnement danddeeloppement de situations de handicap, la loi
promeut la notion d’accessibilité au sens largdteCarientation oblige a penser la formation a de

nouveaux meétiers : métiers liés au cadre bati,nisbee et transports, a la justice, au tourisme et
aux loisirs, a la culture, aux médias, ... lls néitess que soit développé dans leur cursus de
formation un enseignement sur les besoins pamicutle ces personnes et I'apport des nouvelles
technologies. La formation et la professionnal@atides AVS est emblématique de cette

préconisation.
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Préconisation B.7: développer des formations spécifiques pour les sitions complexes de
handicap.

Il est nécessaire que «les professionnels de predigge» accompagnant les enfants, adolescents
et adultes qui se trouvent dans des situations lex@p de handicap, notamment le polyhandicap

et le handicap psychique, bénéficient d’'une foramaspécifique au début de I'exercice de leurs

fonctions.

Préconisation B.8 développer un ensemble de professionnels « référenhandicap » de
haut niveau.

Pour dynamiser 'ensemble du réseau et des fornstiouvelles, il apparait nécessaire de former
des professionnels « référents handicap » de hseawn (master et doctorat), issus de divers
secteurs (médecine, psychologie, pédagogie, éducatécialisée, sociologie, anthropologie,
management...). Cette formation pluridisciplinainetiehie d’échanges internationaux devrait les
amener a élargir leur « point de vue » sur le taplet leur permettre de collaborer tant dans les
activitées de recherche, nécessaires a la définiibra I'organisation structurée d'un Plan
« formation handicap », qu'a la mise en ceuvre digtions et évolutions attendues.

Ces chercheurs a la fois trés spécialisés dansomeaide du handicap et professionnels
constitueraient un important moyen de dynamisgéseau. lls participeraient également en lien
avec des partenaires universitaires nationauxtetnationaux, a des recherches fondamentales
appliquées dans le cadre d’actions « RecherchéetlBppement ».

Ces niveaux de formation ont I'ambition de soutdrir« changement de regard » attendu en
articulant la recherche et la formation et en assemt dans les années a venir le développement
des compétences et la qualité des pratiques piofeslles.

Objectif C : Evaluer et valider la qualité des formations

Le groupe de travail constate que des DU relatifsréains aspects du handicap se multiplient sans
que leurs contenus ne soient évalués par une aesexterne. Des enseignements peuvent étre
dispenseés, par exemple sur l'autisme, sans repaséles fondements scientifiques établis.

Si une « labellisation » généralisée est peu cdbipatians le domaine du handicap avec la

nécessité d’'innover en termes de stratégies diiateion, les institutions financées par des fonds

publics doivent s’entourer d’un certain nombre deagties et organiser des espaces de réflexion
sur les méthodes qu’elles utilisent.

Préconisation C.1 offrir des garanties de la qualité des formations.

La validation de la qualité des formations consisédord a offrir des garanties de leur qualité ce
qui nécessite :

» la labellisation des outils en suivant la méthodmoreconnue au niveau international,
relativement structurée, permettant la validaticiergifique des contenus ;

* la validation des pratiques professionnelles priséas, du ressort de I’Anesm. Elles
aideront les formateurs, les professionnels efdaslles a se retrouver dans les offres
d'intervention et de formation proposées ;
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« la qualification des formateurs. Une formation @msitaire (DU, licence, Master), sans
remplacer I'expérience professionnelle ou le véeusifuations de handicap, donne une
garantie de meilleure prise de distance et detguddis enseignements transmis.

Préconisation C.2 référencer les formations. |

Les garanties de qualité de formation attenduegsséient qu’'une instance les demande, les
recoive et évalue leur pertinence. Il pourrait 8'ajun référencement pour lequel 'ONFRIH
fournirait des avis, comme cela est préconisé eneDgui prendrait pour criteres les éléments de
garanties de qualité énoncés en Cl et éventueltediientres élaborés en conférences de
consensus.

Objectif D : Structurer [Iarticulation entre recher che, formation, action des
professionnels de terrain et expérience des « usage

Concernant I'enseignement supérieur et la rechemheonstate qu’'en France, contrairement a ce
gu’'on trouve dans d'autres pays, peu de laborat@esconsacrent uniquement a la question du
handicap. Les chercheurs sont souvent seuls dansaberatoires qui travaillent sur une autre
thématique. Par ailleurs, les financements danseotéeur sont pauvres et non pérennes. Cet
émiettement contribue a rendre difficile la diffusides savoirs, des expertises existantes et la
communication entre chercheurs, formateurs et usagiressés par les mémes questions.

Toute formation doit s’appuyer sur des savoirs, tdefiniques validées sur le plan scientifique.
D’autre part, la formation doit étre au plus pré&s gratiques professionnelles dans un aller et
retour continu. L’'exemple du processus de «lalaite», en cours sur les outils d’évaluation des
expérimentations des MAIA (Maisons pour lintégoati et l'autonomie des malades
d’Alzheimer), révele que l'on construit la méthoalgie en méme temps qu’on fait I'étude
scientifique.

Préconisation D.1 doter les professionnels de terrain de temps de feerche.

Pour améliorer la maniere dont les formateurs etpiefessionnels pourraient tirer profit des
travaux de recherche, il faudrait permettre a ptegessionnels de terrain de bénéficier de temps
pour retourner a l'université et suivre un curseshdut niveau, faire une thése, collaborer a un
laboratoire de recherche ou faire un voyage d’'&wadéétranger.

Préconisation D.2 constituer une plateforme de référencement docuemtaire
numérisée et accessible.

Une plate-forme documentaire disponible, devrai &onstituée estructurant 'ensemble des
ressources documentaires de différents établissem@BHESP, INS HEA, universités,
associations, autres sources...). Elle comporteraivdlets suivants :

» Réalisation d'un état des lieux des ressource®dibfes ;
* Mise en place d’'un mode de référencement des dausme

» Constitution d'une plate-forme documentaire totaatn numérisée en vue de sa
consultation en ligne par les chercheurs, étusligmbfessionnels et usagers ;
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« Demande de financement de finalisation de la nigatoin de I'ensemble des documents
dans le cadre du grand emprunt.

Préconisation D.3 assurer le suivi des préconisations de formation

Il serait nécessaire qu’un organe central assweilie de la mise en ceuvre et de I'évaluation des
préconisations qui seront retenues. Ce role pd@ti@ confié & 'ONFRIH.

Cette instance, qui associe chercheurs, pratigersusagers » en prise avec les évolutions des
pratiqgues de formation dans les différents champsvec la recherche, aurait pour mission de
donner son avis sur les formations concernantidibap au regard des préconisations formulées.

Ces avis seraient pris en compte pour le référeactnes formations préconisé en C2. A terme,
cette instance pourrait se prononcer sur :

* le développement et l'organisation des formationslume d’heures et modalités
pédagogiques) ;

* le contenu des formations, en lien avec la recleerch

» les pratiques d’enseignement professionnel ;

» [l'évaluation de l'impact des préconisations mises ceuvre dans ce domaine de la
formation.

Applicabilité de certaines de ces préconisationsciaamp de la dépendance

En établissant certaines recommandations, en pkgticelles relatives a la formation des aidants
familiaux et naturels, ainsi que celle des aux#igide vie sociale qui accompagneront des
personnes polyhandicapées, il nous est apparulepif@burraient utilement s’appliquer au champ
de la dépendance. De plus elles permettraient wfaissine plus grande mobilité des parcours
professionnels.

Ainsi en est-il notamment des préconisations suesn

 A.4: Développer des recherches permettant de mieugerner les besoins et
attentes de formation des aidants familiaux ou infianels

+ B.3: Développer la participation des personnes halicapées et des aidant
familiaux ou informels dans les formations des prafssionnelgen ce qui concern
les aidants)

(OB

* B.4: Renforcer les formations des professionnelsatcompagnement du secteur
spécialisé

 B.5: Valoriser I'expérience acquise sous forme dgarcours de formation
qualifiant.

e B.7: Développer des formations spécifiques pour desituations complexes d¢
handicap

A1
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Récapitulation et échelonnement dans le temps dégg@nisations

Le groupe de travail ayant constaté, dans de nambseformations, un retard dans la prise en
compte de la nature, des enjeux et des conséquelicehangement de paradigme annoncé
notamment par la loi n°® 2005-102, il lui parait @exaire de ne pas tarder dans la mise en ceuvre de
ses préconisations.

Toutes les préconisations représentent des aad®ifgnd dont la mise en ceuvre s’inscrit dans la
durée. Certaines impliquent des réflexions et cdattens préalables a la décision. Pour
beaucoup, la décision peut étre prise rapidemashant qu’elles nécessitent pour leur mise en
application, un temps d'organisation, des délaisniattratifs, voire une programmation
calendaire.

Le tableau ci-aprés présente les préconisatiorferettion de I'échéance de la prise de décision
concernant chacune d’entre elles.

Préconisations Echéances de prise de
décision
Court Moyen Long
terme : terme: | terme:
inférieur |de 1 a 3/de3abs
alan ans ans

Objectif A : Elargir les publics a sensibiliser,
informer ou former

Préconisation A.1 Sensibiliser dés le plus jeune &g
I'école

Préconisation A.2 Sensibiliser par les médias

Préconisation A.3 Geénéraliser un module « connaissance
public » intégrant systématiquement la thématique | d
handicap dans toutes les formations préparant atiers de
contact, d'accueil et de proximité

Préconisation A.4 Développer des recherches permettan
mieux cerner les besoins et attentes de formasnagdants
familiaux ou informels

Préconisation A.5 Généraliser l'introduction d'une Unité
d’enseignement handicap dans les licences et raasiesi
gue dans les programmes des grandes écoles prégaran
certains métiers

Objectif B : Adapter le contenu et les modalités de
formations

Préconisation B.1: Recentrer les formations sur un socle
commun

Préconisation B.2 Développer les formations pluri-
professionnelles

Préconisation B.3 Développer la participation d




personnes handicapées et des aidants familiaurformels
dans les formations

Préconisation B.4 Renforcer les formations d
professionnels d’accompagnement du secteur spsEciali

Préconisation B.5 Valoriser I'expérience acquise SO
forme de parcours de formation qualifiant
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Préconisation B.6 Créer des formations structurées pout
nouveaux métiers ou de nouvelles missions

de

Préconisation B.7. Développer les formations spécifiqu
pour les situations complexes de handicap

Préconisation B.8 Développer un ensemble
professionnels « référents handicap » de haut mivea

Objectif C: Evaluer et valider la qualité des
formations

Préconisation C1 Offrir des garanties de la qualité d
formations

es

Préconisation C2 Référencer les formations

Objectif D : Structurer [larticulation entre
recherche, formation, action des professionnels d
terrain et expérience des « usagers »

Préconisation D.1 Doter les professionnels de terrain
temps de recherche

Préconisation D.2 Constituer une plate-forme
référencement documentaire numérisée et accessible

Préconisation D.3 Assurer le suivi des préconisations
formation
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Chapitre IV
Prévention des situations de handicap tout au londe la vie

1. Contexte et enjeux

1.1. La prévention du handicap : approche retenue

La loi de 2005, en référence au modéle systémigrelad Classification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé (CIH)@lganisation mondiale de la santé (OMS),
définit la situation de handicap en tant que résuwle I'interaction entre une personne différente
sur le plan corporel ou fonctionnel et un enviraneat physique et social spécifique.

Le handicap est un concept multidimensionnel, uasibtnnel » qui dépend aussi de choix
sociétaux qui identifient et traitent les situatiote handicap en développant I'accessibilité des
divers domaines sociaux : villes, écoles, entreprigansports. L'interaction des proches (aidants)
et des professionnels est une dimension partieuwtiéa gestion sociale du handicap.

L’article L. 114-3 du code de I'action sociale etsdfamilles (CASF) définit la prévention au
travers de I'énumération de multiples actions (imfation, formation, sensibilisation du public,
soutiens divers, amélioration du cadre de vie, eatie scientifique....). Le champ de la
prévention comprend donc les actions visant a piéVapparition des déficiences et de leurs
conséquences fonctionnelles (incapacités) pouvéanérgr des handicaps et des sur-handicaps,
notamment en agissant sur les facteurs environntenrefprévention tertiaire).

Le Conseil d'orientation de 'ONFRIH a adopté upp@che selon deux entrées : les périodes de
la vie, les différents acteurs et institutions €fenplus souvent organisés de cette maniére, et la
nature de la prévention étudiée. Pour chaque épdwparcours de vie ont été étudiées l'insertion
et la participation en interaction avec la santé gréventioft™.

Les obstacles a la participation sociale des peeshandicapées sont multiples, souvent liés a la
fragmentation des dispositifs et des opérateurss oetains ont une incidence de premier plan.
L’acces et le rapport aux soins ainsi que lesdliffées en matiére d’'insertion sociale (situation
familiale, situation financiere, logement,...) constnt des facteurs-clés a prendre en compte en
matiere de prévention de la survenue de sur-hgosliesa de handicaps ajoutés. En matiere
d’activité professionnelle et en amont de toute al&ime d’insertion professionnelle, ces obstacles
doivent étre pris en compte car ils permettent matant d’expliquer les situations de rupture et
sont des facteurs entravant la mobilisation deefagnne handicapée.

Le groupe de travail « Prévention » a limité, deagpremier rapport triennal, son champ d’étude
a trois domaines : la santé, I'éducation et ledilaka participation aux autres activités sociales
(culture, loisirs, sport..) n'a pas été traitée,sdete que I'amélioration d’'une partie importante d

131 | es pratiques de diagnostic prénatal considéréoigacomme de la prévention du handicap (forme
d’« eugénique douce ») n'ont pas été abordéedlearportent sur le dépistage des anomalies dusfeatec
éventuellement une décision d'interruption de geess. Le sujet a donc été limité au handicap stépec
installé aprés la naissance, chez I'enfant ou lestent. La prévention primaire anténatale parbéation
pour la santé de la mere et des parents n'a pasraitée, par exemple, la prévention du Syndrome
d’alcoolisation foetale (SAF), du tabagisme, I'ing@s de vitamine B9 pour prévenir les anomalieduhe
neural n'ont pas été traitées car ces mesuresrdléle la politique de Santé publique.
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parcours de vie de certains adultes handicapéasya¢ fait, du monde de I'emploi, en raison de
la sévérité de leur pathologie, n'a pas été icirdde. Il s’agit notamment de nombreux adultes
polyhandicapés ou multihandicapés.

1.2. Le maintien en santé des personnes handicapéasie condition de leur
participation sociale

1.2.1. Un acces difficile a la prévention généraeaux soins courants

Un des enjeux importants permettant de réduireniégalités en matiére de santé est celui de
'acces des personnes handicapées a la prévertti@rale et aux soins courants non directement
liés a leur handicap.

1.2.1.1. Une consommation de soins des personnesidieapées supérieure a celle de la
population non handicapéé®

Cette surconsommation, en termes de volume et dencoyen, porte sur les dépenses en soins
d’omnipraticiens et de spécialistes respectiveregit 2,6 fois plus élevée, celles de pharmacie et
d’hospitalisation 6 fois plus élevée. Elle est l@edes besoins en soins spécifiques et a des
pathologies associées au handicap.

1.2.1.2. Le handicap aggrave les inégalités socimle sant&®

Les inégalités sociales de santé sont constrigtes sin gradient social constant dans la population
Elles sont donc injustes et amendables. La mausgaisi des groupes sociaux défavorisés est liee a
un cumul de désavantages qui s’aggravent mutuelient®i l'espérance de vie augmente
réegulierement dans la population générale tout cenuhez les personnes handicapées, les
inégalités sociales de santé se creusent dansecgspopulations alors que I'enquéte Handicap-
Incapacité-Dépendance (HID) de 1999 a permis detnerogue les déficiences sont d’autant plus
fréquentes que les personnes qui les déclarensioées plus bas sur I'échelle sociale (gradient d
1,65 pour au moins 1 déficience). Un milieu sodigflavorable rend plus difficile la correction des
déficiences faibles ou modéreées.

1.2.1.3. Certaines pathologies ou comorbidités plii’tquemment associées au handicap

Un certain nombre de handicaps s’accompagnent ttielpgies, telles que I'épilepsie, le diabéte,
I'obésité, I'hypothyroidie, les problemes urologégy les pathologies bucco-dentaires. On observe
aussi chez les personnes handicapées une plusedir@odience d’accidents de la vie courante,
chutes, brdlures, intoxications, accidents sur d¢ée vpublique... Or, il s’avere que ce sont
également les personnes handicapées qui ont tendabénéficier le moins des avancées et des
progrés en matiere de prévention dans ces differdamaines. Ce déficit dans la prévention
secondaire au handicap lui-méme constitue un factewomorbidité important. Cette situation
contribue a accentuer les sentiments d'inégalitdeetliscrimination que les personnes les plus
vulnérables ressentent.

132 audition publique HAS : « accés aux soins desqmates en situation de handicap », textes des texper
Madame Catherine Sermet, 23 octobre 2008. La ptpulde personnes handicapées retenue dans I'étude
statistique, dont sont extraites ces données ellstdes personnes limitées depuis au moins 6 dauis les
activités habituelles a cause d’un probléme deésamtd’'un handicap.

133 Handicap et inégalités sociales en France en (B8i8sonnat- Mormiche- BEH 23 janvier 2007/n°2-3)
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Une connaissance approfondie, tant quantitativeqgaditative, des différents risques touchant ces
populations les plus fragiles est donc nécesséirela mieux les appréhender. Elle doit également
permettre d’'adapter les systemes de préventioividille et collective, afin qu’ils répondent
aux mieux aux besoins spécifiques des personnekcapées.

1.2.1.4. Des obstacles aux soins courants non lgs handicap avec des conséquences sur
I'état physique et mental des personnes handicapéessur leur qualité de vie

Les difficultés d’accés aux soins des personnedibapées dépendent de plusieurs facteurs :

des caractéristiques individuelles des personnewditepées, telles que niveau
d’autonomie, faculté a émettre des plaintes oubdssins, capacité a repérer les structures
de soins ou de prévention, du vécu subjectif dulicap qui fait négliger les soins non
vitaux (la personne handicapée ou son entouragbstdée par le handicap primaire) ;

des pratiques médicales qui peuvent étre inadéxjdatéait du manque de formation sur
les handicaps et les dispositifs d’accompagneméat,communication, des attitudes
(respect de la pudeur, qualité de I'accueil,) ;

de l'accessibilité du batiment, du cabinet, dedjatation de I'appareillage et du matériel
médical ;

du fait de vivre a domicile, sans aidant familetcompagné ou pas par un service ou une
institution ;

des ressources financiétés

des caractéristiques des dispositifs de soinsastcdmpagnement qui sont fragmentés et
non coordonnés.

Ainsi, la prévention des handicaps reléve d’abas idstitutions de droit commun, et appelle une
large mobilisation de I'Etat et des collectivit&sritoriales, de I'école, des milieux de travatl, e
d’associations d’horizons variés, en coopératioaitét avec le systéme de santé. Elle repose sur
une synergie étroite et permanente des acteutsisasiet des acteurs sociaux.

1.2.2. Deux conséquences négatives liées a la valiété des personnes handicapées

1.2.2.1. Les discriminations liées au handicap etla santé®®

3 millions de personnes déclarent avoir fait I'dlgje discriminations au cours de leur vie a cause
de leur état de santé ou d’'un handicap (enquétdidapisanté en 2008). Les jeunes handicapés
citent le plus souvent les moqueries et les insulteais les mises a I'écart sont également
fréquentes et 10% des 20-24 ans déclarent des defdroits. Les jeunes souffrant de déficiences
cognitives ressentent plus particulierement lesritisnations (64% de mises a I'écart), a I'origine
d'un sentiment d’exclusion. Les jeunes atteintdrdables moteurs font plus souvent I'objet de
refus de droits ou de traitements injustes apnésdeolarité, du fait de préjugés ou de jugements
de valeur concernant leurs capacités. A I'age adalbrs que les déficiences et limitations d’ordre
moteur ou sensoriel sont plus fréquentes, lesidigtations sont plus rares et moins ressenties.

134 Journées de I'EHESP 28 septembre 2010 : “sartkgpe, précarité et handicap”
135 Insee premiére n° 1308 - juillet 2010
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1.2.2.2. La maltraitance des personnes handicapées

Certaines catégories d'individus (enfants, sujetgésad personnes handicapées...) sont
particulierement exposées aux violences et auxraialbces. Les personnes handicapées peuvent
étre victimes de maltraitances dans la mesurelea ptésentent des facteurs de « vulnérabilité »,
une fragilité physique, intellectuelle, psycholagig qu’elles sont isolées ou bien encore qu’elles
sont obligées de faire des retraits d'argent... Ladlliisement avec la diminution des capacités
motrices ou intellectuelles qu’il entraine, les demncore plus vulnérables. La notion de
vulnérabilité est reconnue par le code pénal @2t23 et 14) qui dispose que des violences
exercées sur des personnes particulierement vbleér&n raison de leur age ou de leur état
physigque ou psychique sont plus particulieremeptimges. Les maltraitances exercées sont de
différents types : violences physiques, violencggcpologiques, violences financieres, violences
médicamenteuses, négligences passives ou actives.

En 2007, le comité national de vigilance et deelgtintre la maltraitance des personnes agées et des
adultes handicapésété créé afin de coordonner la politique cortraaltraitance.

Le Centre d’écoute national (3977) a ouvert 4914siws de maltraitance avérée entre le 5 février
2008, date de sa mise en place, et le 31 décerib& @ont 81% concernant des personnes agées
et 19% concernant des personnes handicapées.

Plus récemment, une circulaire N°DGCS/2A/2010/258 duillet 2010 a été adressée aux agences
régionales de santé (ARS) avec pour objectif ddoreer la lutte contre la maltraitance des
personnes agées et des personnes handicapéeslepdévla bientraitance dans les établissements
et services sociaux et médico-sociaux relevana@empétence de I'ARS.

1.3. La prévention des situations de handicap ché&enfant

La prévention des handicaps porte sur chaque étapeocessus de constitution du handicap et en
vise chaque élément, qu’il soit propre a la persomm lié a son environnement, en considération
des interactions a I'ceuvre dans ce processus.

Aux différentes étapes -repérage, dépistage, di&ignprécoce des déficiences, prise en charge,
soin- la coordination et la complémentarité des pé&tences des professionnels est fondamentale
pour permettre d’optimiser toutes les aptitudesostpétences de I'enfant et prévenir autant que
possible le handicap.

Cette coordination ne peut se faire sans la famékeparents, la fratrie. Son réle essentiel d&ans
prévention doit étre conforté par les professitspar de I'information, de la formation, une aide
matérielle. L'annonce du handicap aux parentsmeshoment trés difficile pour les parents et pour
les professionnels, un moment qui nécessite dpédiance et de préparer les professionnels les
plus jeunes a « ce moment d’intense solitude ».

On soulignera l'intérét chez le jeune enfant desggammes d'intervention précoce en période
néonatale pour les enfants trés prématurés engatenstimulations et de soins durant une période
critigue du développement du systéme nerveux deles programmes se sont développés dans
différents services de néonatologie. lls nécedsitea changements dans les organisations de ces
services et des efforts d’éducation importants.rléaluation reste difficile car ils reposent sur
des interventions complexes. Néanmoins, il estgs&iee d’évaluer les programmes et pratiques
innovantes avant leur diffusion, ce qui est rarerfah
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S’agissant de l'inclusion sociale des enfants teaplis, 'ONFRIH s’est attaché au role de la
scolarisation qui en est un des éléments fortsloLale février 2005 réaffirme la volonté de
privilégier la scolarisation en milieu ordinaire iguonstitue le droit commun a scolarisation
L'éducation adaptée des enfants handicapés deit aiprévenir I'installation de désavantages, par
'apprentissage des techniques de compensationléfasences, par la valorisation attentive des
capacités, et aussi par la construction activepétiBque de soi comme sujet unique participant
pleinement, dans la famille d’abord, puis a I'éaai€ans les lieux fréquentés par les enfants.

La scolarisation est certes un élément structwraiinclusion sociale comme lieu de savoirs et de
rencontre de l'autre. Elle permet a I'enfant degastruire comme étre humain unique et comme
acteur du groupe en se confrontant aux autres,¢haisun doit pouvoir égalemegtre pleinement
inclus dans la cité et participer aux activitésrgpes, culturelles et de loisirs.

La loi prévoit que chaque enfant doit avoir un Propersonnalisé de scolarisation (PPS) ;
l'initiative en revient aux parents aupres de laigdda départementale des personnes handicapées
(MDPH) qui doit le construire en lien avec I'équip€éucative et les parents qui sont parties
prenantes de ce projet tout au long de son élaboret de sa mise en ceuvre.

Certaines difficultés subsistent notamment au marogtique de la rentrée scolaire du fait de la
complexité des dispositifs notamment celle de liétation et de la mise en ceuvre du projet
personnalisé de scolarisation. Les responsabdldaspartagées entre différents partenaires.

Les conditions de l'inclusion sont multiples et dé@es sur des textes trés explicites mais qui ne
peuvent garantir a eux seuls les objectifs d'exigeet de qualité et qui impliquent aussi
'adhésion de tous les professionnels concernést&gard, la question des AVS est une question
importante a laquelle il est urgent d’apporter ig®nses ; ce sujet est traité plus amplement dans
I'état des lieux.

1.4. La prévention de I'exclusion de la vie profegmnelle des personnes handicapées

Le travail est-il un moyen de développement persban une contrainte nécessaire pour subvenir
a ses besoins ? La réponse est différente selmivéau de formation, la profession exercée,
I'implication, la nature des taches et les condgide travail.

Bien que l'idée que le travail est la seule aativgui confére un statut social soit en net recul,
l'activité professionnelle demeure un moyen impatrtale participation a la vie sociale. Il
contribue a la réalisation, a la structuration deet au sentiment d’utilité sociale. Tout adulte
handicapé qui en a le potentiel doit avoir la fim® d’exercer une activité professionnelle en
milieu ordinaire et suivre un parcours professidrmumformes a ses aptitudes et ses aspirations.
Ce droit lui est reconnu par la loi n° 87-517 dujdibet 1987 qui assortit I'obligation d’emploi de
6% des effectifs des employeurs de 20 salariéslust gfune obligation de résultat et crée
I’Association pour la gestion du Fonds pour l'iriger des personnes handicapées (AGEFIPH).

La loi du 11 février 2005, «loi pour I'égalité désoits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées», confirmditepose le principe de non-discrimination,
dans la ligne des diverses conventions interndgésnet renforce I'obligation d’emploi dans le
service public par la création du Fonds pour l'itisa des personnes handicapées dans la fonction
publique (FIPHFP).

Le fait d’exercer une activité professionnelle, neértemps patrtiel si les capacités sont réduites, a
une valeur d'insertion identiqgue a une activit@@ps plein. La possibilité de cumuler un revenu
de solidarité avec un revenu du travail, suite géfarme de I'Allocation aux adultes handicapés
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(AAH), constitue un élément d'incitation importastitleve un obstacle constitutif d’exclusion.

Malheureusement, une trop grande partie des demend@&mploi handicapés ne trouvent pas de
réponse en matiére d’'acces a I'emploi et demgileitte question reste un sujet de préoccupation
important et force est de constater que 23 ans dpr&oduction de mesures incitatives fortes, le

taux d’emploi des personnes handicapées reste faibur niveau de formation reste sensiblement
inférieur a celui des autres demandeurs d’empl@xetique pour partie ce constat. Pour autant
cette donnée doit-elle aussi étre considérée coomméchec lié a leurs difficultés d’acces aux

dispositifs de formation et/ou a l'inadaptation ceux-ci aux besoins spécifiques et limitations

éventuelles des capacités parfois observées? Erétaude cause le manque de formation ne
saurait a lui seul expliquer voire légitimer cettifférence significative en termes d’acces a

I'emploi.

Parmi les autres freins, on peut citer : une caiorh non adaptée aux besoins des entreprises, une
méconnaissance du monde de I'entreprise, des fimsaliées & des métiers et non pas a des
postes de travail, des obstacles cumulés en teemgsonnementaux dans une chaine d’acces a
I'emploi (logement, transports, ...), les résistandes entreprises liées a une méconnaissance
et/ou une représentation erronée des personneschpéds... mais également une insuffisance
des mesures incitatives en direction des persomaedicapées qui souhaitent s’'engager dans un
parcours d’acces ou de retour a I'emploi.

La loi prévoit un certain nombre de mesures etd@'sia I'emploi. Des dispositifs, qu’ils soient de
droit commun ou spécialisés, permettent de répaaidie® nombreuses demandes. S’ils sont divers
et complémentaires, leur fonctionnement n’est péisfaisant : leurs interventions sont morcelées,
les objectifs qui leur sont assignés les conduigeptivilégier les personnes les plus facilement
employables et & ne pas s'attacher a proposer Idgosoaux personnes les plus éloignées de
I'emploi qui devraient légitimement et prioritairemt bénéficier de ces dispositifs.

Une fois l'obstacle de l'accés a I'emploi franclie pose la question de la progression
professionnelle. Si 90% des entreprises qui empiades travailleurs handicapés s’en déclarent
satisfaite§®, toutes ne permettent pas une évolution professlenconforme a cette appréciation.
De plus, les formations professionnelles contiraged peu accessibles a ces travailleurs.

Si l'acces a I'emploi constitue une étape impoeadti parcours professionnel de la personne
handicapée, I'évolution de I'état de santé de aediileur, et tout particulierement lorsqu’il est e
relation avec une pathologie chronique évolutiv@nstitue un risque de désinsertion
professionnelle, lorsque celle-ci n’est pas en #ieac une évolution des techniques de production
ou de l'organisation du travail. L’évolution des dadités du travail et de son organisation, qui
nécessitent une adaptation permanente, sont desifa@ggravants du risque de désinsertion. La
prévention de la désinsertion professionnelle, toainme le maintien dans I'emploi, est un
élément important de la sécurisation des parcaafegsionnels.

Il est donc essentiel que les services de santéaaail puissent assurer un suivi spécifique afin
d’accompagner la personne handicapée tout au lersg die professionnelle. Tout un chacun peut
étre un jour concerné par une maladie invalidantpar un accident entrainant un handicap. Quel
gue soit le mode d’entrée dans le champ du handicagressif ou brutal, la personne handicapée
se voit confrontée a des questions douloureudes e celle de I'acceptation de son nouvel état
ou I'obligation a définir un nouveau projet de vie.

1% Selon I'étude qualitative diligentée par I'Agefiph Handicap et travail au coeur de I'entreprise »
septembre-octobre 2009, réalisée par Thomas Legfamdultants, « 90% des employeurs satisfaits en
2009 (93% en 2005 — Louis Harris Manpower / 87%2&06 WSA). Sont soulignés la motivation,
I'implication, le réle positif des salariés hand¥és dans les équipes de travail (idem étude WSA)200
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Parce que leur mission est différente, les discougglicaux des médecins référents, médecins
spécialistes de la pathologie rencontrée, médedes organismes de protection sociale et
médecins du travail, bien que complémentaires, sopt souvent percus comme contradictoires
voire incohérents. Le manque de dialogue entrgpedEsssionnels prive la personne handicapée de
toute lisibilité sur son avenir et rend particudigrent difficile toute projection. Alors qu’elle
devrait étre le principal acteur de son évolutienspnnelle, elle se trouve des lors trop souvent
amenée a étre dépendante.

La durée de larrét de travail est un élément fomglstal qui conditionne le pronostic
professionnel, au méme titre que d’'autres parasmétwenme la taille de I'entreprise ou le niveau
de qualification de la personne.

La précocité de la prise en compte du devenir peid@nel est un facteur essentiel de la réussite
du maintien dans I'emploi, comme en témoignentri@gaux des équipes Cométe Frdricdl est
avéreé que celle-ci doit étre réalisée dés la ptasmin.

De méme, la réussite du maintien dans I'emplodogic la prévention du sur-handicap constitué
par un processus de désinsertion professionneliespgiale, suppose le maintien d'un lien avec
I'entreprise pendant la phase de suspension duatade travail, la mobilisation des acteurs au
premier rang desquels le médecin du travail etrégmise, ainsi bien sur que la motivation de la
personne handicapée.

Partant du constat qu'il n’existe pas de lien aatgue entre taux d’incapacité permanente et
incapacité de travail et pour atteindre I'objectiémploi de 6% de personnes handicapées -dans
chaque entreprise et administration d’au moins &@rigs- et optimiser leur parcours d’acces a
'emploi, le Président de la République a, lordal€onférence nationale du handicap du 10 juin
2008, présenté le Pacte national pour I'emploigggsonnes handicapées et annoncé une réforme
de 'AAH.

Dans ce cadre, un rapport intitulé « I'emploi :droit a faire vivre pour tous » a été remis par un
groupe d’experts au Ministre du travail, des reladi sociales, de la famille, de la solidarité et de
la ville et a la Secrétaire d'état chargée de Hailfa et de la solidarité, le 17 janvier 2010.
L’objectif de ce rapport est de proposer les graratentations permettant la définition d’un outil
visant & « évaluer la situation des personnes bapéles au regard de I'emploi et prévenir la
désinsertion socioprofessionnelle ». Les auteunspport se sont intéressés plus particulierement
a la question du maintien dans I'emploi. lls onalégent fait des propositiori$ pour une
amélioration des dispositifs existants en vue ddliter 'acces a I'emploi des personnes
handicapées sans activité professionnelle. Leslaj@wements qui suivront recoupent en partie
ces propositions et les analyses qui y ont conduit.

Au-dela de [l'obligation légale d'emploi, et en @is de leur réle important en matiere

économique, sociétale et environnementale, lesmmses sont incitées a inscrire leur activité
dans un cadre de développement durable dont lesrsaet les objectifs sont déclinés dans la
démarche de responsabilité sociétale des entrep(RSE). Ce concept en évolution devrait
conduire les employeurs a participer a la disparities inégalités sociales et a promouvoir I'accés
a I'emploi et le maintien dans I'emploi sans distgriation®,

137 | a démarche précoce d'insertion définie et miseeivre par les équipes Cométe France, en cours de
labellisation par la Haute Autorité de Santé, d Fabjet d'une évaluation par le CREDOC. Elle fait
apparaitre que la maintien dans I'emploi, 2 angsa fin des soins en centre de réadaptatiorokeshu
dans plus de 80% des situations

138 propositions n° 20 & 25 du rapport

139 En France, la loi sur les nouvelles régulatiorsnémiques (2001), le Grenelle de I'environnemes, |
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1.5. La prévention des effets du vieillissement dggrsonnes handicapées

Ce n'est que depuis les années 90 que la probkfmeatilu vieillissement de la population

handicapée est apparue dans un certain nombrawdixr et plus récemment sur la scéne politique
(Rapport Blanc, 2006) et dans les rapports de laidtnation en charge de la Santé. Cette
préoccupation est liée au déclin de mortalité aggsaadultes qui a profité a la population

handicapée comme a la population générale, massrahidement.

Il ne s’agit pas de créer une nouvelle catégoripatsonnes entre les personnes handicapées et les
personnes agées mais de considérer le vieillisgemes personnes handicapées comme un
processus commun nécessitant une attention pagtieulCes personnes peuvent étre plus
facilement et plus précocement victimes d'usurensdéa mesure ou elles ont des réserves
fonctionnelles moindres qui ont pu étre sur-stiragléurant tout le parcours de vie pour avoir une
vie la plus autonome possible.

En matiere de prévention, il importe :

» tout d’abord d’anticiper les risques de ruptures l@ux changements dans la situation et
I'environnement des personnes handicapées viaitites (décés des parents, inaptitude au
travail et fin de l'activité professionnelle) cdavancée en age se caractérisant par une
diminution progressive des facultés d'adaptatias effets se trouvent renforcés par les
capacités réduites et par la difficulté & «comspem une perte de «reperes». La
continuité des prises en charge est un élémenttesdste I'accompagnement des personnes
handicapées pour compenser ces ruptures ;

e ensuite d'anticiper les risques liés au vieillissatrphysiologique en adaptant les postes de
travail et en promouvant la prévention santé par surveillance médicale plus réguliere,
des actions de dépistage et de prévention deanaimun.

La question du vieillissement des personnes hapélaest posée au moment ou s’engagent les
travaux sur la dépendance. Les partisans de laecgence du traitement des personnes agées
dépendantes avec celui des personnes handicap@denfda pertinence de cette convergence
inscrite dans la loi de 2005 sur le critére d'irgei® commun aux deux populations. Mais d’autres
se méfient d’'une convergence qui purement tarifa@rese basant sur le seul critere d'incapacité
ignorerait le vécu de l'incapacité, I'histoire vécde la personne, notamment pour les personnes
multihandicapées ou polyhandicapées.

2. Etat des lieux de la prévention des situationsechandicap chez I'enfant

2.1. Le dépistage aux difféerents ages

2.1.1. La période néonatale et la petite enfance

Chez l'enfant le dispositif 1égislatif et réglemaimé initi€ en novembre 1945 assure un cadre
organisé pour la prévention générale. Outre laq dépistages systématiques pratiqués lors de
I'examen clinique fait a la naissance, I'enfant dfégie jusqu’'a 6 ans de 20 examens médicaux

lois Grenelle 1 (2009) et Grenelle 2 (2010) rendmtcprogressivement les devoirs des entreprises en
matiére de RSE
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obligatoires qui suivent un calendrier prétisLa HAS** recommande aux médecins (médecins
généralistes, pédiatres, médecins de PMI et méslescolaires) de rechercher plus
particulierement certains troubles au cours desera de 4 mois, 9 mois, 2 ans, 3 ans, 4 ans, 6
ans. Ces dépistages sont essentiellement assuiés pgdecins libéraux.

Tout enfant handicapé doit bénéficier de la sularetle médicale proposée pour sa tranche d'age
avec une vigilance particuliére selon la naturesdaléficience initiale (par exemple les jeunes
porteurs de trisomie 21 ont des risques spécifigeanalformations cardiaques, digestives...).

L'examen doit notamment permettre de repérer leblemes suivants :

» les troubles psychologiques et psycho-comportemgni@etards de développement,
autisme et troubles envahissants du développenmémubles d’hyperactivité avec déficit
de l'attention) ;

* lestroubles du langage ;

e les troubles de 'audition ;
e les troubles de la vision ;

e [|'Obésité ;

e e saturnisme.

Depuis les années 1970 de nombreux travaux séiprgff ont fait progresser les connaissances
sur les handicaps d’origine périnatale, notammentesrole de la prématurif® dans I'apparition
des déficiences et ont conduit a différencier desiges a haut risque devant faire I'objet d’'un
suivi particulier :

* Les grands prématurés : constats de I'étude de ctihdEpipage 1 en 1997 et nouvelle
cohorte Epipage 2 pour la poursuite de I'étufe

La fréquence des déficiences chez les grands pnédsaest d'autant plus élevée que l'age

gestationnel est plus bas, mais les enfants mo@étéprématurés ont eux aussi un risque de
déficiences, notamment cognitives, supérieur ai @dg enfants nés a terme. Prise en charge
médicale, rééducations diverses, équipements pltie sont souvent nécessaires tout au long du
développement. Les enfants prématurés sont plugesbissus de milieux sociaux défavorisés et

ont un risque plus important d’étre mal pris enrghacomparativement aux prématurés issus de
milieux plus favorisés.

Depuis 1997, année de recrutement de la cohoipa@g 1, un certain nombre de changements se
sont produits : baisse de la mortalité, avec desstipns sur les séquelles chez les survivants,
nouveaux traitements plus actifs ou moins agressfon les cas, modifications de la prise en
charge néonatale (prise en charge de la douleuns sde développement), suivi post-

hospitalisation plus structuré et régulier. P#eis, de nouvelles questions sont apparuesgsur |
réle de la nutrition précoce sur le développeménélaral, sur I'apport des nouvelles techniques

% Dans les 8 premiers jours, 1 chaque mois jusquido, 1 & 9 mois et 12 mois, 2 au cours de°l§ 2
année, 1 au 2%°ou 25™ mois, 2 par ans jusqu’a 6 ans

141 Recommandations pour la pratique clinique (RPCBHAles dépistages individuels chez les enfants de
28 jours a 6 ans, septembre 2005

14924 5 prévention des handicaps de I'enfant”, rapplrancis Giraud, Sénateur, juin 2004

143 Intervention de Mme Monique Kaminski pour une &g@ise de I'étude Epipage sur le devenir des grands
prématurés a 5 ans puis a 8 ans, sous la respidgsdb B. Larroque puis S. Marret et sur la ndleve
cohorte mise en place pour la poursuite de I'étude
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d’'imagerie, ou sur les mécanismes a l'origine dffgdltés d’apprentissage de ces enfants. Enfin,
dans Epipage 1, le suivi n'a pas été poursuiviyiéstiage du college alors que I'entrée au college
révelera d’'autres difficultés.

Cet ensemble de questions ont conduit & décidda aeise en place d’'une nouvelle cohorte,
Epipage 2 qui est une cohorte nationale, incluauties les naissances avant 33 semaines pendant
une période de 7 mois a partir du 28 mars 2011s dantes les maternités de France
métropolitaine et des DOM. A noter que dans les D@Maux de grande prématurité est environ
le double de celui observé en métropole. Cette &egumclut 6 000 enfants. Le suivi est prévu
jusqu'a I'age de 11-12 ans. Il s’appuie en partielss réseaux de suivi, ce qui devrait faciliter u
certain nombre d'investigations et favoriser un lleei taux de suivi. Elle est menée en
coordination avec la cohorte Elfe (Etude longitadin depuis l'enfance) qui concerne la
population générale, et qui, en plus de répondmesgropres objectifs, fournira un groupe a terme
auquel les grands prématurés d’Epipage pourroatcémparés.

* Les enfants exposés in utero a 'alcool

Le risque de Syndrome d’alcoolisation foetale (SXRystifie aussi un dépistage et un suivi plus
particulier étant donné la méconnaissance des sigae les professionnels et la gravité des
conséquences.

L'exposition prénatal@ I'alcool représente un facteur de risque pourfdaha naitrea tous les
stades de la grossesse et, notamraaon début. Ce risque est commiutous les types d’alcool

et existe méme pour des consommations ponctuklemxicité de I'alcool sur le feetus se traduit
dans sa forme grave par le Syndrome d’alcoolisafiierale (S.A.F) comportant un retard de
croissance, des malformations, et surtout unengdteiérébrale s'exprimant par des troubles
cognitifs majeurs et des troubles comportementaexplus souvent, cependant, les effets de
I'alcool sur le foetus sont moins sévéres, maiseliate cérébrale se traduit par des altérations du
développement, des difficultés des apprentissagekires, des troubles du caractére et du
comportement générateurs de conduites d’exclusioiale.

Les difficultés s’exprimant souvent plusieurs amég@rés la naissance, elles sont rarement
corrélées avec 'alcoolisation de la maman durargressesse. Seule une mobilisation importante
des professionnels de la périnatalité peut amenepérer le probleme de consommation d’alcool
pendant la grossesse pour sinon prévenir I'apparifiu SAF, du moins le diagnostiquer des la
naissance pour une prise en charge la plus prgoossible ; la mise en place de I'entretien
prénatal précoce du 4eme mois de grossesse refgrésenopportunité pour la prévention de cette
maladie. Le renforcement de la formation des pggBai la reconnaissance de ce syndrome et a sa
prise en charge, mais aussi des sages-femmesrsmaitsaire.

» Les enfants hospitalisés en néonatologie

La mise en place de réseaux de périnatalité atissdirer une meilleure complémentarité des
établissements de soins s’est traduite par laioréde réseaux d'aval (des maternités) pour le
suivi des enfants a risque de handi€agonctionnant avec un coordonnateur et des sendce
prestataires intégrés, utilisant un dossier comrdes protocoles communs.

144 Guide du réseau de prévention du syndrome d’akatain feetale, BEH n°10-11 du 10 mars 2009, pp
100-102, InVS.
145 Grandir ensemble en Pays de Loire - Audition chfédseur Jean-Christophe Roze
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2.1.2. La période scolaire : le dépistage en milsaolaire

La réglementation prévoff un bilan médical dés I'age de 5 ans. Un dossidraion*’ permet

de transmettre au médecin scolaire le bilan médicamalement effectué par les centres de
Protection maternelle et infantile (PMI) et de amrner le suivi des enfants, tout particuliérement
ceux gui nécessitent une attention particuliere.

Les médecins scolaires réalisent le bilan de saritgatoire de la sixieme année, particulierement
centré sur le dépistage des troubles spécifiquesplerentissages (en sachant que la dyslexie est
prédominante) qui toucheraient 30 000 a 35 000nemfdans notre pays dont 5 & 6 000 seraient
des formes séveréd

Ainsi en 2008-2009°, 65% des éléves dans lelif"Bannée ont bénéficié de ce bilan et les trois-
guarts d’entre eux d'un dépistage des troublesadgdge, a I'issue duquel 17% ont nécessité un
bilan approfondi. Aprés investigations complémeetai3,9% d’entre eux ont été adresses vers un
centre de référence des troubles du langage. be dié la 8™ année étant obligatoire, on peut
s'interroger sur les 35% qui n’en ont pas bénéficgour quelles raisons ?, quelles sont leurs
caractéristiques?

Un effort particulier sur I'information et la forrian des enseignants dans le domaine des troubles
spécifiques du langage est en cours, car des ae@eais pédagogiques doivent permettre de
compenser les troubles dans la plupart des cas.mBme il importe que les équipes
pluridisciplinaires des MDPH soient en capacitéfdeuer les évaluations multidimensionnelles
nécessaires & une compensation adaptée aux beediesfant™.

Certaines des recommandatithsle dépistage individuel entrent dans le champ ahdicap et
concernent particulierement les médecins scolaites troubles de la vision et de I'audition, les
troubles des apprentissages. Pour ces derniersestigations spécifiqgues sont recommandées
au CE2, a I'entrée erf'G et en cas d'infléchissement scolaire.

Les troubles du comportement, dont les troublesefiypétiques (ou troubles déficitaires de
I'attention) et les troubles des conduites, etaiest troubles émotionnels comme les troubles
anxieux ou obsessionnels compulsifs, sont une pugation croissante de l'institution scolaire.
Leur diagnostic peut étre méconnu ou porté par £xee leurs conséquences en termes de
handicap sont & évaluer. Le médecin scolaire aniv@ir tenir un réle de conseil et d’orientation
vers des consultations spécialisées de proximities médico-psychologiques (CMP) de secteur
pédopsychiatrique, centres médico psychopédagani@MPP), pédopsychiatres libéraux).

Les médecins scolaires interviennent également ldsndispositifs d'aménagement pédagogique
des enfants porteurs de maladies chroniques (prdj@tcueil personnalisés (PAI)) et de handicap
(projets personnalisés de scolarisation (PPS)).

On notera que dans 17 villes de France existensele$ces de santé municipaux qui remplissent
des missions proches de celles de la médecineirscad@ec des moyens supplémentaires. Ces

14% Article L.541-1 du Code de I'Education

147 Arrété du 18 aoiit 1997 publié au JO du 2 septert®®&

148 Expertise collective Inserm- dyslexie, dysorthqnia, dyscalculie. Bilan des données scientifiques-
2007

149 Intervention du Docteur Jeanne-Marie Urcun- DGESEIistére de I'Education nationale, actualisée le
20 octobre 2010

150 Contribution & la CIF - juillet 2010

151 RPC HAS- dépistage individuel chez I'enfant deTB82ns - septembre 2005
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services facilitent 'inclusion scolaire des enfahiandicapés ou porteurs de maladie chronique
dans leur municipalité”

2.2. La vie avec le handicap

La prévention ne doit pas étre ponctuelle mais ssfine dans un processus continu
d’accompagnement tout au long de la vie, permetiardi de garantir la qualité des soins et leur
efficacité. Les parcours de prévention et de sdoigent s’articuler et les pratiques des différents
acteurs et structures concernés (secteur sanitagdjco-social ou social) s’inscrire dans des
logiques d’anticipation, de coordination et de a@ragion.

Par ailleurs, pour étre plus pertinentes et efésates actions de prévention doivent associer les
parents qui, plus solides et mieux armés, peuvesitiats assurer pleinement leur réle, donc agir
de maniere positive sur I'évolution de leur enfantinsi contribuer a prévenir les causes de sur-
handicap.

Enfin I'organisation en réseaux, quelle gu'en $oiftorme (réseau ville-hépital, coopération inter-
hospitaliére, réseau de suivi ou d’'aval), qui s¢ emeplace depuis plusieurs années, présente un
grand intérét pour la prévention. Mobilisant legydtel de I'ensemble des acteurs concernés que
sont les professionnels de ville, les établissemdatsanté publics, les établissements privés a but
lucratif ou non lucratif, les centres de santé, nesdecins du travail, les établissements et les
professionnels du secteur médico-social et sogllelrépond a la nécessité d'un accompagnement
global et d’'une organisation des soins opératidenéllle permet de garantir la continuité, la
pérennité et I'efficacité de la chaine dépistagmgmbstic, prise en charge, suivi.

Dans le domaine du handicap, les réseaux doiveititda la recherche de la meilleure adéquation
possible & des besoins sans cesse modifiés tatiepalution propre des individus que par les
altérations de I'environnement familial, socialpfassionnel.

2.2.1. Les structures assurant la prévention dexpnoité et 'accompagnement

La prise en charge médicale et la prévention coacgr les enfants handicapés sont
essentiellement exercées par des médecins libéaubes services hospitaliers. Mais il convient
de souligner aussi le réle de certaines structuedstives a la petite enfance, I'enfance et
'adolescence :

* Les centres de PMI organisent notamment :

- des consultations et des actions de préventionanésiciale en faveur des enfants de
moins de 6 ans et I'établissement d'un bilan deégaour les enfants agés de 3 a 4 ans,
notamment en école maternelle ;

- des actions médico-sociales préventives pour lenmende moins de 6 ans requérant
une attention particuliere, qui sont assurées,dietaande ou avec l'accord des parents,
en liaison avec le médecin traitant et les seniospitaliers concernés.

* Les centres d’action médico-sociale précoce (CAMS®)pour vocation essentielle la
prise en charge précoce des jeunes enfants haédioap présentant un risque de
développer un handicap. La prise en charge do# l&trplus précoce possible afin de
prévenir les risques de sur-handicap et favoreseéleloppement et la maturation les plus

152 |ntervention du Docteur Marie-Claude Astier, Riien prévention santé enfants de la Mairie de Lyon
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favorables des enfants concernés. L'acces au CAd43Bit directement sans passer par la
MDPH : ces structureassurent proximité et précocité de I'interventiaisjon globale de
I'enfant, multidisciplinarité et coordination®

« Pour la petite enfance, l'enfance et l'adolescendes consultations médico-
psychologiques sont assurées par les centres mgsljchologiques (CMP), structures
sanitaires dont l'organisation est territorialiséa secteurs, par les centres médico
psychopédagogiques (CMPP), appartenant au domaigdicorsocial mais dont
l'intervention n'est pas soumise a la saisine lpk#a de la MDPH, et par les psychiatres
libéraux. Le probléme de délai excessif des rémopser les premieres consultations est
souvent souligné, compromettant la précocité aeelfivention. Est également souligné le
fait que la spécialisation de certains centresutxartains handicaps.

2.2.2. La scolarisation des enfants handicapés

Depuis une vingtaine d'années, a l'instar de cesgupasse dans les autres pays occidentaux, un
important mouvement se développe en France en rfageul'inclusion scolaire des enfants
handicapés. L’école ordinaire constitue le modeli& commun de mise en ceuvre du droit a la
scolarisation des enfants handicapés. En 6 arsgolarisation des enfants handicapés en milieu
ordinaire a progressé de 40% alors que la scdlimmisan milieu spécialisé (établissement de santé
ou médico-social) connait un léger tassement (-3%).

Ainsi, I'inclusion scolaire, comme le montre I'n&t§énéité des dispositifs et structures ou sont les
enfants et les adolescents, ne peut étre un digdag ou standardisé, qui s’appuierait sur des
protocoles préétablis, ou chacun travaille & I'alams son domaine de compétence ; elle doit étre
un véritable processus évolutif, interactif et viaqui s'appuie sur les potentialités de I'enfant
tout autant qu'il les soutient. Il conviértde souligner I'importance de I'adaptation du milie
scolaire a I'éleve handicapé avec I'objectif quicble n'aggrave pas le probléme de I'enfant et
sache le cas échéant poser la question des lidetémclusion. Cette question doit étre abordée
tant du c6té des limites liées au handicap lui-méme des limites de I'adaptabilité du systeme
scolaire, des structures ou des individus qui sigegt dans cette démarche inclusive. Il est
important que les différents acteurs de I'inclusiga@nt en commun un langage et si possible des
représentations de la nature et des objectifs akailr gu’ils vont entreprendre ensemble. Cela
passe, dans un premier temps, par la connaissarieepartage de quelques définitions et des
cadres historiques et réeglementaires. De pluspse fa question des moyens donnés a chacun des
acteurs professionnels.

Pour ce faire des pré-requis sont nécessairesaditylier un dialogue compréhensif avec la
famille, de maniere a ce qu’un seul pilote (éctdeille, médecin) soit identifié dans ce parcours
de formation. L'école va souvenévéler des difficultés de type cognitif, sensgriebubles du
langage, troubles du comportement. La scolarisagiena alors conditionnée par l'intervention
d'un auxiliaire de vie scolaire (AVS). Une attemtialevra étre portée au danger de la
surprotection.

2.2.2.1. Les outils de la compensation

Le projet personnalisé de scolarisation (PPS) pedeag@rogrammer des objectifs d'apprentissage
et de les formaliser en référence aux programmelsises en vigueur. Il implique le médecin

133 |Intervention des CAMSP- étude qualitative 200%siler technique CNSA
154 |ntervention du Docteur Christine Cordoliani, Reet de Versailles et de Madame Yamina Yessad-Blot,
Académie de Versailles
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scolaire et doit respecter les choix des parerasg\de I'adolescent) sur le projet de vie. Son
mécanisme d’élaboration et de suivi est lourd, matant pour les médecins scolaires.

Les projets d'accueil individualisés (PAI) visenug particulierement les enfants atteints de
maladie chronique, d'allergies et d'intolérancegmahtaires auxquels ils permettent d'étre

accueillis en collectivité tout en bénéficiant darl traitement ; la demande est en forte croissance
méme pour des pathologies lourdes et des troubkeagprentissages.

Les aménagements pour les examens : on note ntté augmentation de ces demandes, qui
visent a compenser le handicap de I'éléve lors alesnens (temps supplémentaire, matériel
adapté, aide humaine, sujets adaptés...), notammeaaison de I'explosion ces derniéres années
des dossiers concernant les troubles des appEgess

2.2.2.2. Les différents professionnels - leur coodion

Le décret n°2009-378 du 2 avril 2009 étend et g@isér les modalités de la coopération entre
établissements d’enseignement et établissementsicomgatiaux, et crée des unités
d’enseignement. Ces coopérations favorisent leopascindividualisé de I'éléve, adapté a ses
besoins et susceptible d’étre aménagé tout audersp scolarité. Les personnels des services et
des établissements médico-sociaux sont des persamssources pour les enseignants non
spécialisés de I'éducation nationale. lls assurgmtaccompagnement spécifique des éléves
accueillis dans les établissements scolaires.

Un groupe technique départemental systématise taectmtion des services préfectoraux et
académiques. L'unité d’enseignemiénest implantée soit a l'intérieur de I'établissemerédico-
social ou sanitaire, soit dans I'établissementam| soit dans les deux types d’établissement.

Le médecin scolaire et/ou I'équipe de soin doivdahner aux enseignants les informations
nécessaires a une bonne connaissance de I'enfaetnees de capacités. C’est lui qui prescrit le
projet d’accueil individualisé (PAI) comportant ufiehe d’'urgence pour les enfants atteints de
maladies invalidantes. Le niveau d’intervention gdeslecins et leurs liens institutionnels devront
étre précisés (élaboration et suivi du plan peralisénde scolarisation (PPS)).

L’'enseignant référent, au sein de I'éducation matie, anime I'équipe de suivi de la scolarisation
pour chaque éléve handicapé dont il est le réféleassure un lien permanent avec la MDPH et

contribue a [I'évaluation conduite par I'équipe plisciplinaire d’évaluation (EPE) et a
I'élaboration du projet personnalisé de scolamsa(PPS).

Les inspecteurs spécialisés de I'Education nateopalr I’Adaptation scolaire et la scolarisation
des éléves handicapés (IEN-ASH) sont chargés du dwila scolarisation des éléves handicapés
et coordonnent I'action des enseignants référents.

En outre, le médecin conseiller technique de l'atdpur d’académie et I'inspecteur chargé de
I'orientation (IEN-1I0) constituent une cellule deeille pour la scolarisation des enfants
handicapés.

La formation de tous les enseignants ordinairdsasgicap est indispensable et doit s'étendre.

155 Arrété du 2 avril 2009
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2.2.2.3. La question des auxiliaires de vie scolaifAVS)

Le développement de la scolarisation en milieunaidé s'est accompagné d’'une augmentation du
nombre de personnes faisant fonction d’AVS. A lateée scolaire 2010, on comptait selon le
Ministre de I'Education nationale 21 000 emplois équivalent temps plein (ETP) pour
I'accompagnement individuel de 57 000 éléveJ outefois, des enfants étaient en attente d’AVS,
en raison, notamment, de la fin de contrat de I'A)6les accompagnait auparavariévaluation

du besoin d’AVS est effectuée pour chaque enfant'@guipe pluridisciplinaire de la MDPH, et
décrite dans le Projet Personnalisé de ScolarséEBS).

Plusieurs questions sont a souligner concernatieles entre prévention et AVS :

[

La nécessité d’'une évaluation correcte du besoiM¥¢8 de chaque enfant handicapé
scolarisé. Cette évaluation devrait permettre deri@éla durée et/ou les périodes ou
I'enfant présente ce besoin et définir la partidtéades fonctions pour lesquelles I'éléve
nécessite une aide humaine. La CNSA en parteraréat la DGESCO va expérimenter
avec plusieurs MDPH un support d’évaluation etabiération de réponses en matiére
d’accompagnement a la scolarisation, a partir dadgsription fine des besoins de I'éleve
et du rble attendu de I'AVS.

La formation des AVS est primordiale pour que clmacleux puisse s'adapter a la
situation particuliere de I'enfant accompagné, eoitomme c’est souvent le cas, a la
diversité des besoins des enfants qu’ils accompegha formation obligatoire (60h) est

aujourd’hui considérée globalement comme insuffsaisous cette réserve, selon la
DGCS, la quasi-totalité des agents concernés atemaint bénéficié d’'une formation,

alors que 35 % étaient encore en attente d’'une fetimation en septembre 2007. Par
ailleurs, le recours de plus en plus fréquent a Eeplois Vie Scolaire (EVS) pour

assumer cette fonction intervient sur le niveadad®rmation, les EVS étant recrutés sur
des Contrats uniques d’insertion (CUI) pour lesguéln’existe aucune obligation de

formation spécifique.

La formation des enseignants doit, de son cotédpecen compte la possible intervention
d’AVS, qui modifie le rble des différents acteutssein de la classe.

L'incertitude concernant le statut des personnisaifia fonction d’AVS constitue un écueil
supplémentaire a I'exercice serein de cette fonct® la rentrée 2010, 2000 assistants
d’éducation (ayant déja exercé cette fonction peh8aou 6 ans) arrivaient au terme de
leur contrat, 600 d’entre et n’avaient aucune possibilité de renouvellemengs€donc

la question de la création d'une filiere professiglte qui est posée ainsi que celle du
statut des personnes qui assurent ces missions.

Pour répondre a la nécessité de continuité et dbtéule 'accompagnement des éléves
handicapés, le Gouvernement a souhaité mettre ate plun dispositif de
conventionnement avec des associations ceuvrantalahamp du handicap. En raison de
sa complexité, le conventionnement n’a obtenu Esiltn que de quatre associations.

Le besoin d’aide humaine des enfants scolarisés stivent pas seulement circonscrit au
temps et aux pratiques scolaires. S’agissant drea#idmploi des AVS, une réflexion a
été lancée par la DGCS en lien avec le ministerédecation nationale et les conseils
généraux sur les fonctions, activités et compétenttendues des professionnels appelés a
intervenir & la fois a I'école et a la maison aigpse sur la mise en place des services qui
pourraient assurer ces accompagnements continususites lieux de vie et qui seraient

%6 Dossier de presse du Ministre Luc Chatel du 02020
157 Audition du Ministre Luc Chatel par la Commissides Affaires sociales du Sénat, le 29 juin 2010
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donc a la jonction du scolaire et du médico-socias services envisagés ne se
substitueraient pas aux solutions existantes (S=iVéducation spécialisée et de soins a
domicile (SESSAD) et AVS). lIs viendraient compléie palette des solutions par un outil
répondant a la fois aux attentes des familles mne® de continuité de I'accompagnement
et offrant aux AVS arrivant en fin de contrat laspibilité d’enrichir leurs pratiques
professionnelles et d’amorcer la constitution d'wéeitable filiere métier. Une réflexion
autour de la complémentarité de ces professiomalsrvices et des moyens a leur donner
est a mener pour répondre de maniere non dispausdeesoins de I'enfant.

= Le Ministre de 'Education nationale a signé uneosele convention-cadre de reprise des
AVS qui s’adresse cette fois-ci aux associationseteices d’accompagnement a domicile
(SAAD). Un décret du 20 aolt 2010 a autorisé I'expéntation de la prise en charge de
l'accompagnement scolaire des enfants, adoleseefgsines adultes handicapés par les
SAAD spécialement agréés pour ces accompagnements.

Au 31 décembre 2010, le dispositif de reprise d€S far les associations comme par les SAAD,
ne concerne que 130 personnes (84 ETP) accompaiftenfants®

Il faut souligner également le besoin d'étudeseetatherches sur la fonction d’accompagnement
en milieu scolaire et dans la vie sociale.

2.2.3. L'inclusion sociale

L'inclusion sociale de I'enfant handicapé ne conegpas seulement la scolarisation mais aussi la
participation a la vie sportive, artistique culligeet de loisirs au méme titre que et avec les
enfants de son age. Les conditions de cette inciusdnt multiples et fondées sur des textes trés
explicites mais qui ne peuvent garantir a eux séadsobjectifs d’exigence et de qualité et

impliqguent aussi I'adhésion de tous les professimrconcernés, voire de I'ensemble de la
population.

Des initiatives se prennent pour faire évoluerrkgzrésentations et les pratiques. On peut citer
ainsi deux exemples, issus des auditions menéde gesyupe de travail :

- Une action de sensibilisation sur le handicap ddirlection prévention santé enfants
de la ville de Lyon«vivre ensemble a I'école s’'adressant aux enfants et aux
adultes®,

- Une recherche action menée sur les attitudes eepeésentations du handicap chez

les éleves valides comprendre, respecter, écouter l'autre, travajllienaginer pour
vivre ensemble en Haute Garonh&.

2.2.4. L'orientation et la formation professionnelinitiale

A l'adolescence les jeunes doivent choisir une aoigespondant a leur choix professionnel ; ce
choix s’avére tres souvent difficile pour les adoknts ordinaires et encore plus pour les

138 Dossier de presse du Ministre Luc Chatel du 02010 et « Fiche ministre » novembre 2010 actualisée
au 15/02/2011

139Docteur Marie-Claude Astier, Direction préventanté enfants de la Mairie de Lyon

%0 Recherche action menée sur les attitudes et fEégentations du handicap chez des éléves valides -
CREATIVE - audition du Docteur Emmanuelle Godeaect@rat de Toulouse
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adolescents handicapés. L'un des objectifs quesédiixer I'Education nationale est de permettre
a l'adolescent handicapé de découvrir plusieursnplsaprofessionnels tout en continuant de
consolider les apprentissages scolaires esserdtielsein d'un college, d'un lycée général,
technologique oprofessionnel, ou d’'un établissement de soins.

Les jeunes ne doivent pas étre privés de stagecmiverte du monde professionnel. Ceux-ci
constituent le moyen pour eux de se confronter and® du travail et d’élaborer ou modifier leur
projet professionnel en fonction de leurs goltdedes capacités. Les stages contribuent a facilite
la transition entre le collége et le lycée et &mall'orientation vers une insertion professiolenel

et d’éviter le traumatisme d’une réorientationoatpriori. Or il est souvent plus difficile poussle
éléves handicapés de trouver des stages s'ils mepas accompagnés dans leur recherche puis
pendant leur période de stage.

La préoccupation de l'orientation professionnelle doit pas se faire au détriment de la
prolongation de la scolarité dans les collégeya#ds pour les enfants handicapés qui en ont le
potentiel.

Des aménagements des modalités de la formatiozsetpteuves dipldmant&ssont possibles.

2.2.5. La vie universitaire

Les établissements sont tenus a l'accessibilitdedes locaux et a la formation des étudiants
handicapés qui y sont inscrits. L'objectif est €assibilité totale durant le cursus. Cette
accessibilité ne doit pas étre réduite a l'accégéibphysique mais comporter un volet
pédagogique décliné en différentes aides humaimé&stadblissement et, pour le travail & domicile,
par des personnes ayant une compétence suffi€mtes aides font trop souvent défaut.

Des outils ont été élaborés par la direction gdaéta I'enseignement supérieur, guide de I'accueil
de I'étudiant handicapé, charte « université/haaqie pour faciliter la vie de I'étudiant et inciter

la création de structures pérennes dédiées a la emsceuvre d'une politique pluriannuelle
d’accueil des personnes handicapées. Une charndagacoles / handicap a également été signée
en 2008 afin de favoriser leur insertion.

Le nombre d’étudiants handicapés a doublé en 1@wetsune forte progression depuis la rentrée
2005°% Toutefois, une recherche en 288& mis en exergue les difficultés a gérer les dimdi
matérielles d’'accés aux études (infrastructurelesahumaines et techniques insuffisantes) et a se
projeter dans un avenir professionnel. Des étusliahindicapés soulignent aussi les
discriminations de la part des autres éléves, gmiad entreprises lors de la demande de stages,
voire de la part des enseignants.

161 Décret n°2006-26 du 9 janvier 2006 relatif & lenfation professionnelle des personnes handicapées o
présentant un trouble de santé invalidant prispptiGtion de l'article L. 323-11-1 du Code du Taév

162 Recensement des étudiants en situation de handiapée universitaire 2009-2010 et évolutions,
Ministere de I'Enseignement supérieur et de la Bedlte.

183Réf: JP Génolini, autonomie et situation de hempli I'expérience étudiante, in E. Godeau,
C.Arnaud « autonomie et apprentissages » Toul@asions universitaires du Sud, 2008, p45-52.
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3. Etat des lieux de la prévention de I'exclusiorosiale a I'age adulte

3.1. Le maintien en santé et la prévention des stiandicaps

3.1.1 Données quantitatives
3.1.1.1. L'enquéte Handicap Santé

En matiere de connaissance, la nouvelle enquételittgn Santé, en cours d’exploitation, doit
fournir des données sur la santé y compris suarigésmentale ainsi que sur la préverifibrCette
étude permettra d’apporter des éclairages suriffégsedits themes mais en matiére de prévention,
les enseignements seront assez limités car lediaueportaient uniquement sur des aspects
relatifs a la nutrition ou a l'activité physiquellé&Epourrait cependant a I'avenir constituer un bon
vecteur pour récupérer des informations en cilidamitres thématiques.

3.1.1.2. Les « barométres santé» de I'Institut nainal de prévention et d’éducation pour la
santé (Inpesj®

L’Inpes est chargé par le Ministere de la Santéateluire des programmes nationaux d'éducation
pour la santé. La réalisation de tels programmgpase une connaissance approfondie des
attitudes et des comportements de santé de lagimpul Dans cette optique, depuis 1992, I'lnpes
meéne régulierement des enquétes sur la populatogrgle appelées « baromeétres santé» qui
portent sur trois populations : les adultes (18 ars), les jeunes (12-19 ans), les médecins
généralistes et les pharmaciens d'officine.

Ces baromeétres santé ont pour objectifs de :

* mesurer les évolutions d’indicateurs clés sur lemportements, les attitudes et les
opinions en matiére de santé, sur I'ensemble deofaulation et pour certaines sous-
populations ;

* mesurer |'état des opinions, attitudes et compaetdm de santé (notamment des
comportements rares...) et étudier des facteurs ig@ssoc

» étudier les liens entre les représentations etdegportements de santé ;

» rechercher une complémentarité au sein de latgjagspublique en matiere de santé ;

» participer a la production de données régionales ;

» participer a I'évaluation des politiques publiques.
Ces enquétes ont permis de suivre des percepttitades et comportements liés aux prises de
risques et a l'état de santé de la population aésicen France en ciblant notamment la
consommation de tabac, dalcool et d'autres drogues pratiques de vaccination, les

comportements sexuels, le dépistage des cancematigue d’une activité physique, la qualité de
vie, la consommation de soins, etc.

164 Cette enquéte balaye en effet une grande divedsitéhématiques, explorant les déficiences et les
incapacités (limitations fonctionnelles et restdns d'activités), le recours aux soins, la consation
médicale, I'nospitalisation. Des indicateurs viségalement & renseigner les différentes formeslabai
recues (aides techniques, humaines, prestatiahes ai l'insertion professionnelle, aides a la sité)ale
besoin d'aide, sous toutes ses formes, ainsi gsi@si@ects sociaux (la situation familiale, la @dtd,
I'emploi, les revenus les loisirs, les vacancda participation a la vie associative).

185 Sources Inpes, notamment contribution d’Audrep@i
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Un barometre santé multithématique a déja étésgal 1995, en 2000, en 2005 ; la version 2010
est actuellement en cours de publication. Cettpi&e est effectuée par téléphone, auprés d’'un
échantillon de 30 000 personnes agées de 15 as85 an

D’autres barometres ont ciblé un théme particuéidiexemple des barométres santé « nutrition »
(réalisé en 1996, en 2002 et en 2008), « dépressiowncancer» (réalisés en 2005),
« environnement » (réalisé en 2007...).

D’autres enquétes ciblent les comportements de sheg adolescents, comme le barometre santé
jeunes (réalisé en 1997) ou les enquétes intenadi® « Health Behaviour in School-Aged
Children » (HBSCY® réalisées tous les quatre ans auprés d’élévesl-d® hns scolarisés en
France métropolitaine.

Ces différentes enquétes constituent des outitefdeence pour les décideurs, les chercheurs, les
différents acteurs du champ de la santé et lesawéHiles ne ciblent pas de fagcon spécifique les
personnes handicapées mais peuvent néanmoinsrfaaroertain nombre d’'indications quant aux
difficultés que ces derniéres rencontrent dan®wdiffts domaines. Ainsi, I'enquéte HBSC de 2006
posait aux éleves des questions sur le handicdp maladie chronique et son retentissement a
I'école. Le rapport de I'enquéte HBSC de 2006 susdnté des 11-15 ans en France comporte
donc un chapitre sur le handicap, qui montre gaetléves se déclarant porteurs d’'une maladie
chronique ou d’'un handicap diagnostiqué par un giade different pas de leurs camarades pour
ce qui concerne leur perception de I'école. Enmekia ces €leves sont plus souvent victimes de
violences que leurs camarades valitfes

L’Inpes soutient également les activités de redieen promotion de la santé et le développement
de I'éducation pour la santé dans les lieux desséénmilieu scolaire, le monde du travail, etc.

Une meilleure connaissance du handicap serait ala@er dans la cadre de ces différentes
activités (barométres, recherches, actions d’éducabur la santé...).

L'Inpes a d’ores et déja amorcé ce type de démarohanvisageant un baromeétre santé adapté aux
personnes sourdes et malentendantes. En effeéfaligation du barométre santé se faisant par le
biais du téléphone, les personnes déficientes iaeslifont partie des quelques publics qui ne
peuvent étre atteints par cette enquéte. Les premésultats sont prévus pour début 2012. Le
Centre technique national d’étude et de recherahdeshandicap et les incapacités (CTNERHI)
réalisera dans ce cadre I'analyse des donnéesspetsonnes sourdes et malentendantes a partir
de I'enquéte Handicap Santé Ménages.

166 Cette étude internationale sur la santé, les commpents de santé et leurs déterminants, est dendui
sous le patronage de I'Organisation mondiale dmtdé (OMS) tous les 4 ans dans un nombre croidsant
nations occidentales (43 en 2010) cf. http://wwwdbrg

87 Godeau E., Arnaud C., Navarro F. (éditduBonnées francaises de I'enquéte internationatsalth
Behaviour in School-aged Children - La santé deses de 11 a 15 ans en France / 2Q@&face de Marc
Danzon (directeur de la région Europe de 'OMS)jR&ditions Inpes, 2008.
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3.1.2. L’'accés aux soins des personnes handicaliées
3.1.2.1. Une référence : I'audition publique orgarsiée par la Haute Autorité de Santé (HAS)

L'accés aux soins courants constitue un des enfeajeurs de I'égalité des chances pour la
population, en situation ordinaire comme en sitimatle handicap.

De nombreux constats en provenance des associatiprésentatives des personnes handicapées
et de leurs familles (comité d'entente), de I'Atmige Publique-Hopitaux de Paris, de la
fédération nationale de la mutualité francaiseladdération hospitaliere de France ont mis en
évidence les nombreuses carences qui existaientgopersonnes handicapées dans leur acces a
I'offre de soins courants voire l'inexistence tetale cet accés pour certains soins et le risque que
cela pouvait ainsi représenter pour elles.

Pour ces raisons la HAS a organisé une auditiotiquébsur I'acces aux soins des personnes
handicapées, les 22 et 23 octobre 2008.

Cette démarche a bénéficié d’'une forte mobilisatiacteurs de tous horizons pour sa réalisation.
Il s’agissait de réaliser un état des lieux gla#alies données disponibles et des principaux freins
et obstacles habituellement constatés de facors&marde formuler des préconisations concretes
et pratiques permettant d’améliorer le parcoursalas de la personne handicapée, les principes
de la loi de février 2005 devant sous-tendre l¢®rs : liberté de choix, autodétermination, non
discrimination, accompagnement individualisé...

Plus de 40 mesures opérationnelles ont été proposémr rapport aux multiples obstacles
identifiés par les experts: « Certains sont de I'ordre de l'invisible (vésubjectif du handicap
mais beaucoup d'obstacles trouvent leurs racinaes Bamanque d’accessibilité de notre socigté,
dans le manque de formation et d’information désuas, enfin dans une organisation complexe et
cloisonnée de I'offre de services et de soins d&ivau bénéfice des intéresseés ».

On citera quelques unes des recommandations :

(4]

- Sur le manque d’information et de formation chezu® les acteurs matériel pédagogiqu
adapté aux différents types de handicap et augrdiftes tranches d’ages, fiche de liaison de vie
guotidienne, annuaire des ressources disponilderations a I'éthique de la relation...

- Sur la conception de projets de soins ou d’accompamgent intégrant les soins de base ef la
prévention large inclure dans les démarches de certificationi@taduation des Etablissements|et
services sociaux et meédico-sociaux (ESMS) la watifbn de la réalisation du projet global [de
soins ; préciser le r6le du médecin coordonnatélahorer des régles de bonne pratique portant
sur la surveillance médicale réguliére par typehdedicap et par tranche d’age ainsi que|sur
I'accés a I'éducation a la santé et a la préverdgimérale.

- Sur la mise en accessibilitépour les handicaps moteurs, généraliser les datehniques a la
mobilisation, généraliser la création d’'une cellondicap dans tous les établissements de santé,
aides a l'investissement pour la mise en acce#éiliés cabinets libéraux, ....

188 Source : rapport HAS- audition publique des 223bctobre 2008- «acceés aux soins des personnes en
situation de handicap»http://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_736311/acagg-soins-des-personnes-en-
situation-de-handicap-rapport-de-la-commission-ditian-publique
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- Pour les personnes ayant des troubles de la comrmatidon : développer des outils, recens
ceux qui existent, développer des métiers d'inteiation.

- Sur le manque de disponibilité des professionnetgyavé par la démographie défavorahble

revoir les tarifs et imputation éventuelle des elts sur la prestation de compensation
handicap (PCH).

- Sur la coordination des soins favoriser la coordination des acteurs autoudad@ersonne
identifier un coordonnateur dans les situationspleres...

- Sur les cloisonnementsrole des agences régionales de santé (ARS)ratergluriannuelles

d’objectifs et de moyens (CPOM), schémas régiormborganisation sanitaire (SROS) et schérn
régionaux d'organisation médico-social (SROSMS)...

- Sur les services d’accompagnement médico-socied ddultes handicapés (SAMSAHK)en
plus de leurs missions réglementaires les oriegnissi sur 'accés aux soins courants et vel
repérage des situations problématiques d’accésa@ins non spécialisés afin que la Commisg
des droits et de I'autonomie des personnes hareksa(CDAPH) prenne les décisions adapt
Redéfinir le role des SAMSAH plus généralement.

- Sur la complexité des dispositifssimplifier les modes de tarification, revoir $euil de la
couverture maladie universelle (CMU), intégrer laévention dans la mission d
établissements...

ser

du

D

nas

s le
on
ges.

La mobilisation de la société toute entiére etaurtelle des pouvoirs publics, des professionnels

de la santé et du médico-social, des familles et gkrsonnes handicapées elles-mémes

sont

nécessaires pour mettre en place les actions dtueries changements nécessaires pour lever ces
nombreux obstacles et faire en sorte de garantirpgusonnes handicapées un accés aux soins

courants (soins primaires, prévention, urgences).

3.1.2.2. Les suites données a l'audition publiquerganisée par la Haute autorité de santé

(HAS)

De nombreux acteurs du domaine du handicap ontlexigellent travail conduit par la HAS et

ont, dans le prolongement des conclusions de e@eftition, pris des initiatives de divers
natures. A titre d’exemple :

es

Le Conseil national consultatif des personnes ltapdies (CNCPH) a créé un groupe de
travail piloté par la Mutualité francaise pour meuaee réflexion sur la mise en ceuvre des
recommandations et les leviers pour leur prisecenpte.

L’Agence nationale de I'évaluation et de la qualiés établissements et services sociaux
et médico-sociaux (ANESM), dans son programme aaitr pour 2009, a retenu I'Accés
aux soins des personnes handicapées comme l'uthél@es de ses recommandations a
promouvoir : «L’objectif est de sensibiliser legeags grace a I'organisation §lmurnées
thématiques et d'illustrer les recommandationsdesr pratiques d’établissements, en lien
avec la démarche d’'évaluation interne. » Ces jagnérganisées « en partenariat avec la
CNSA, sont destinées a faire connaitre les recordatams et a répondre aux questions
des établissements et services sociaux et médatasso(ESMS). Elles se réaliseront au
niveau régional avec les fédérations, associatesmvjces de I'Etat et des départements,
de fagcon a poursuivre I'accompagnement des ESMSsaé de ces journées.

L’enjeu est aussi de mettre en valeur les initegiyprises par les ESMS et les acteurs
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locaux, les retours d’expérience étant des éléniantmtournables de I'évaluation et de
I'actualisation des recommandations. »

e Apres avoir évoqué l'audition publique organisée lpaHaute autorité de santé (HAS),
I’Association pour adultes et jeunes handicapésAZgXP indique sur son site Internet :
« Depuis le début de I'année 2010, la FédératiecnAlRRAJH a travaillé avec le député
Jean-Francois CHOSSY pour aboutir au dépdét de proigositions parlementaires de lois
(PPL) sur l'accés aux soins des personnes eniaituld handicap».

« Le Centre régional pour lI'enfance et I'adolescémagaptées (CREAI) PACA-Corse a été
conduit a mener une réflexion sur « I'évaluaticimdgination de nouveaux modes de
collaboration, de partenariat qui redonnent auggsrien charge institutionnelles toute leur
dimension thérapeutique. »

3.1.2.3. Des exemples de bonnes pratiques

- Le schéma régional en faveur des personnes haapées mis en ceuvre par la Direction
Régionale des Affaires Sanitaires et Socia(lB@RASS)en lle de France

En matiere d'articulation du secteur médical et sicteur médico-social, il est intéressant
d’évoquer le schéma régional en faveur des persomaedicapées mis en ceuvre en lle de France
par la DRASS lle de France en 2004-2005 et la cuitwe de partenariat entre structure(s)
sanitaire(s) et structure(s) médico-sociale(s) a¥ad dans ce cadre visant un développement de
I'offre sociale pour favoriser les réponses auwobesdes personnes handicapées.

Le conventionnement est un des outils permettanépendre & un objectif des ARS qui est de
favoriser la transversalité, la complémentaritdaetoopération des secteurs sanitaire, médico-
social et social.

- Le réseau ASDES (accés aux soins, aux droits éducation a la santé) d’lle-de-Francé&’

Par ailleurs il existe une expérience pilote quinpait constituer un exemple de bonne pratique en
matiere d’accompagnement global des personnes depegis et de démarche de prévention des
risques.

Il s’agit du réseau ASDES (acces aux soins, auxsded a I'éducation a la santé), «un des
premiers réseaux existants en lle-de-France, rémradla notion nouvelle de "Réseau de santé”,
telle que définie dans la loi du 4 mars 2002 traitdes droits des patients et de la qualité des
systémes de soins. Ce réseau a été initié fimuiedes 90, au sein de la polyclinique de I'hépital
Max Fourestier de Nanterre, puis a I'AP-HP et @dbclinique de I'hdpital Corentin Celton, I
s'inscrit dans la volonté de décloisonnement deddecine hospitaliére et son ouverture sur son
environnement urbain. Il est opérationnel sur ttutbassin de vie de Nanterre, d'Issy-les-
Moulineaux et les communes limitrophes, y compasi$». Cette démarche visait a améliorer la
prévention, le dépistage et d’éducation a la saht& permettre aux cliniciens de bénéficier de
temps supplémentaire et du soutien logistique defrdstructure hospitaliere (infirmiere
d’éducation, assistante sociale, programme d’édhrcat la santé, mise en place des dépistages)
pour mener a bien une prise en charge globale enlatoire des patients en difficulté. Le Réseau
ASDES insiste sur la nécessité d'un décloisonnereatre les acteurs de terrain de maniére a
éviter les doublons de prise en charge médicalebldas de prescription d’examens, nomadisme
médical...) ou d’accompagnement social (doublonsitéition de démarches, de dossier, MDPH
de dossier ALD, de démarche logement et hébergemient

189 http://www.asdes.fr
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Ce réseau s’est doté d'outils et de principes consneti harmonisés (dossier médical commun,
coordination des soins, coordination de la préwengt de I'éducation a la santé et coordination
sociale) entre les consultations de ville, la ctintion hospitaliére et I'hospitalisation. Cette
nouvelle filiere de soins doit reposer sur une ffétién des compétences autour des patients et un
décloisonnement des structures permettant une gmisharge médicale pluridisciplinaire facilitée
incluant par ailleurs la dimension médico-soci&armi les criteres d’inclusion d’'un patient dans
le réseau figure toute difficulté sociale ou méldicgui rend difficile son accés aux soins. Les
personnes handicapées devraient, dés lors, poavdiénéficier.

- Les réseaux de soins bucco-dentaires

Les réseaux de soins bucco-dentaires, au nombne dlizaine sur le territoire national, sont nés
du constat d’'une insuffisance de prévention eta#acaux soins bucco-dentaires des personnes
handicapées, en raison de nombreux obstacles querdenoteurs de ces réseaux ont souhaité
lever. Ces réseaux réunissent des parents, desurgibirs-dentistes, des directeurs
d'établissements médico-sociaux, des représengasisciatifs. lls se donnent pour missions de
développer la prévention par la sensibilisation’tgdgiene bucco-dentaire, la formation des
professionnels a la connaissance du handicapvdeidar I'accés aux soins et la coordination des
soins en permettant la disponibilité des profeswmts) notamment par l'attribution d’honoraires
complémentaires pour compenser I'allongement dypseaties soiré’.

3.1.2.4. La mise en accessibilité d’outils (enquétesupports de communication, etc.)

Les outils d’information qui permettent une consaitxe suffisante du rapport a la santé et aux
soins des personnes handicapées sont pour le maonoentplets. Ills sont inexistants pour les
personnes présentant une déficience intellectu@Hteil serait particulierement pertinent d’étudier
ces catégories de la population et de pouvoir desparer avec la population dans son ensemble.
On pourrait ainsi mieux connaitre les connaissardbast elles disposent, leurs démarches
personnelles ou encore celles de leurs prochesiraélgard afin de prévenir l'installation de
situations de vulnérabilité. Enfin, ces donnéesmettraient de mieux cibler, notamment en
matiere de communication, les actions spécifiquetetire en ceuvre éventuellement en fonction
des différents types de handicap.

La Caisse nationale de solidarité pour I'autono(@BSA) a créé un outil de pilotage décisionnel
des politiques d’'aide a I'autonomie des personreslicapées : le Systeme d’information partagé
pour 'autonomie des personnes handicapées (SIPABHst alimenté par les MDPH et qui devra
étre enrichi de données d’autres instances congbaux politiques du handicap.

Certaines collectivités se sont engagées danswailtde synthese de données de sources diverses
(MDPH, ARS, CAP Emploi, Enquéte santé 2006, Ministde I'éducation nationale, caisses
d’allocation familiales, caisses régionales d’aasoe maladie,...). A titre d’exemple on peut citer
I'Observatoire parisien des situations de handicap.

Dans le cadre d'une convention avec la CNSA, litastational de prévention et d’éducation
pour la santé (Inpes) a amorcé un travail de misaceessibilité de ses outils d’information aux
publics handicapés en situation de handicap. Céttgarche concerne les besoins des personnes
handicapées visuelles et auditives. Deux groupespdrts réunissant des personnes handicapées,
des associations, des représentants institutioetelss professionnels de santé, de I'éducation et
de I'édition sont associés a cette démarche.

70 e rapport de la mission « handicap et santé bdeeaire », Dr P. Hescot, Dr A. Moutarde du 7l¢il
2010 confirme la nécessité de la mise en placeldalispositions pour « favoriser la « rencontentre le
praticien et le patient ».
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En conclusion de cette partie sur le maintien enngg il importe de rappeler que 'acces aux
soins et le rapport aux soins sont, comme l'ingarsiociale, des facteurs-clés a prendre en compte
pour éviter la survenue de sur-handicap en amonbute démarche d’'insertion professionnelle.
Les problemes de santé entravent la mobilisatiotadgersonne handicapée et sont souvent a
I'origine de situations de rupture. Pour que centiean en santé soit effectif, il faut recenser tpus
les obstacles qui s’y opposent afin d’y remédiarn® eux, il convient de rappeler que certains
sont d’ordre financier. Devraient étre ainsi exasitles questions suivantes : la prise en charge
par la sécurité sociale des prestations des psyathicians, des psychologues cliniciens et des
ergothérapeutes, les franchises médicales, la dowedinanciere compléte des aides techniques,
les participations forfaitaires, le déremboursemede médicaments, les dépassements
d’honoraires, les cotisations de mutuelles.

3.2. La prévention de I'exclusion de la vie profegmnelle des personnes handicapées

3.2.1 Données de cadratjé

On estime qu’en 2007, 1,8 millions de personnedd@ 64 ans (998 000 hommes et 815 000
femmes) vivant en logement ordinaire avaient unemeaissance administrative du handicap, soit
4,6% de la population.

Par rapport a la population générale, les persohaedicapées sont moins actives, deux fois plus
nombreuses a étre au chémage (4 fois apres 50ean®ur des périodes plus longues. Les
personnes handicapées inscrites comme demandéasgdal sont plus agées, moins dipldmées

que les autres demandeurs d’emploi et moins géedifsur le plan professionnel.

Leur emploi est plus souvent exercé en contratréeddéterminée (CDD) et a temps partiel. Cette
moindre qualification des emplois et ce temps phdbulevent la question des revenus des
personnes handicapées en emploi.

Le taux d’emploi de 6% est loin d’étre atteint efit de 2,6% dans le secteur privé et de moins de
4% dans le secteur public.

Dans I'ensemble de la population reconnue handicapé

- Seuls44% sont actifg71% pour I'ensemble de la population)
- 19% des actifs sont au chémage(8,5% pour I'ensemble de la population).
- Apres 50 ans, 34% des actifs sont au chémage (E6%ld population générale)

"1 Sources : enquéte complémentaire a I'enquéte Erdpl6INSEE de 2007 ; enquéte Santé, Handicap et
Travail, exploitée par la Direction de I'animatiehde la recherche des études et des statistip@dRES) ;
Premiéres Synthéses N°47-1, novembre 2008 ; talleaaord sur 'Emploi et le chdmage des personnes
handicapées, édition 2009 ; « Analyses » de la DARRE068 d’octobre 201Cette enquéte, par définition,
ne couvre pas les personnes vivant en institutfdous nous limitons, ici, aux données concernant la
population handicapée au sens restreint, celle bguiéfice de I'obligation d’emploi des travailleurs
handicapés (OETH).

72| es actifs regroupent les personnes en emplalitscqui sont au chémage. On peut définir le chyima
au sens du BIT (Bureau international du travailpmme I'ensemble des personnes de 15 ans et plus,
totalement privées d’emploi, disponibles pour titera et accomplissant des démarches positives de
recherche d’emploi. Le taux de chdmage correspangbarcentage de chémeurs dans la population active
Dés lors restent en dehors de ce taux, les pers@ams emploi qui sont absentes du marché dultravai
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- Fin 2007, plus du quart d’entre elles étaient admlage depuis plus de 2 ans (14%
autres demandeurs d’emploi).

Parmi les 25,7 millions de personnes agées de 53 ans en emploi en 20Q7

- Seules 641 000, so#,4%, ont un handicap reconnu leur permettant de bésfide
'obligation d’emploi de travailleurs handicapés EDH) dont 20% travaillent dans dé
établissements privés de moins de 20 salaries @mmises a I'Obligation d’emploi de
travailleurs handicapés (OETH)),

- 62% bénéficient d'un contrat a durée indétermin€@Dl) (58% dans la populatio
générale)

- 28% travaillent a temps partiel (18% dans la popigia générale).

Situation de I'emploi dans le secteur privé asstijat'OETH :

La situation reste préoccupante malgreé la progressiguliere du nombre de recrutements.

- En 2008 le taux d’emploi en équivalent temps p{EifiP) tous secteurs confondus (h
établissements sous accord) esR%.

- Un établissement sur quatre ne répond & la loigazun emploi, direct ou indiré¢t ;

- 284 000travailleurs handicapés (243 300 en ETP ont étplepds dans les 129 100

établissements de 20 salariés ou plus du sectéug, grmployant 9 456 000 salariés.
- Plus d'un tiers des bénéficiaires embauchés en 2088été en contrat d’intérim

Situation de I'emploi dans le secteur public asdttij@ 'OETH :

Il avait été estimé, qu'au®ljanvier 2008, ce secteur employait 194 315 perssrhandicapées
soit un taux de 4,4%, et de 4,12% pour la foncpoblique d’Etat tenant compte d’'un taux
3,3% pour le ministere de I'Education nationale.

Le taux d’emploi de la fonction publique devraitcaéiqguement étre rectifié a la baisse, com
tenu des enquétes récentes portant sur les déidagindividuelles et non plus sur un sonda
anonyme.

Le constat de la HALDE :

Selon le rapport 2009 de la Haute autorité de luttatre les discriminations et pour I'égali
(HALDE), le handicap représente la®™2 cause de réclamations pour discrimination ap
l'origine soit un taux de 18,5%. L'emploi est leeprier domaine, avec 48,5%, dont em(
privé/carrieres : 22,5% et emploi public/carriérg8,5%

Un niveau de qualification et de formation insuffat :

Selon les acteurs de l'insertion professionnells dersonnes handicapées, le faible niveat
gualification et de formation des personrendicapées est I'obstacle principal a leur acce
I'emploi ou leur maintien dans I'emploi

Selon 'Agence pour I'emploi des cadres (APECB2% des 200 000 demandeurs d’emj
handicapésont un niveau de formation égal ou inférieur aueaiv V, (60% des 2 500 O(
demandeurs d’emploi valides, soit 1 200 000, samsde méme cas) et seules 15% un niy
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173 'emploi indirect, sous forme de contrats de fownre, de sous-traitance ou de prestation de sEsvic
avec des établissements du secteur adapté ou teurs@rotégé, permet de satisfaire jusqu'a 50% de

I'obligation d’emploi de personnes handicapées.
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Apres le cadrage il convient d’examiner les diffées étapes clés qui permettent de préciser la
problématique de I'emploi chez les personnes hapéies.

3.2.2. La transition entre la formation et le preeriemploi

Les jeunes atteints de handicap, et handicap mentghrticulier, sont soumis a des difficultés
particulieres dans le parcours qui va de la foromath I'emploi. Des lors, l'orientation et
'accompagnement prennent une grande importanceoet déterminer la réussite du projet
professionnel.

3.2.2.1. La sortie du systeme scolaire avec ou safiglome

De plus en plus d’éléves porteurs de handicap tibgui psychique sont scolarisés en unité locale
d’insertion scolaire (ULIS) (antérieurement UPI)cgmpris en lycée professionnel. Ceux qui
sortent du systeme éducatif sans diplébme doiveovqio valoriser leurs compétences vers le
milieu professionnel ordinaire.

Une expérience conduite dans I'académie de Toulnase semble proposer une piste de réponse
a la question pos&é Cette expérience a été généralisée au plan ahtarjuillet 2010. A défaut

de l'obtention d'un dipldme, des Attestations d’'#ydes Professionnelles sont décernées pour
une reconnaissance officielle des acquis du jednéieg des lors directement valorisables aupres
des employeurs potentiels.

3.2.2.2. Les étudiants

Le Ministere de I'Enseignement supérieur et de éatierche (MESR) a recensé, en 2009-2010,
10 259 étudiants handicapés ou porteurs d’'une medlachlidante, dans I'enseignement supérieur,
en France métropolitaine et dans les départeménitetmer, soit seulement 0,7% des 1 500 000
étudiants inscrit$®. Peu de bacheliers handicapés poursuivent dessttughérieures. De plus, de
nombreux étudiants handicapés abandonnent, sodeéinitivement, leurs études au cours de la
premiére année d’enseignement supérieur. Parmmidiples causes de ces échecs figure en
premiere place une erreur d’orientation

Il faudrait que ces constats, communément admiseyés par des études récentes et précises.

Ces constats ont suscité la création :

» d’associations qui ont porté leur attention sur agsects différents du parcours des jeunes
en formation, parmi lesquelles: le collectif intesociatif « Droit au Savoir », les
associations HANDISUP, TREMPLIN, ARPEJEH, AEP)le service d'inclusion scolaire
et universitaire (SISUY, le GAHMU a Toulouse, ...

174 Eléments fournis par M. Pierre Roques, consed@H pour le recteur de I’Académie de Toulouse.

75 « Font partie du recensement tous les établisssnsens tutelle du MESR de France métropolitaine et
des départements d'Outre-mer, qui proposent desafimns initiales et les lycées sous tutelle duisténe

de I'Education nationale qui comportent une sectieriechniciens supérieurs ou une classe pré pag atox
grandes écoles ».

Y9 'AF1J a pour objectif de faciliter I'insertion pfessionnelle des jeunes diplémés. Elle s’adressrisi
publics mais intégre une dimension personnes hapéés.

Y7 pudition de M. Arnaud Hukalo, chargé de missiom&= Projet Professionnel S.I.S.U. (Service
d'Intégration Scolaire et Universitaire (Nancy)) eharge de l'accompagnement des jeunes étudiants
handicapés vers I'emploi
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Ces associations ont pour objectif de prépareugflgure insertion professionnelle les
personnes handicapées, en cours ou en fin de formate les accompagner dans la
construction d’'un projet professionnel cohérentcdes études, de faciliter le contact avec
les entreprises dans le cadre des stages et deda®gasserelles entre le monde de la
formation et celui du travail en intervenant en atndes dispositifs d'insertion dans
'emploi- La loi Liberté Responsabilité des Universités (DRidsigne depuis 2007 cette
nouvelle mission aux universités ce qui se tra@ait la création de bureaux d’'aide a
I'insertion professionnelle (BAIP).

» par 'AGEFIPH, en 2007, d'un dispositif dénomm@etions pour 'Emploi des Etudiants
handicapés (A2EH) » dont I'objet est d’accompagiesr étudiants handicapés afin de
faciliter leur orientation et la construction dergrojet professionnel par la découverte de
'entreprise. Les organismes en charge des A2EHanmment les associations
précédemment citées, proposent également des ik&emaux Entreprises » (cahier des
charges AGEFIPH-A2EH / Services 5 & 6) en directitas entreprises qui développent
cette politigue d’'intégration de travailleurs haragiés en proposant des offres de stages
destinées aux étudiants handicapés. Ce dispositihgt d’accompagner de nombreux
étudiants dans leur insertion professionnelle.

Dans I'hypothese d’'un transfedu dispositif des A2EH aux universités, il convigitide
s'assurer que cette modification n’entraine pas ruggure dans la mise en ceuvre, de
qualité, du dispositif par les associations de greres handicapées et ne freine pas son
extension a tout le territoire.

Un frein & la préparation a l'insertion professiet doit étre souligné. Les stages étudiants
conventionnés par les universités et les établisatsrd’enseignement supérieur sont dorénavant
comptabilisés au titre de l'obligation d’emploi deavailleurs handicapés (OETH) Celle-ci
permet aux étudiants handicapés, de bénéficieromebreux services. Or, pour bénéficier de
'OETH, de nombreux étudiants et jeunes handicagredormation, n’atteignant pas le taux
d’'incapacité de 80%, ne peuvent faire valoir gaerdconnaissance de travailleur handicapé
(RQTH). Mais, certaines MDPH leur refusent cetteorgaissance, au motif que ces candidats a
un stage ne sont pas « immédiatement » disporsblde marché de I'emploi.

3.2.3. L’entrée dans I'emploi en milieu ordinaireed adultes handicapés

3.2.3.1. Un pré-requis : la formation

Le faible niveau de formation des personnes hapdesconstitue I'une des principales sources de
difficulté pour leur acces a I'emploi. Pour les gmmes handicapées ayant un faible niveau de
formation le chapitre 11l du vol 2 détaille un cErt nombre de dispositifs et de bonnes pratiques.
Les entreprises qui recrutent a des niveaux géslifenvoient la responsabilité des obstacles au
recrutement des personnes handicapées au systewwegiBftancais, donc a I'Etat qui ne forme

pas suffisamment de personnes handicapées dipldmées

Cependant, le manque de qualification ne peutidtrequé dans tous les cas pour justifier les
difficultés d’accés a I'emploi. De nombreuses peras handicapées ayant un niveau Il, voire I,

178 | 'employeur peut s’acquitter partiellement de ligation d’emploi en accueillant en stage des étoii
handicapés, dans la limite de 2 % de l'effectifatodles salariés de I'entreprise. Cette possibgisé
applicable au titre de I'obligation d’emploi desnges 2009 et suivantes, la durée du stage e#t égal
supérieure a 40 heures.
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de formation ne trouvent pas d'emploi. Certaineentte elles ne peuvent travailler qu'a temps

partiel en raison de la lourdeur de leur handi€ages employeurs sont réticents a les employer et
a leur permettre de travailler dans des conditmmapatibles avec leur handicap (temps partiel,

travail a domicile ou dans un lieu proche de laamitile,...).

A compétence égale, il sS’avere gu’un certain nondereonditions doivent étre remplies pour que
I'entreprise recrute une personne handicapée. eprise veut étre assurée que le demandeur
d’emploi, bénéficiaire de l'obligation d’emploi desavailleurs handicapés (OETH), pourra
occuper le poste d'ou l'intérét de l'interventionneme médiateur de CAP Emploi ou de Pdle
Emploi. De plus, il est utile qu'un accompagnenmswit mis en place afin que I'entreprise trouve
dans la durée une personne ressource a laqu@leaitra s’adresser en cas de besoin. Sans ces
différents appuis, 'emploi risque de ne pas é&epne.

3.2.3.2. La complexité, le manque de visibilité dsystéme et la dichotomie avec le milieu
ordinaire

Les freins a l'acces a I'emploi sont & analysertenmes environnementaux dans une chaine
d'acces a I'emploi, et une approche élargie dedtion d’accessibilité au travail : logement,
transport... La personne handicapée qui recherche un empldi sladresser a plusieurs
interlocuteurs différents pour avoir une prise barge totale de ses besoins. De nombreux acteurs
et financeurs interviennent dans le parcours daéd'emploi des personnes handicapées. Ce
morcellement est source de complexité, d’allongdrdes délais, de manque de cohérence dans
les décisions prises par chacun des acteurs...ddariragement des candidats a I'emploi.

- Le manque de sensibilisation, d’information etatcompagnement des employeurs

Ce besoin ressort de divers constats :

» La suppression, par la loi du 11 février 2005 duodfée lié pour les employeurs aux
catégories A/B/C et la complexité des démarchesedennaissance de la lourdeur du

handicap n’incitent pas un employeur a retenir dadidature d’une personne, méme
compétente, mais avec un handicap « lourd ».

* Une représentation erronée de nombreux employdarsurévaluation de l'aide qu'ils
doivent apporter aux travailleurs handicapés esdas-évaluation qu’'ils font de leurs
capacités. Or il n'y a pas de corrélation automegigntre incapacité permanente et
incapacité au travail. C'est I'idée qui a présidé&tude sur 'employabilité des personnes
handicapéées’.

* Au-dela de l'insertion dans I'emploi, la questioa kEvolution de carriere des personnes
handicapées est trés insuffisamment prise en codgptaéme que leur formation tout au
long de la vie.

- Les accords d’entreprise et de branche

L’employeur peut s'acquitter de I'obligation d’eroplet ainsi étre dispensé de versement de
contribution & 'AGEFIPH en faisant application d'accord de branche, de groupe, d’entreprise
ou d’établissement en faveur de linsertion prafasselle des travailleurs handicapés. Ces
accords, négociés entre les partenaires sociaagyréés par I'autorité administrative, prévoient la

179 Rapport « I'emploi : un droit & faire vivre powus », décembre 2009, réalisé par le groupe dailtra
présidé par le Docteur Michel Bunel, remis & Mviéa Darcos, Ministre du Travail, des relationsiates,
de la famille, de la solidarité et de la ville eine Nadine Morano, Secrétaire d’Etat chargée dartalle
et de la solidarité
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mise en ceuvre d'un programme annuel ou plurianenefaveur des travailleurs handicapés
comportant obligatoirement un plan d’embauche dremordinaire

Le nombre des accords d'entreprise tend a augmeDteces accords ne sont pas toujours
considérés comme satisfaisants par les organisaggndicales. Les négociations s’exercent
semble-t-il frequemment dans des contextes éconmwigt sociaux tendus, ou rentrent dans le
cadre de négociations plus générales, ce qui réffidilel leur appréciation. La démarche
d’agrément ferait trop souvent de la direction oégie des entreprises, de la concurrence, de la
consommation, du travail et de I'emploi (DIRECCTi&E simple chambre d’enregistrement.

Le suivi des accords d'entreprise manque égalendéaprés les organisations syndicales, de
transparence. Il est majoritairement organisé fmangloyeur. La réalisation des objectifs est
difficilement mesurable.

- Le manque de coordination et de pilotage du parsd’acces a I'emploi

Les Péles Emploi (PE) n'ont pas de référent « haapdi>. Le temps imparti pour la mise en ceuvre
de leur mission est consacré au relais d’infornmagivec les collegues ou les entreprises et impacte
les objectifs qui leur sont assignés par ailleLies. conseillers PE ont a leur disposition un system
informatique qui n’integre pas les mesures AGEFIRHestations ponctuelles spécifiques,
catalogue de formations -existantes ou a créangwi.), de sorte gu'’ils ne les mobilisent pas.

La MDPH a une convention locale avec le Servicdipute I'emploi (SPE) d’'une part, et avec le
CAP Emploi d’'autre part. Cette multiplicité de cemtions est un obstacle a la coopération entre
les acteurs. De plus, selon certaines MDPH, lesem®yprévus par ces conventions sont
insuffisants.

- Un nouveau dispositif & promouvoir : le «serviappui a projet»

Financé par 'AGEFIPH et prescrit par les MDPH,digpositif, mis en place en 2009 et proposé
aux personnes handicapées en incertitude quantiannsion professionnelle de leur projet de

vie, autorise désormais une mise en situation dremise de la personne handicapée pour
découvrir un ou plusieurs métiers envisageés, smir palider un projet professionnel, soit pour

s'assurer, préalablement a une éventuelle embauwldse besoins d'adaptation. Ce dispositif

constitue une aide a la décision d’'orientation @esmissions des droits et de I'autonomie des
personnes handicapées (CDAPH). Nous ne dispossmdup@cul nécessaire pour en apprécier les
résultats.

3.2.3.3. Les dispositifs d’accés a I'emploi

Malgré les résultats obtenus par les dispositifsstant, encore une trop grande partie des
demandeurs d’emploi bénéficiaires de 'OETH, neenmt pas de réponse.

Actuellement, les CAP Emploi ne peuvent répondiéatiente de pres de 50% des personnes
inscrites dans leurs fichiers. La réforme de I'AAlkndant obligatoire et systématique
linstruction d’'une RQTH, va immanquablement géméren nouveau flux de personnes
handicapées sur le marché du travail, Le Serviddipule I'emploi et ses cotraitants (CAP
Emploi) se disent non compétents aupres de cesrpers qui ont des besoins d’accompagnement
et d’adaptation spécifiques et qui leur semblenirgveu de chances d’accéder a I'emploi.

A la suite de la signature, en 2005, de la conwantie co-traitance entre 'ANPE (devenue Péle
Emploi) et les organismes de placement spécialBES) (dont les CAP Emploi), ceux-ci se sont
vus confier le placement des personnes handicapdiedevraient étre les moins proches de
I'emploi. Dans les faits il s'agit plus d’une répaon du nombre gu'une co-traitance. Il manque
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des éléments qui permettraient une réelle co-treétaet notamment le « profil » des personnes a
adresser & CAP Emploi. Ce travail nécessite unndstgc de Pdle Emploi, ce qui implique de
former les conseillers et de leur donner le tempgadlir ce diagnostic. Le conseiller de CAP
Emploi et celui du site de P6le Emploi ont un calies charges pour travailler ensemble mais ils
ont peu de temps a y consacrer.

Les retours de terrain confirment que trop soulenpersonnes handicapées se voient adressées
aux CAP Emploi ou aux MDPH sans que les accompagntsrde droit commun n’aient été
préalablement mis en ceuvre.

Le financement des OPS par 'AGEFIPH est largerdétgrminé par le nombre de placements, de
sorte que ces organismes ont intérét a rechercheobjectif quantitatif et a s’attacher au

placement des personnes les plus facilement enigks/aOr, les personnes les plus éloignées de
I'emploi qui font appel aux associations ne trdeail pas depuis 12, 15 ou 20 ans. Les OPS qui

répondent a des objectifs de qualité des accompagme devraient valoriser, dans leur
communication, leur action sur cet aspect.

Afin que les personnes qui en ont le plus besoins@erouvent pas exclues des dispositifs
d’accompagnement, il conviendrait d’intégrer la rgea supplémentaire des CAP Emploi a
accompagner ces personnes dans la conventiongyuiedsur financement par 'AGEFIPH.

3.2.3.4. Des exemples pour lever la dichotomie : sipasserelles entre le milieu de travail
protégé et le milieu de travail ordinaire

L’emploi en milieu ordinaire constitue un des fartestructurant de la personnalité dans le cadre
de la participation a la vie sociale. Cependarst alestacles, de natures diverses, doivent étre
franchis pour parvenir a cette insertion. Des drpées, rapportées lors de trois auditions,
permettent de dégager des bonnes pratiques et idess @ suivre moyennant quelques

aménagements des dispositifs d’'insertion existants

» Développement de I'accompagnement personnaliséiaude I'entreprise en s’adaptant
aux difficultés liées aux déficiences.

* Mise a disposition des travailleurs handicapésviddellement en milieu ordinaire de
travail (ESAT Hors les murs).

» Les caractéristiques comportementales et psychplegides usagers traumatisés craniens
conduisent a apporter des réponses en matiéreadigagion du travail, d’adaptation des
locaux et des postes et d’'accompagnement.

3.2.4. La formation continue des personnes handiéap

L'’AGEFIPH et le FIPHFP financent, dans le cadre plegets et parcours individuels, des actions
de remise a niveau et de formation, mais il paiatiispensable que les processus
d’accompagnement et de formation qui devront étisean place pour répondre aux besoins des
demandeurs d'emploi « valides » (1 500 000 évale&égnt ouverts, pensés et adaptés pour
recevoir les 164 000 personnes handicapées paésémiméme déficit de qualification.

Le transfert des politiques de formation aux cdesgtgionaux a eu pour conséquence une
diminution du nombre d’'actions de formation profeseelle en direction des personnes
handicapées, en raison, notamment, de la diminptiogressive des actions de formation de I'Etat
telles que les stages d'insertion et de formatibenaploi (SIFE).
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La nécessité de répondre a des objectifs quafgitapour effet de rechercher un acces immédiat a
'emploi, aux dépens de la durée et la qualité aléofmation, ce qui a pour conséquence une

démotivation des intéressés et un acces non dudl#denploi. Le reclassement professionnel des

personnes handicapées est un parcours qui sepaitioés sur plusieurs années : préparation, mise
a niveau, VAE, pour pouvoir accéder a des formatabaniveau IV.

Dans le cahier des charges de Pdle Emploi et deseile régionaux, une attention particuliére est
portée sur I'accessibilité. Mais, cette accesséidist souvent comprise sur un plan exclusivement
physique. Il convient d’ouvrir un grand chantier Baccessibilité pédagogique aux formations de

droit commun et de mettre a disposition des cemtedformation, des outils permettant de recevoir
les personnes handicapées quelle que soit lewiel&e, a l'instar des centres de rééducation
professionnelle (CRP). Ceux-ci se caractérisentupardurée de formation plus longue que dans
les dispositifs de droit commun. Mais leur répamitgéographique est tres hétérogene.

Philippe VELUT® note « plusieurs expériences innovantes des GRRdfion ouverte a
distance, implantation de places en milieu ordenae formation, en particulier & 'AFPA) » et
préconise de promouvoir « l'optimisation du disgibsies CRP, en particulier I'implantation
d'une large partie de ses places en milieu ordinde formation et le développement d'une
alternance entreprises/centres [qui] permettradaléler en cing ans le flux d’accueil et de sortie
tout en renforcant les efforts faits par 'AFPAles centres de formation agissant sur les plans
régionaux de formation professionnelle (PRFP)». I8P doivent aussi reconsidérer leurs
modalités d’organisation et apporter plus de s@ggle il n'est pas toujours aisé de suivre une
formation en CRP de maniére discontinue ou a tgmaptsel pour tenir compte des contraintes de
certaines personnes handicapées. Le choix desrsnste insuffisant.

3.2.5. La vie au travail des personnes handicapégsévention de la désinsertion
professionnelle et maintien dans I'emploi

Afin que le parcours dans I'emploi des personnexditapées se déroule dans les meilleures
conditions il convient de porter une attention igaftere au risque de discrimination au travail et
mettre I'accent sur la prévention de l'interruptignrématurée de ce parcours.

3.2.5.1. L’évolution professionnelle

Lorsqu’une personne handicapée a réussi a accédereinploi, la question de sa progression
professionnelle reste trop souvent un sujet decorgmation et de difficultés. La encore les
qguestions de l'accés aux formations continues, dabilité professionnelle ou des besoins
d’aménagements matériels ou organisationnels, itomst des freins et il est probable qu'a
I'avenir la HALDE soit plus fréquemment sollicitge’elle ne I'est actuellement.

3.2.5.2. La prévention de la désinsertion professiaelle et le maintien dans I'emploi apres
maladie ou accident entrainant un handicap

Un million de personné¥ sont en situation d’inadaptation professionne@) 000 inaptitudes
sont prononcées chaque année et ce sont enviroB0D2Personné¥ qui chaque année perdent

180 |insertion professionnelle des travailleurs haagiés - sous la direction d’Alain Blanc - Presses
universitaires de Grenoble

181 Source Rapport « Aptitude et inaptitude médiealéravail : Diagnostic et perspectives », M. Herv
Gosselin, janvier 2007, remis a M. Gérard Larchinjstre délégué a I'emploi, au travail et a I'insen
professionnelle des jeunes

182 50urce Rapport « L'emploi : un droit & faire viyreur tous.” Docteur Michel Bunel , décembre 2009
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leur emploi du fait de problemes de santé. Cesfrebifsont en constante augmentation
(doublement en 10 ans) et, compte tenu du viesitient de la population au travail et de
'augmentation de la durée de cotisation aux régime retraite, ne peuvent que continuer a
augmenter. L'enjeu est considérable pour notreésdcet les différents dispositifs mis en ceuvre
pour remédier a cette problématique sont fondamgnta

L'Etat et TAGEFIPH veillent & ce que les charteserinstitutionnelles régionales sur le maintien
dans I'emploi soient conclues dans toutes les négiltss s’engagent & amplifier et a coordonner les
interventions dans les entreprises afin de rédesesorties de I'emploi des salariés handicapés,
notamment suite a une inaptitude.

Dans cette perspective, I'Etat mobilise les médedin travail, notamment dans le cadre des plans
régionaux de santé au travail, et les partenaioegsx, dans le cadre des accords relatifs a la
gestion prévisionnelle des emplois et des compégenc

- Les médecins du travail et les plans de santéramail (PST)

Les médecins du travail ont pour mission, entreeayutde prévenir toute altération de la santé ilu fa
du travail. lls sont les conseillers indépendargs dhefs d’entreprises et des salariés, et sont les
seuls habilités a préconiser des adaptations de pasdes mutations rendues nécessaires par |'état
de santé des salariés. Tenus au secret profeskidsngont les seuls a connaitre les capacités
restantes des salariés et les contraintes desspisteavail. Pour autant, les médecins du traneil
disposent pas en interne des moyens leur permektaréaliser des évaluations globales, associant
la prise en compte d’éléments médicaux, psycholagig sociaux ou professionnels. Le
développement de la pluridisciplinarité devraitdmla des disciplines en cours de déploiement
(ergonomie, toxicologie etc.), prendre en compgelmsoins. Cette évolution est indispensable tant
pour améliorer le service rendu que pour compdesificit démographique de la profession.

Parce que les constats d'inaptitude se soldent sygiématiquement par une décision de
licenciement, toute décision dinaptitude devraiacesompagner d'une véritable évaluation
globale, lisible et tracable. Les liaisons avecdaes acteurs susceptibles d’aider les personnes
handicapées, devraient étre renforcées, afin dasswtour et au bénéfice de la personne les
accompagnements nécessaires A ce titre il convaéndiintroduire dans le cadre du code du
travail un “devoir de suivi” afin de |égitimer 'aompagnement par le service de santé au travalil
des salariés qui, suite & une décision d'inaptitwdéent leur contrat de travail rompu. Il est en
effet pour le moins paradoxal que ce soit au moroarits en ont le plus besoin, que ces salariés
n'aient plus la possibilité de bénéficier des cotapées des services de santé au travail.

Enfin, 'employeur est tenu Iégalement d’apporeeipteuve que les préconisations des médecins
du travail ont été prises en compte et qu'il a@fement recherché une solution permettant le
maintien dans I'emploi en respectant loyalemerdpié du contrat de travaiLe maintien dans
I'emploi peut se faire par 'aménagement du poste de trdedéh personne ou par le reclassement
sur un autre poste de travail au sein de I'entseprCes mesures auxquelles I'employeur est
légalement tenu peuvent étre assorties d'une fammadt/ou d'une reprise d’activité a temps
partiel, dénommé « temps partiel thérapeutique ».

Préalablement et pendant l'arrét de maladie, la<@aprimaire d’assurance maladie (CPAM) peut
proposer un bilan de compétences approfondi le Moduwientation approfondi indemnités
journalieres (MOAIJ) qui permet d’élaborer, de gali un nouveau projet professionnel et de
proposer un outil personnalisé et modulable entfonales besoins du stagiaire et ainsi d’agir le
plus précocement afin de limiter les licenciemeuaar inaptitude et permettre le maintien dans
'emploi.
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Le PST1 (2005-2009) a défini comme objectif (n°4x &ncourager les entreprises a étre actrices
de la santé au travail » et I'a décliné en 4 astimotamment :

e laction 14 du programme : Moderniser et confoti@etion de prévention des services de
santé au travail ;

» l'action 16 du programme : Repenser I'aptitudesanhintien dans I'emploi.

Dans son bilan 2008, le Conseil supérieur de lagmtion des risques professionnels (CSPRP) fait
état de I'avancement du plan dans les termes dsivan

e «action 14 : réflexions en cours sur 'lharmonmatiles différents codes, la simplification
et la lisibilité de la réglementation technique. &urs : suite au rapport de la mission
Pluraliste IGAS-IGAEN des professeurs Frimat et €2o(bilan sur la mise en ceuvre de la
réforme de la médecine du travail, remis en oct@@7), le Ministre chargé du travail a
adressé en juillet 2008, a lissue de la deuxieordérence sur les conditions de travail,
un document d'orientation aux partenaires sociaQes derniers ont entamé des
négociations.

« action 16 : réflexions incluses dans le cadre deéfarme de la médecine du travail et
prenant en compte les préconisations du rapporerdé# Gosselin (rapport relatif a
I'aptitude et I'inaptitude médicale au travail agnostic et perspectives, janvier 2007) (Cf.
action 14). »

Les objectifs du PST2 (2010-2014) ont trait a lavpntion primaire. Le public des personnes
handicapées n'y est pas évoqué.

- Le cadre et les relations entre professionnels

La réforme de la santé au travail est de nouveacoers d’examen par les parlementaires. Le
Sénat a adopté en premiére lecture, le 28 janyléd 2un texte amendant certains aspects des
articles exclus de la loi sur la réforme des rtdgpar le Conseil constitutionnel. Ces articles
modifient sensiblement les modalités de fonctionertnet d’organisation des services de santé au
travail (SST) et en particulier I'exercice des ross du médecin du travail. Cette réforme ne peut
occulter un nécessaire recentrage des missionsetidses de santé au travail, et la mobilisation
de ses moyens autour de la prévention de la désamsgrofessionnelle et du maintien dans
'emploi des personnes handicapées.

Par ailleurs, comme nous l'avons déja évoqueé, ldee principales difficultés rencontrées par les
personnes handicapées est liée au manque de diaotne professionnels de santé, agissant dans
des cadres réglementaires différents et rechercti@stobjectifs particuliers. Pour autant, la
préservation des intéréts de la personne, le resgpeccode de déontologie, I'obligation
d’'information éclairée, constituent des points camm susceptibles de les rassembler. Il est
urgent que le Conseil national de I'Ordre des miédese saisisse de cette question.

Un autre point d’amélioration qui a été repéré @i du renforcement des relations entre
médecins de réadaptation fonctionnelle et médetirtsavail. Ces deux disciplines, 'une relevant
du soin, l'autre de la prévention, sont particéi@ent complémentaires tant dans le cadre de
I'évaluation des capacités que dans la définities blesoins de compensation. Parce que prés de
80% des situations de handicap relévent du changouapétence de la médecine physique et de
réadaptation, des modalités opérationnelles deitomement doivent étre formalisées.
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- Les partenaires sociaux, syndicats de salariéganisations patronales

Parce que la survenue d’'une maladie invalidantel'on accident de travail remet en cause le
contrat de travail, les partenaires sociaux ont rasponsabilité partagée vis-a-vis du maintien
dans I'emploi. Co-gestionnaires de 'AGEFIPH, ilseatent les mesures en faveur de I'emploi des
personnes handicapées. lIs interviennent égalemi@ns le cadre du paritarisme au sein de
'assurance maladie, des régimes mutualistes quiémyance.

A l'échelle de l'entreprise, ils doivent conduireeu négociation annuelle sur I'emploi des
personnes handicapées, et par le biais du Corhiggidhe, de sécurité et des conditions de travalil
(CHSCT) , ils s'impliquent dans la mise en ceuvresditions de maintien dans I'emploi. Pour
autant, il convient de rappeler que le tissu écaqoenest essentiellement constitué de tres petites
entreprises, souvent de moins de 10 salariés. @edsms ces entreprises qu’il y a le plus de
difficulté a maintenir dans I'emploi les personmesfrontées au handicap, et le moins de moyens
internes pour rechercher et mettre en ceuvre desod.

Si a l'évidence toute situation ne peut aboutir ragintien dans I'emploi, il conviendrait
d’instaurer une obligation de moyen consistant,rgoutes les entreprises, a apporter la preuve
d’une recherche loyale (dans I'esprit du contratysdlution.

- L’'accompagnement par les acteurs de terrain : RAMETH et les MDPH

Les prestataires du réseau des services d'aide aotiem dans I'emploi des travailleurs
handicapés (SAMETH) financés par I'AGEFIPH et |ePHFP, ont pour mission d'aider les
entreprises et les salariés a trouver une solwisrmesure de maintien dans I'entreprise quand
apparait une inadéquation entre I'état de santgathrié et son poste de traviilLes SAMETH
doivent étre mobilisés précocement, sur demandé&/@sotiu médecin du travail et sans attendre
I'obtention d’'une reconnaissance administrativehdimdicap. Elles interviennent en partenariat
avec les acteurs des champs médical, social &rdplbi tels que la médecine du travail, la caisse
régionale d'assurance maladie, la mutualité soaagpécole, les organismes de bilan ou de
formation. Les objectifs quantitatifs qui leur saantractuellement assignés (75% de réussite) les
aménent a privilégier les actions les plus simpllest la résolution est relativement aisée, au
détriment des situations les plus complexes. Aégerd, il conviendrait de revoir leur cahier des
charges. D’autre part elles ne sont pas systéneatignt en charge du programme «vie au
travail », confié sur appel d'offre. Ce choix a paonséquence de brouiller la perception qu'ont
les entreprises des SAMETH, en introduisant évédletuent d’autres opérateurs, le plus souvent
inconnus des acteurs locaux.

Autour des problématiques de désinsertion profassite et de maintien dans I'emploi, il existe
un ensemble de structures susceptibles d'intervenirtant que facilitateurs techniques ou
financiers (CAP Emploi, SAMETH, etc.). Leur nombnmais aussi leurs moyens et leurs
modalités de fonctionnement rend particulieremdficide leur coordination et de fait, elles sont
peu accessibles. Les référents insertion professitenprésents au sein des MDPH doivent assurer
cette coordination et permettre de replacer lagpers handicapéau centre du dispositif.

- Un exemple de bonne pratique
L'association COMETE France, créée en 1991, regralgms des centres ou services de médecine

physique et de réadaptation, des compétences rfexligtaparamédicales (médecins, ergonomes,
ergothérapeutes, psychologues du travail, assissaciaux...). Les 28 établissements ou services

183 Selon I'Agefiph, en 2008, le réseau Sameth agmisharge 17 297 nouvelles situations et a perrhis a
628 salariés d’étre maintenus dans leur entreprise
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de médecine physique et de réadaptation, couvrenédions. L'associatiop met en ceuvre une
prise en charge précoce des problématiques so@hlpofessionnelles des patients hospitalisés
qui permet de préparer leur retour a une vie psideselle. En 2007, pres de 5 000 personnes ont
été suivies dans ce cadre, plus de 3 000 projetsedtion ont été élaborés et évalués, et prés de
1 200 plans d’actions ont été mis en ceuvre.

4. Etat des lieux de la prévention des effets du aillissement des
personnes handicapées

Un effort de clarification est nécessaire :

* Le concept de vieillissement comporte deux dimerssichronologique qui correspond a
I'avancée en age, et biologique : la sénescenceajrapporte aux altérations des tissus et
des organes et dont ne connait ni la cause, niéesnismes.

« Toutes les personnes handicapées ne sont pas méesqrar un vieillissement prématuré
et il n'est pas possible de fixer un dge commeqoreur déterminant pour les pratiques
professionnelles.

* Une population difficile a cerner : les premieregirations a partir de I'enquéte HID
sous-estiment trés probablement le nombre de psesohandicapées vieillissantes :
autour de 800 000 en 1999 en prenant I'age de gd@@nme repere.

4.1. Vieillissement et santé

Le sur-handicap peut étre la conséquence d'albérmprogressives d’'organes et de fonctions qui
augmentent la déficience, l'incapacité et le haaglimitiaux. Du fait de 'avancée en age certaines
maladies chroniques sont plus fréquentes, conjugleurs effets a ceux de la sénescence. Chez
certaines personnes handicapées ce processusdiputtes déficiences et alourdit le handicap.

La prévention santé qui s’attache a dépister lete@ims de risque chez les personnes handicapées
et a la prise en charge des pathologies surajodigédait de la sénescence est importante pour
éviter les sur-handicaps.

Or la focalisation des soignants et des aidantteso@ndicap nuit a cette prévention et ce d’autant
plus que les personnes handicapées elles-mémemeard en capacité d’autodétermination par
rapport & leur propre santé. Les soins médicaux «ditrdinaires » (en dehors du handicap
d'origine) sont sous-évalués : troubles sensoriglsuels et auditifs, hypercholestérolémie,

hypertension artérielle, troubles locomoteurs, litesi urinaires, dépression ainsi que les
dépistages des cancers sont, notamment, trés snégigés.

En établissement ou a domicile la question de €acaux dépistages et aux soins rejoint la
problématique générale de I'accés aux soins despees handicapées quel que soit 4ge

184 |nitiative de la Mutualité francaise a Angers.eEihtervient et réalise des prestations de réhatiiin
aupres des personnes handicapées quel que sdigleu€es prestations d’accompagnement compoment u
évaluation en lien avec un centre basse visiomgt#haudition
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4.2. Vieillissement et travail

La notion de perte prématurée des capacités desrpws handicapées résulte du constat des
professionnels qui accompagnent les travailleurgtablissement et service d’'aide par le travail
(ESAT)'®: certains signes, augmentation des accidentsraail, accroissement des plaintes
somatiques (problemes visuels, auditifs), arrétstrdeail plus fréquents, multiplications des
erreurs dans le travail, leur paraissent signifialu vieillissement.

Mais ne faut-il pas aussi y voir un sentiment desitade de linstitution, de I'organisation
routiniere du travail, des effets des traitementgdicaux souvent lourds, de ['usure
professionnelle ? D’autres facteurs, modificatiom ld situation familiale, perte d'un parent
peuvent aussi contribuer a ce désinvestissemestldaravail.

La réponse a ces situations résulte d’'une évatugilaridisciplinaire, sur le plan médical et
environnemental. Des solutions différentes peu@get proposées, en accord avec la famille et la
personne handicapée elle-méme : réorientationgp@DIAPH ou mise a la retraite anticipée pour
inaptitude au travail, préparation du passagec&daation progressive d’activité en amont avec la
personne.

Dans ces différentes situations génératrices diétqde chez les personnes handicapées en raison
des risques de perte de repéres pour leur vielsptgar lieu d’hébergement et leurs ressources
financieres, les professionnels doivent ajuster laccompagnement a chaque personne et
« sécuriser l'orientation » en la préparant en amawec la personne, son entourage, le
gestionnaire de I'établissement ou du service.

Certaines difficultés peuvent résulter de la régletation et de la politique des conseils généraux :
« laréservation des places en foyer d’hébergemenseuwis travailleurs handicapés ;

« e financement des temps partiels dans les ESAT des doubles prises en charge, a
'ESAT et en dehors de 'ESAT du fait de I'accompagent supplémentaire par un
Service d’accompagnement a la vie sociale (SAVS) ;

» les ressources des personnes handicapées peuwait deninuées lors du passage de la
barriere des 60 ans en raison d'inégalités selsnrégimes, de ce que les pensions
vieillesse sont inférieures aux pensions d’invadidi

4.3. L'impact du vieillissement des personnes hanthpées

Deux questions spécifiques ont trait au vécu desopees et doivent faire I'objet d’'une attention
particuliere.

4.3.1. Le vieillissement des aidants familiaux

La nouvelle longévité des personnes handicapéess@uicompagne d'une diminution de
'autonomie plus ou moins importante pose en mifairquestion du vieillissement de leurs
proches qui peuvent eux-mémes étre atteints deielédies diverses voire de handicaps. S'ils ne
sont plus en mesure d’accompagner leur enfant biessiqu’ils I'ont fait tout au long de leur vie,
des solutions diversifiées doivent pouvoir leur npettre de poursuivre un projet de vie et
d’accompagnement plus adapté et évolutif.

185 Recherche-action : “vieillissement et cessatioactivité des travailleurs handicapés en ESAT” par
Valérie Luquet (Cleirppa) et Nicole Leclére (Cho)unoctobre 2006
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Ces évolutions doivent étre envisagées avec ldegmionnels des établissements ou des services
suffisamment t6t pour que les décisions éventualeséorientation ne soient pas prises dans
l'urgence.

4.3.2. Le changement de lieu de vie

Il peut étre motivé par plusieurs facteurs : I'aygtion du handicap d’'une personne vivant
jusqu’alors a domicile, la détérioration de la sages parents vieillissants, I'hospitalisation’da |

des aidants, des besoins de médicalisation acamae gersonne vivant en foyer d’hébergement
ou en foyer de vie. Le changement de lieu de vie ge soit le domicile ou un foyer
d’hébergement, peut étre un véritable séisme @opetsonne handicapée en lui faisant perdre ses
habitudes et ses reperes sociaux.

L’age de 60 ans considéré administrativement corame barriere génére sur le terrain de
nombreuses inégalités méme si une circulaire ea dat21 juillet 2006, publiée a la suite du
rapport Blanc, concernant I'accueil des personrmglicapées vieillissantes en établissements et
services médico-sociaux, rappelait aux préfetséleessité de garantir le maintien des prises en
charge en établissements et services médico-soaiauela de 60 ans et appelait également la
vigilance des conseils généraux sur ce sujet.

Des réponses adaptées, personnalisées, doiventterégliune évaluation compléete et
pluridisciplinaire de la situation de la personiiearrive que les équipes sociales ne prennent
connaissance des besoins non anticipés de la perdé@mdicapée vieillissante qu’au moment de
I'hospitalisation d’'un parent. Pour remédier a siésations, il est souhaitable que les MDPH et les
professionnels des services a domicile soient esuraale repérer ces situations de fragilité.

4.3.3. Les projets d’établissement et de services

En 1999, 6% des personnes handicapées de plus ates4@sidaient en institutith Cette petite
minorité est appelée a croitre. L'accroissement liksoins de santé, I'évolution des capacités
fonctionnelles des personnes obligent les étallisaés a prendre en compte ces changements
dans leurs projets d'établissement et de servicEsaluation externe et les procédures de
certification conditionneront le renouvellement dmgorisations des établissements qui devront
intégrer cette dimension du vieillissent&ht

La premiere mission des établissements consiste dosner les moyens de mettre en place un
dispositif d'observation-évaluation. L’age de 4G apparait opérationnel pour inciter les équipes
a plus d'attention sur les éventuels signes duliggement. Cette vigilance implique que les
professionnels des établissements et des serva@srecu une information et se soient approprié
certains instruments destinés a mesurer les chamsriés au vieillissement (comportements de
rupture inhabituels notamment dans la participatiox activités, plaintes...).

Chez les personnes atteintes de déficiences oagmitou psychiatriques, les plaintes ou
I'expression de la douleur peuvent étre remplapéesine agitation ou de la prostration, des cris
ou un mutisme, tous signes inhabituels qui doiwdetter les professionnels. Il ne s’agit pas de
rapporter ces changements uniquement au handicap d'¥tre vigilants sur des signes

18 Enquéte HID - 1998
187 Décret n°2007-975 du 15 mai 2007 fixant le contdawahier des charges pour I'évaluation des aéivi
et de la qualité des prestations et des servia@awsoet médico-sociaux.
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fonctionnels liés a une pathologie. Le recours & glefessionnels du soin gériatrique peut étre
utile.

L'observation par les professionnels en établisgrog a domicile peut s’appuyer sur un certain
nombre d’outils d’évaluation multidimensionnelle @A, SMAF/OEMD, RAI) en incluant la
grille d’éligibilité AGGIR comme un complément dévaluation multidimensionnelle. La
promotion de ces outils peut favoriser les échangesdisciplinaires dans le cadre d’une prise en
compte globale des besoins.

La dimension architecturale, I'adaptation des lacae I'environnement font partie des questions
a traiter dans la réflexion sur I'évolution des jpte d'accompagnement des personnes
handicapées vieillissantes.

La CNSA, qui récompense des innovations architalgar sur « autonomie et lieux de vie
collectifs », préconise des établissements répdraddes criteres de modularité et de polyvalence
pour les personnes handicapées vieillissantes. Rguétablissements existants, les limites de
I'adaptabilité au regard des codts conditionnemhdéntien des personnes vieillissantes sur place.

4.3.4. L'implication et la formation des professinels

Les régressions liées a I'age peuvent entrainer pame d’engagement des professionnels de
culture éducative vis-a-vis des personnes handésapeillissantes qui ont besoin de plus de
temps, de périodes de repos et de soins du coggprGfessionneldoivent acquérir de nouvelles
compétences, accepter la dégradation éventuelld’adeonomie dans les transferts et les
déplacements, travailler sur I'acceptation, la letircelle des personnes accompagnées, de la
moindre autonomie. Il leur faut trouver un équidibentre les activités collectives et les
accompagnements individuels.

Les formations pluridisciplinaires favorisant leshénges entre professionnels du dispositif
personnes agées et du dispositif personnes hagesgermettent de créer des passerelles entre
les compétences.

L'accompagnement des situations de fin de vie stseins palliatifs sont des sujets que les
professionnels des établissements pour personées &mt mieux intégré dans leurs pratiques et
qui peuvent aussi favoriser ces échanges de conuaste

4.3.5. Moduler et personnaliser les réponses

Actuellement les réponses a cette problématiquéadlissement s’organisent spontanément dans
les territoires, sans véritable stratégie natignafefonction des volontés des promoteurs et des
conseils généraux. A la suite des différentes eundi il ressort que les réponses doivent étre
individualisées et permettre la sécurité des pascde vie en évitant autant que possible les
ruptures génératrices de perte des repéres etaisseg

Les réponses sont variées: du domicile ou foydelstrgement pour travailleur handicapé
vieillissant, avec accompagnement par un SAMSAHUDWservice d’'accompagnement a la vie
sociale (SAVS), en passant par les unités de logmet services (ULS), les appartements
regroupés, jusqu'aux foyers d’'accueil médicalisEaM), les maisons d’'accueil spécialisées
(MAS) et les établissement d’hébergement pour pee® agées dépendantes (EHPAD) avec
éventuellement un SAVS.
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Les prises en charge conjointes ne sont pas saser pes difficultés résultant des limites
juridiques et financiéres posées par certains mégis départementaux d’aide sociale par rapport
aux doubles prises en charge.

by

Les réponses collectives & apporter au niveau etegoires de proximité par les ARS seront
conditionnées par I'analyse de I'offre et des besei la mise en place d’'une « veille » au sein des
établissements.

5. Les préconisations

La préconisation A.1 est a caractére général. lbegesasont ciblées sur les questions de santé, de
scolarisation, de formation, d’emploi ou de vielement des personnes handicapées.

Les préconisations sont sous-tendues par des megqu’il convient de réaffirmer et qui doivent
étre connus de I'ensemble des acteurs institutienne

Ces principes, sur lesquels doivent s’appuyer égonses destinées a lever les obstacles a la
prévention, la réduction et la compensation deslicaps, sont :

« Promouvoir une prise en compte intégrée et trapaleeides personnes handicapées dans
les plans, programmes et dispositifs de droit comsanté, éducation, travail.

» Mettre la personne handicapée et son projet dawieoeur des décisions et des actions la
concernant et assurer un accompagnement tout guéla vie.

Objectif A : Améliorer les systemes d’information ¢ d’évaluation pour une meilleure
connaissance et un meilleur accompagnement des pamses handicapées et une
identification des obstacles

Préconisation A.1 saisir le Conseil national de I'information statistque (CNIS) pour faire
expertiser et évaluer le systéme statistique franggafin qu’il permette de suivre I'application de
la loi 2005-102 dans I'esprit de I'inclusion desgmnnes handicapée dans toutes les activités [de la
sociéte.

Le recueil de données permettra également de suigpplication de la convention de
I'Organisation des nations unies (ONU) relative dwits des personnes handicapées, qui contient
un article spécifique : I'article 31, sur les gttitjues et la collecte de données.

—

Préconisation A.2 en matiere de santé, évaluer I'efficacité des priseen charge précoces €
des plans de soins spécifigues sur la prévention déggravation des handicaps et
I'apparition de sur-handicaps.

Préconisation A.3 améliorer le systeme d’information sur la formation et I'emploi, en
demandant aux différents acteurs de formation et dhsertion dans I'emploi (Education
nationale, P6le Emploi, AGEFIPH, FIPHFP, les adstmitions en charge des statistiquesde.
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produire des études et des statistiqugsermettant :

» de disposer de données fiables sur le nombre @€lsgolarisés et aussi sur I'impact et
sur les pratiques du systeme éducatif, ce qui paaiiede cerner les dynamiques, les
éléments facilitateurs, les obstacles, au regatd deolarisation.

e une analyse des conditions de formation et d’aad&snploi des personnes handicapges
et les délivrer dans les mémes délais que lestigakes en population générale.

Préconisation A.4 s’assurer queles indicateurs et les croisements de données adsueu ef
évolution, provenant du Systeme d'information partagé poumutéiaomie des persont
handicapées (SIPAPH) ou d’autres sourpesmettront :

» d'obtenir des informations sur le vieillissemens gheblics accueillis dans les structures
plus anciennes ;

« de mettre en place des indicateurs relatifs awatsitns de risque de rupture du parc
de vie due au vieillissement.

Objectif B : Mieux organiser et mieux financer la @ordination de I'offre de ressources
et services

Préconisation B.L1 pour améliorer la prévention en matiére de santé, endre plus
performante la chaine « repérage, dépistage, diagstic, prise en charge, suivi » :

* en identifiant et évaluant les obstacles au borctionnement de I'ensemble de cette
chaine, en associant les professionnels, les pesdrandicapées et leurs familles ;

e en garantissant l'articulation et la coordinati@s différents acteurs et structures.

Préconisation B.2 fonctionner dans une logique de réseauypour permettre I'acceés aux soins
courants et/ou a la prise en charge globale epeelgention des risques, notamment :

» Evaluer, développer et pérenniser les réseaux @& soonodisciplinaires (bucco-
dentaires, ophtalmologiques, ) sur les territoires en partenariat avec I'ensendgle
acteurs et des décideurs locaux en fonction deecsmlies charges précis, notamment
enproposant de nouveaux modes de rémunération defesgionnels de santé
s’impliquant dans la prise en charge de situatimmsplexes et chronophad€s

(D~

« Favoriser la prise en compte des personnes hamdgisapar les réseaux de safit

188 Ces réseaux de soins se donnent pour missiorfavdeser la rencontre entre le praticien et lagues,
rapport de la mission « handicap et santé bucctadter», Dr P. Hescot, Dr A. Moutarde du 7 juil&10

189 A prendre en compte lors de la mise en ceuvre geojposition exprimée dans le rapport du Docteur
Elisabeth Hubert -2010: Mission de concertationlgumédecine de proximité-Partie 2-Chapitre3-83

19 Depuis le 4 mars 2002, les réseaux de santé andéfinition officielle (Code de la Santé publique,
article L6321-1) : "Les réseaux de santé ont pdietode favoriser I'acces aux soins, la coordimgtia
continuité ou l'interdisciplinarité des prises drarge sanitaires, notamment de celles qui sonifgpézs a
certaines populations, pathologies ou activitéstaaes. lls assurent une prise en charge adapige a
besoins de la personne tant sur le plan de I'éducat la santé, de la prévention, du diagnostic dge
soins. lls peuvent participer a des actions deéspmblique. lls procédent & des actions d’évalonagiin de
garantir la qualité de leurs services et prestation
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définis par l'article L6321-1 du code de la santéligue qui réunissent des compéten
complémentaires et transversales pour une prisaage globale et coordonnée.

Développer les réseaux de suivi post-natal desenfaésentant des risques de trou
du développement. Sachant que les réseaux de aditthémpliquent les maternités ¢
différents niveaux de technicité et les servicea@natologie, la préconisation conce
les réseaux de suivi post-natal qui constituentdssaux d’aval. Ceux-ci impliquent |
services de néonatologie, les pédiatres de villaasmpitaliers, les centres de Protect
maternelle et infantile (PMI), les Centres d’actimadico-sociale précoce (CAMSP), |
services parameédicaux... Les réseaux de ce typerfquété mis en place se réveéle
efficaces, méme si les études d’'impact médico-éoamee manquent sur ce sujet.

encore, des protocoles et des outils communs, motsinde suivi, sont nécessair
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Préconisation B.3 améliorer 'accompagnement en milieu scolairen :

menant une évaluation approfondie des besoins etgalit en situation scolaire,
I'entrée a I'école et tout au long de son parcserdaire, en créant un lien profession
étroit, via l'enseignant référent, avec les équiggridisciplinaires des maisor
départementales des personnes handicapées (MDPIHd} etquipes meédico-social
d’accompagnement. Prévoir dans cette évaluatitentis d’écoute des familles, dont
confiance initiale permettra la collaboration atésules étapes de l'orientation

I'enfant ;

favorisant la compensation en milieu scolaire eramé compte deal situation et de
besoins du jeune et aussi des caractéristiquele$oda scolarisation et de soin. Il eg
cet effet préconisé de préciser les missions deughacteur, notamment celles
l'auxiliaire de vie scolaire (AVS) ;

veillant au contenu du projet personnalisé de sicalion, élaboré avec I'équig
éducative, I'équipe médico-sociale, le médecin apel les parents. Favoriser,
nécessaire, les Plans personnalisés de scolanig®iRRS) avec des temps partagés €
I’école ordinaire et I'établissement médico-sogcial

développant I'adaptation pédagogique au sein dddigtements scolaires pour évite
certains enfants, notamment porteurs de troubles dpprentissages ou
comportement, d’entrer dans le champ du handicap.

assurant un travail partenarial entre 'Educatiatiomale et les services des cons
généraux dans lesquels la dimension handicap e pn compte (Aide sociale
I'enfance (ASE), PMI).
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Préconisation B.4 : améliorer la coordination de I'ensemble des dispdifs
d’accompagnement d’accés a I'emploi afin d’accroite leur efficienceen :

développant un partenariat entre les différenteusist concernés (Péle Emploi, C/
Emploi, MDPH, AGEFIPH, FIPHFP) ;

adaptant le nombre de référents d’'insertion prajaselle & des MDPH a la dimensi

de la population concernéé S’appuyer sur leur mission pour assurer la cotuérentre

1911 a proposition de loi tendant aaméliorerle fonctionnementlesmaisons départementalésspersonnes
handicapéest portant diverses dispositions relatives gplalitique du handicap » adoptée par le Sénat en
premiéere lecture et transmise a I’Assemblée naléolea28 octobre 2010 a comme objectif d’amélideer
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les accompagnements sociaux et les accompagnepnefdssionnels ;

n'adressant que les cas les plus complexes a CApBloErt aux services d’aide au
maintien dans I'emploi des travailleurs handica(8SMETH), en adaptant les objectifs

et le financement a cette complexité ;

favorisant le développement de services a la paesaliaccompagnement vers I'emp

oi

ou vers la vie sociale avec un maillage fort erdtx et avec les établissements

d’enseignement ;

créant un maillage des compétences des opérateyniscement avec ceux des services

médico-sociaux tels que les services d’accompagnemedico-social des adultes

handicapés (SAMSAH) et les services d’accompagneenknvie sociale (SAVS).

Préconisation B.5 adapter le cadre juridique aux enjeux de préventiorde la désinsertion
et du maintien dans I'emploien réorientant les actions des services de sant&aail en leur|

assignant une mission de prévention de la désioseprofessionnelle et de maintien dans
I'emploi.

Préconisation B.6 porter une attention particuliere a I'évolution professionnelle des
travailleurs handicapés, a leur vieillissement auravail et agir précocement pour prévenir
I'aggravation du handicap et la désinsertion profesionnelle tant en milieu ordinaire qu’en
milieu protégé,en :

mettant en ceuvre une veille réguliere et un accgngraent précoce au sein
I'entreprise ou de I'administration (Comité d’hyg& de sécurité et des conditions
travail, médecin du travail, hiérarchie directe) ;

réduisant le laps de temps entre l'avis d’inapttwdl poste et la mobilisation sur
nouveau projet professionnel (systématiser sa raestign faire un indicateur) ;

sollicitant précocement et de maniére systématapse opérateurs intervenant dans
maintien dans I'emploi (ergonomes, médecins duaifapartenaires sociaux...) ;

adaptant le poste de travail pour prendre en coleptéclin éventuel des capacités
personnes handicapées en prenant mieux en compteésmiltats des travaux ¢
ergonomie ;

identifiant les personnes a accompagner vers la'éntivité professionnelle au moys
d’outils de repérage des signes et des causegitissement au travail ;

établissant un diagnostic partagé de la situatiobade (professionnelle, socialg

de

de

es
|

N

environnementale, etc.) du travailleur handicapé.

gouvernance des politiques en faveur de I'emplsi plersonnes handicapées. Les présentes précamsatio
vont dans la méme direction. Il pourrait en étreuteompte lors de la rédaction de la convention
pluriannuelle d’objectifs et de moyens visée aticée 11 de la proposition de loi, en particulier en c& q

concerne les moyens des MDPH et 'articulationat#®ns des différents acteurs.



155

Préconisation B.7: anticiper le vieillissement :

* des parents en favorisant et organisant la prigatohomie des personnes handicay

ées

par rapport a leurs aidants familiaux. Organisertiae de la prévention, des séjours

réguliers hors du cadre de vie habituel pour faevri’adaptabilité. Mettre en place un

réseau social hors de la famille ;

+ des enfant$? handicapés en associant trés tét les parentsalutéon du projet de vie d
leur enfant.

Préconisation B.8 intégrer I'impact du vieillissement des personnes dndicapées dans I
établissements et services, en

* le prenant en compte systématiquement dans I'étibaret la mise en ceuvre du pr
d’établissement et en faisant en sorte que ceisdaititére d’évaluation externe ;

4]

* mettant en place un suivi médical régulier dantablissements et services afin de faire

bénéficier les personnes handicapées vieillissantastions de dépistage et de

consultations spécialisées, y compris de diététice pour I'adaptation des régim
alimentaires (prévention de la dénutrition et dbé&sité).

es

Objectif C: Améliorer la formation et linformatio n des professionnels, des

personnes handicapées et de leurs proches ainsi qaesensibilisation des acteurs

Préconisation C.1 développer ou renforcer les compétences des diffétts acteurs et
structures qui interviennent, dans le domaine de la santé,dierses étapes de la prévent
(repérage, dépistage, diagnostic, prise en chaoge...) pour assurer davantage de cohérenc
et de complémentarité® par :

» la formation, I'information des familles et de lagulation en général, notamment pa
développement d'outils (guides, plaquettes d’infation...) comme ceux édités p
I'Institut national de prévention et d’éducatiorupda santé (Inpes) et la Caisse natior
de solidarité pour I'autonomie (CNSA) ;

e la formation initiale et continue et I'informatiotles professionnels, en particulier

on

ar
ale

es

personnels de rééducation intervenant aupresékegtines enfants.

Préconisation C.2 faire évoluer les méthodes pédagogiques des strurs, programmes et

organismes de formation de droit commurpour prendre en compte les personnes handicapées
et, en particulier, leur permettre de bénéficier dans de compétences puis de formatipns

appropriées.

Préconisation C.3 assurer une meilleure visibilité des dispositifs etdes parcours

d’insertion et de maintien dans I'emploitant pour les personnes en recherche de formatign o

d’emploi que pour les employeurs potentiels.

192) e terme « enfant » est utilisé ici pour marquaeiiliation et non I'appartenance a une classeal’ag
193 En relation avec la préconisation B.1
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Préconisation C.4 intégrer dans les formations des professionnels lekématiques du
vieillissement et du handicapen y introduisant un tronc commun et des spéaficppour les
différents handicaps. Sensibiliser et former lesfgssionnels des établissements et seryices
(ESAT, foyers d’hébergement, SAVS...) au repérage let prise en compte du vieillissement et

de I'évolution dans le temps des situations etodgsicités des personnes handicapées.

Objectif D : Amélioration des pratiques - Mieux prendre en compte les besoins et
prévenir le sur-handicap

Préconisation D.1 développer la socialisation du jeune enfant

Accompagner les enfants au plus tét, des le plusej@ge et dés que leur état de santé le permet,
dans une démarche de socialisation en créche,tisgacde la petite enfance ou a I'école
maternelle afin de leur permettre de développercdagpétences de vie en société.

Cette démarche peut étre accompagnée par les eerdiéducation spécialisée et de soins a
domicile (SESSAD), structures privilégiées de llirgion scolaire des enfants de 0 a 20 ans.

Préconisation D.2 prendre en compte la spécificité des besoins desritles défavoriséesen
particulier lors du cumul d’une fragilité enviroomentale et d’'un handicap d’origine périnatale.

Ces familles ont un besoin particulier d’aide miatér pour faire face au colt d’'un enfant
handicapé et d'information et de soutien pour leefarendre en charge. Leurs enfants, quant a
eux, ont particuliéerement besoin d'une stimulatetnde soutien sur le plan scolaire car ils
cumulent déficience et handicap « social ».

Préconisation D.3 assurer la continuité entre I'enseignement secoaite et I'enseignement|
supérieur.

Préconisation D.4 préparer la transition entre la formation et le premier emploi :
» Optimiser le dispositif des centres de rééducairofessionnelle (CRP) :
- Implanter une large partie de ses places en nolidinaire de formation ;

- Assouplir I'organisation des formations pour lesagtér aux contraintes des
personnes handicapées élargir le choix des métiers.

e Assurer un suivi de la mise en ceuvre de la recomdatiom nationale de juillet 2010
relative a l'attestation d’aptitude professionaedittribuée aux éleves sortant d'Unité
locale d'insertion scolaire (ULIS) sans diplomesealuer le dispositif.

e Rendre plus lisibles, au niveau national, les dmvs d’attribution de la Reconnaissance
de la qualité de travailleur handicapé (RQTH) atuxdiéants et jeunes handicapés en
formation et inviter la Caisse nationale de soltdapour l'autonomie (CNSA) a
poursuivre son action dans ce sens auprés des MDPH.

* Veiller a I'orientation scolaire et professionnetles éléves et étudiants handicapés. I
conviendrait, en particulier, que 'AGEFIPH dévegbaepsur tout le territoire le réseau
d’opérateurs A2EH (Actions pour I'emploi des étudgahandicapésayant une bonne
connaissance du handicap.
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Préconisation D.5 Assurer une transition progressive entre le miliewle travail protégé et
le milieu de travail ordinaire par:

e une préparation spécifique, pendant la périod@dadtion, pour une tranche d’age de|16
a 25 ans venant s'intercaler entre le secteur angmfet le secteur « adulte », sans oublier
les personnes atteintes de déficience intelleetuell

* un suivi et un accompagnement, par un Service diapagnement vers et dans I'empjoi
(SAE), par un Service d’accompagnement a la vieBo¢SAVS), ou dans le cadre d’'une
convention d’appui entre le travailleur, son emplayet 'ESAT d’origine ;

e la promotion des « ESAT hors les murs » avec wi slinsertion dans I'entreprise par
un accompagnateur.

Préconisation D.6 prendre en compte I'épuisement et le vieilissementles aidants
familiaux avec la recherche de solutions alternatives notarhie plan des aides matérielle
humaines (répit, aides externes, baluchonnage...).

14
v

Préconisation D.7. recenser et évaluer les expériences pilotes menées matiére
d’hébergement a destination des personnes handicasvieillissanteset ainsi développer un
offre diversifiée et innovante de lieux de vie :itda de logements et services (UP°%)
appartements regroupés (pour personnes trés dépesiia. ..

D

Répartition des préconisations entre différents domines

Comme cela a été précisé en préambule aux prétonsal’'une d'entre elles est générale
(préconisation Al), les autres se répartissenedesrdomaines suivants :

- Santé: préconisations A.2, A.3,B.1,B.2, C.1

- Scolarisation: préconisations B.3, D.1

- Formation-Empiloi : préconisations B.4, B.5, B.6, C.2, C.3, D.2,,34, D.5

- Vieillissement des personnes handicapéepréconisations A.4, B.7, B.8, C.4, D.6, D.7

1941 e GIHP, notamment, développe ce type de strustunétp://www.gihpidf.asso.fr/autonome/uls.html

195 Cf. en particulier les solutions « Ti hameauhtp://www.ti-hameau.congt Foyer Clary de I'association
Handivillage 33: voir une description succincter suhttp://www.aquitanisphere.com/handivillage-
etablissement-pionnier.htm?ob=a&act _id=27
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Applicabilité de certaines de ces recommandationsiachamp de la dépendance

Les réflexions qui s'engagent autour de la dépardales personnes agées tendent a faire

Y

converger, a partir de criteres d'incapacité etcdmtuation de la place du soin dans

accompagnement, les besoins des personnes aggmnddntes de ceux des persor
handicapées vieillissantes.

En effet les sur-handicaps liés a la sénescenceeptuendre les personnes handicapées

nes

plus

dépendantes de I'entourage familial ou professiofsdte augmentation de la dépendance
physigue ne doit cependant pas entrainer la négdgol'expérience personnelle de l'autonomie,
au sens de la faculté d'agir par soi-méme en seathbises propres regles (c'est-a-dire la libertg de

pensée intérieure).

Les compétences des professionnels et les progtblissements et services doivent intégre

rla

nécessité de répondre aux besoins communs desnpesstiandicapées vieillissantes et des

personnes agées dépendantes mais aussi aux s$gscifees expériences de vie.

Dans cette perspective, les préconisations B'® (oposition), C.4 et D.7 sont communes &aux

personnes handicapées vieillissantes et aux pers@yees dépendantes.
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Annexes

Annexe 1 : Décret du 31 octobre 2006 relatif a I'Odervatoire National
sur la Formation, la Recherche et I'Innovation surle Handicap
(ONFRIH)

J.0 n° 255 du 3 novembre 2006 page 16273
texte n° 20

Décrets, arrétés, circulaires
Textes généraux

Ministére de la santé et des solidarités

Décret n° 2006-1331 du 31 octobre 2006 relatiDadervatoire national sur la formation, la
recherche et I'innovation sur le handicap

NOR: SANA0623023D

Le Premier ministre,
Sur le rapport du ministre de la santé et des a&lés,

Vu le code de l'action sociale et des famillesanohent ses articles L. 114-3-1, L. 146-1 et L.
146-2 ;

Vu le décret n° 90-437 du 28 mai 1990 fixant lesditions et les modalités de réglement des frais
occasionnés par les déplacements des personniddsscivle territoire métropolitain de la France
lorsqu'ils sont a la charge de I'Etat, des étabtiests publics nationaux a caractére administratif
et de certains organismes subventionnés ;

Vu le décret n° 2006-672 du 8 juin 2006 relatif & dréation, a la composition et au
fonctionnement des commissions administrativegactare consultatif ;

Vu l'avis du Conseil national consultatif des parss handicapées en date du 3 mai 2006,
Décrete :
Article 1

Le chapitre IV du titre ler du livre ler du code dlaction sociale et des familles (partie
réglementaire) est complété par trois articlesi agdiges :

« Art. D. 114-4. - L'Observatoire national sur txrhation, la recherche et l'innovation sur le
handicap, institué a larticle L. 114-3-1, est plamupres du ministre chargé des personnes
handicapées.
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« L'observatoire Iui remet tous les trois ans yopaat portant sur les dispositifs et actions de
formation sur le handicap, sur la recherche etdwation et sur la prévention dans le domaine du
handicap. Ce rapport est également transmis auistnéis chargés de I'éducation nationale, de la
recherche, de l'enseignement supérieur, de la fammprofessionnelle et de la santé, ainsi qu'au
conseil scientifique de la Caisse nationale dedadté pour l'autonomie et au Conseil national
consultatif des personnes handicapées.

« L'observatoire peut également élaborer des répp@tape annuels sur I'ensemble du champ de
sa mission ou sur l'un des domaines définis autriqoee, cinquiéme et sixieme alinéas ci-
dessous.

« En ce qui concerne la recherche et l'innovatiobservatoire apprécie la prise en compte du
handicap dans les différents programmes de reoh@&ichecense ceux qui concernent le domaine
du handicap. En tenant compte des résultats dasraes, il émet des préconisations au regard
des besoins de recherche, d'évaluation et de safimm exprimés par les acteurs professionnels et
sociaux. Il peut également susciter I'organisatierréunions de valorisation des recherches et des
innovations récentes a l'attention des associatiergersonnes handicapées, des professionnels du
domaine et des administrations et organismes coésel peut enfin faire des propositions visant

a favoriser le développement de réseaux internatiodans ce domaine.

« En matiere de formation, pour les professionmeisrvenant dans le champ du handicap,

l'observatoire procede au recensement et a I'andbs formations contribuant a la construction de
leurs compétences dans ce domaine. Il étudie égatdes formations qui s'adressent a I'ensemble
des professionnels mentionnés aux articles L. 11110du code de la santé publique, L. 112-5 du

code de I'éducation et au V de l'article L. 111dR6code de la construction et de I'habitation,iains

gu'a ceux mentionnés a l'article 79 de la loi (052002 du 11 février 2005. Il analyse la maniére

dont est assurée la sensibilisation au handicap #apnadre des autres formations. Il émet des
préconisations en ces matiéres.

« En ce qui concerne la prévention, I'observatoiresse un état des lieux des principaux
programmes de I'ensemble des acteurs publicsvéisproncernant le domaine de la prévention du
handicap et du dépistage des problémes de santésypar le code de la santé publique, le code de
I'éducation et le code du travail. Il s'attachedantifier et analyser les actions de prévention
particulierement innovantes et qui visent a amétida qualité de vie. Il apprécie également la
maniere dont les personnes handicapées sont misammpte en tant que bénéficiaires des

politiques de santé publique. Il émet un avis &g &ctions de prévention a valoriser et a
mutualiser, au regard de I'exigence de coordinatenpolitiques menées dans ces domaines.

« Art. D. 114-5. - L'Observatoire national sur txrhation, la recherche et l'innovation sur le
handicap est doté d'un conseil d'orientation codapl@s membres suivants :

«a) Un président ;

« b) Dix-huit membres d'associations représenespersonnes handicapées et leurs familles ou
agissant dans le domaine du handicap, désignde @anseil national consultatif des personnes
handicapées ;

« €) Six personnalités compétentes en matiereéeption et de dépistage ;

« d) Six personnalités compétentes en matiérerdeaton dans le domaine du handicap ;

« €) Six personnalités compétentes en matiereayaiion et de recherche dans le domaine du
handicap ;
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« f) Le directeur de I'Institut national supériele formation et de recherche pour I'éducation des
jeunes handicapés et les enseignements adaptés ;

« g) Le directeur général de I'Institut nationalalstatistique et des études économiques ;

« h) Le premier vice-président de la conférencepiésidents d'université ;

« i) Le directeur général de I'Institut nationalldeanté et de la recherche médicale ;

« j) Le directeur de I'Institut national d'étudésrebgraphiques ;

« k) Le directeur général du Centre national detherche scientifique ;

« 1) Le directeur de I'Agence nationale de la reche ;

« m) Le directeur général de I'Institut nationareleherche sur les transports et leur sécurité ;
«n) Le président d'OSEO Anvar ;

« 0) Le président du Centre scientifique et teaaidu batiment ;

« p) Le président du programme de recherche etaVation dans les transports terrestres ;

« ) Le président du Comité de liaison pour l'asitii#é des transports, du cadre bati et du
tourisme ;

« r) Le président de I'Institut national de préi@mmet d'éducation pour la santé ;
« 8) Le président de I'Association des régionsrdade ;

« 1) Le président de I'Assemblée des départemenfsahce ;
« u) Le directeur de la Caisse nationale de saté@pour 'autonomie.

« Le président et les personnes mentionnées aug bi-dlessus sont nommés pour une durée de
trois ans par arrété du ministre chargé des peesomandicapées.

« Les fonctions des membres du conseil d'oriemtagimt gratuites.

« Le conseil d'orientation constitue en son sesgieupes de travail sur les trois domaines définis
respectivement aux quatriéme, cinquieme et sixialiméas de l'article D. 114-4. Chaque groupe
de travail peut procéder a l'audition de représeatal'organismes spécialisés ou d'experts
compétents dans son champ d'action.

« Des représentants des administrations concep#agent assister aux séances des groupes de
travail.

« Le conseil d'orientation est réuni au moins déiz par an par le président. Il peut étre
également réuni a l'initiative de la majorité de sembres.

« Le conseil d'orientation élabore son réglememérieur. Chaque année, il détermine son
programme de travail, qu'il soumet au ministre lesrge des personnes handicapées. Il organise le
calendrier des travaux.
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« Art. D. 114-6. - Le secrétariat de I'Observatanagional sur la formation, la recherche et
l'innovation sur le handicap est assuré par legdéénterministériel aux personnes handicapées.

« La direction générale de l'action sociale, leedion générale de la santé, la direction de

I'hospitalisation et de l'organisation des soirss,direction de la recherche, des études, de
I'évaluation et des statistiques, la délégatiorégga a I'emploi et a la formation professionnelle,

la direction de l'animation de la recherche, desled et des statistiques, la direction générale de
l'urbanisme, de I'habitat et de la constructiorditaction générale de I'enseignement supérieur et
la direction générale de la recherche et de liation réalisent, chacune dans son domaine de
compeétences, les travaux prévus au programme ¢l taamnuel. »

Article 2

Le ministre de I'emploi, de la cohésion socialdietogement, le ministre de I'éducation nationale,
de l'enseignement supérieur et de la recherchminéstre des transports, de I'équipement, du
tourisme et de la mer, le ministre de la santéestslidarités, le ministre délégué a I'enseignémen
supérieur et a la recherche et le ministre délégla sécurité sociale, aux personnes agées, aux
personnes handicapées et a la famille sont charthi@sun en ce qui le concerne, de l'exécution du
présent décret, qui sera publié au Journal offadgela République francaise.

Fait a Paris, le 31 octobre 2006.
Dominique de Villepin

Par le Premier ministre :

Le ministre de la santé et des solidarités,
Xavier Bertrand

Le ministre de I'emploi,
de la cohésion sociale et du logement,
Jean-Louis Borloo

Le ministre de I'éducation nationale,
de I'enseignement supérieur
et de la recherche,
Gilles de Robien

Le ministre des transports, de I'équipement,
du tourisme et de la mer,
Dominique Perben

Le ministre délégué
a l'enseignement supérieur
et a la recherche,
Francois Goulard

Le ministre délégué a la sécurité sociale,
aux personnes agees,
aux personnes handicapées
et a la famille,
Philippe Bas
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Annexe 2 : liste des membres du Conseil d'orientatn de 'ONFRIH

Président nommé, pour trois ans, par I'arrété du 1Janvier 2007 et prolongé par les arrétés
du 26 janvier 2010 et du 10 aolt 2010M. Jean-Louis FAURE

Membres au titre des associations nommeés, pour t®ians, par I'arrété du 17 avril 2007 et
prolongé par l'arrété du 10 aolt 2010, incluant leghangements notifiés par les arrétés du 26
janvier 2010et du 10 aoqt 2010

Association francgaise contre les myopathies, (AFM) Philippe VALLET ;

Alliance maladies rares : Mme Francoise ANTONINI ;

Association pour adultes et jeunes handicapés, AJAP: M. Michel SALINES puis Mme
Monigue SARRAZIN ;

Association des paralysés de France, (APF) : Mipgplki GRISVAL puis M. Jacques ZEITOUN ;

Comité de liaison et d’action des parents d’enfattsl’adultes atteints de handicaps associés,
(CLAPEAHA) : M. Henri FAIVRE ;

Comité national pour la promotion sociale des ale=ugt amblyopes, (CNPSAA) : M. Hamou
BOUAKKAZ puis M. Maurice BECCARI ;

Fédération francaise des associations d'infirmedeure cérébraux, (FFAIMC): Mme Odile
BATON ;

Fédération nationale pour I'insertion des persorsmesdes et des personnes aveugles en France,
(FISAF) : M. Christian CORBE puis M. Jacques DUBIN

Fédération francaise des DYS, (FFDys) : M. RolaB®CCHI-TENERINI ;

Association des accidentés de la vie (FNATH) : Mnaud de BROCA puis Mme Michéle
CHATAIGNER ;

Groupement pour linsertion des personnes handesapghysiques, (GIHP): Mme Brigitte
IDZIAK puis M. Louis BONET ;

Groupe Polyhandicap France : Mme Anne-Marie BOUTIN

Fédération francaise Sésame-Autisme : M. Marcel NERT ;

Trisomie 21 France : Mme Francoise LACAZE puis MAmeirée BERNIER ;

Union nationale des amis et familles de maladeganen(UNAFAM) : M. Bertrand ESCAIG ;

Union nationale des associations de familles dantedisés craniens, (UNAFTC): M. Jean-
Jacques WEISS ;

Union nationale des associations de parents et dengersonnes handicapées, (UNAPEI) : Mme
Dominique RAVEL ;

Union nationale pour l'insertion sociale des défits auditifs, (UNISDA) : Mme Francoise
QUERUEL.
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Membres au titre des personnalités qualifi€es nommsé pour trois ans, par l'arrété du 17
avril 2007, incluant les changements notifiés patdrrété du 26 janvier 2010:
En matiere de prévention et dépistage

M. Charles AUSSILLOUX (& compter de I'arrété dujafvier 2010) ;

M. Sylvain CONNANGLE ;

Mme. Emmanuelle GODEAU ;

M. Olivier HANON (jusqu’a I'arrété du 26 janviel020) ;

M. Jean-Claude HENRARD (a compter de l'arrété dje@&ier 2010) ;

M. Thierry HENNION ;

Mme Monigue KAMINSKI ;

Mme Marie-Christine MOUREN (jusqu’a l'arrété du pévier 2010).

En matiere de formation dans le domaine du handicap

M. Jean-Yves BARREYRE ;

Mme Bernadette CELESTE (jusqu’a I'arrété du 2&/jan2010) ;
M. Michel DELEAU (a compter de I'arrété du 26 yéer 2010) ;
M. Charles GARDOU ;

M. Marcel JAEGER ;

M. Bernard LUCAS ;

Mme Régine SCELLES.

En matiére d’innovation et de recherche dans le daime du handicap
M. Serge EBERSOLD ;

M. Bruno FRACHET ;

M. Pierre-Alain JOSEPH ;

Mme Agnés ROBY-BRAMI ;

M. Henri-Jacques STIKER ;

M. Franck STURTZ.

Membres au titre des organismes, désignés par lefionction, dans le décret du 31 octobre
2006

La directrice de l'Institut national supérieur darhation et de recherche pour I'éducation des
jeunes handicapés et les enseignants adaptés @$ :HMme Bernadette CELESTE ;

Le directeur général de I'Institut national detatistique et des études économiques (Insee) :

Le premier vice-président de la conférence desgegts d’'universités (CPU) :

Le directeur général de I'Institut national de En® et de la recherche médicale (Inserm)
représenté par M. Jean-Frangois RAVAUD
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La directrice de I'Institut national d'études démmghiques (Ined): Mme Chantal CASES
représentée par M. Nicolas BROUARD ;

Le directeur général du Centre national de la metieescientifique (CNRS) représenté par Mme
Ghislaine BEC et Béatrice BREMONT et successivemdnte Nadine VIGOUROUX, M.
Bernard POULAIN, M. Pascal SOMMER, M. Jean-LouisR(EHER ;

La directrice de I'Agence national de la recherct®NR) représenté par M. Patrick
CHAUSSEPIED ;

Le directeur général de linstitut national de rexie sur les transports et leur sécurité (Inrets)
représenté par M. Claude MARIN-LAMELLET ;

Le président directeur général d'OSEO représemt®ipee Virginie FONTAINE-LENOIR ;

Le président du Centre scientifique et technique@iment (CSTB) représenté par M. Jean-Louis
COCHARD ;

Le président du Programme de recherche et dinimovatlans les transports terrestres
(Predit) représenté par M. Bertrand THEYS et MfIRAGELS ;

La présidente du Comité de liaison pour l'acceligildes transports, du cadre béti et du tourisme
(COLIAC) : Mme Catherine CHARTRAIN ;

Le président de I'Institut national de préventibd'éducation pour la santé (Inpes) ;
Le président de I'Association des régions de FréhaBE) représenté par M. Patrick LARIBLE ;

Le président de I'Assemblée des départements decd-réADF) représenté par M. André
MONTANE ;

Le directeur de la Caisse nationale de solidanitér p'autonomie (CNSA) représenté par Mme
Marie-Aline BLOCH puis Mme Juliette BLOCH.
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Annexe 3 : liste des membres des groupes de travail

- Groupe de travail Recherche-Innovation

Président: M. Jean-Francois RAVAUD, Institut national de lang& et de la recherche
médicale (Inserm)

Rapporteur : M. Vincent BOISSONNAT, Direction de la Rechercddes études, de I'évaluation
et des statistiques (Drees-MiRe)

Représentants des Associations :
Alliance maladies rares : Mme Frangoise ANTONINI
Association francgaise contre les myopathies (AFM) Philippe VALLET

Comité national pour la promotion sociale des alesuget amblyopes (CNPSAA),
successivement : M. Hamou BOUAKKAZ, M. Maurice BESRI, M. Jean-Marie CIERCO

Fédération francaise Sésame-Autisme : M. Marcel AERT

Groupe Polyhandicap France : Mme Anne-Marie BOUTIN

Trisomie 21 France : Mme Francoise LACAZE

Union nationale des amis et familles de maladeganen(UNAFAM) : M. Bertrand ESCAIG

Personnalités Qualifiées :
M. Serge EBERSOLD, Université de Strasbourg, OCDIs professeur a I'INS HEA

M. Bruno FRACHET, professeur des Universités - ipiat hospitalier, Assistance publique -
Hoépitaux de Paris, Groupe hospitalier universitioed

M. Pierre-Alain JOSEPH, professeur des Universitggaticien hospitalier, Centre hospitalier
universitaire de Bordeaux

Mme Agnés ROBY-BRAMI, directeur de recherche InseParis
M. Henri-Jacques STIKER, directeur de recherchayetaité Denis Diderot - PARIS 7

M. Franck STURTZ, professeur des Universités - ipixt hospitalier, Centre hospitalier
universitaire de Limoges.

Représentants des Organismes publics :
Agence Nationale de la Recherche (ANR) : M. Pat@ekAUSSEPIED

Centre national de la recherche scientifique (CNRS)Mme Béatrice BREMONT et
successivement : Mme Ghislaine BEC, Mme Nadine VUIROUX, M. Bernard POULAIN, M.
Pascal SOMMER, M. Jean-Louis VERCHER

Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie &% : Mme Marie-Aline BLOCH puis Mme
Annick MARTIN

Centre scientifigue et technique du béatiment (CSTBY. Jean-Louis COCHARD puis M.
Stéphane REBAUDO

Institut national d’études démographiques (Ined) Nicolas BROUARD
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Institut national de recherche sur les transportk esécurité (Inrets) puis Institut francais des
sciences et technologies des transports, de I'ageément et des réseaux (IFSTTAR) : M. Claude
MARIN-LAMELLET, M. Eric HEYRMAN

Institut national de la statistique et des étudmmémiques (Insee) : M. Loic MIDY puis Monsieur
Gérard BOUVIER

Institut national de la santé et de la rechercheicaé (Inserm) : M. Jean-Francois RAVAUD
Oséo-Innovation : Mme Nicole TANNIERES puis Mmeadinie FONTAINE-LENOIR

Programme de recherche et d’innovation dans lespats terrestres (Predit), successivement :
M. Laurent RICCI, M. Bertrand THEYS, M. Ralf ENGELS

Représentants des Directions ministérielles

Direction de la Recherche, des études, de I'évialuat des statistiques (Drees) : M. Vincent
BOISSONNAT

Direction générale pour la Recherche et linnovatitDGRI), successivement: M. Eric
POSTAIRE, M. Jacques DUCHENE, M. Jean-Jacques MADANN

Direction de I'animation de la recherche, des &wdeales statistiques (DARES) : représentant non
désigné

- Groupe de travail Formation

Président: M. Marcel JAEGER, Institut régional du travailctl d’lle de France (IRTS- lle-de-
France) puis Chaire de Travail social et d’Intetimnsociale du Conservatoire national des arts et
métiers (Cham)

Rapporteur : fonction assurée par Mme Francoise ALBERTINI @NH/DGCS), puis Mme
Bernadette CELESTE (INS HEA) et M. Bernard LUCASHESP) assistés de M. Fabricio
BONGIOVANNI (INS HEA)

Représentants des Associations

Association pour adultes et jeunes handicapés (APAIM. Michel SALINES puis Mme
Monique SARRAZIN ou Mme Laurence BACOT

Association des paralysés de France (APF) : MigpdIGRISVAL

Comité de liaison et d’action des parents d’enfattsl’adultes atteints de handicaps associés,
(CLAPEAHA) : M. Henri FAIVRE

Groupement pour linsertion des personnes handesapgghysiques, (GIHP): Mme Brigitte
IDZIAK ou Mme LE CLOAREC

Union nationale des associations de familles dentedisés craniens (UNAFTC) : M. Jean-Jacques
WEISS

Union nationale des associations de parents et@daniersonnes handicapées (UNAPEI) : Mme
Dominique RAVEL

Union nationale pour l'insertion sociale des défits auditifs, (UNISDA) : Mme Francoise
QUERUEL
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Personnalités qualifiées

M. Jean-Yves BARREYRE, directeur du CEDIAS et dieec de la délégation ANCREAI-lle-de-
France

Mme Bernadette CELESTE, maitre de Conférence echpsygie du développement, Université
Paris 10 Nanterre, directrice de I'INS HEA remglagar M. Michel DELEAU, professeur de
psychologie du développement a I'Université Rerhes-

M. Charles GARDOU, professeur a I'Université Luraidtyon 2, responsable de l'équipe de
recherche « Situations de handicap, éducation @étés » au sein de 'UMR « Education et
Politiques »

M. Bernard LUCAS, enseignant au département POL3TEHESP

Mme Régine SCELLES, professeur des Universitéscfaspathologie clinique), Université de
Rouen

M. Marcel JAEGER, directeur de I'Institut régiortal travail social d’lle de France (IRTS- lle-de-
France) puis titulaire de la Chaire de Travail abeit d’Intervention sociale du Conservatoire
national des arts et métiers (Cnam)

Représentants des Organismes publics :
Association des régions de France (ARF) : M. PattiéRIBLE

Centre scientifique et technique du béatiment (CSTR). Jean-Louis COCHARDpuis M.
Stéphane REBAUDO

Comité de liaison pour l'accessibilité des transpalu cadre bati et du tourisme (COLIAC) : Mme
Catherine CHARTRAIN

Conférence des Présidents d’universités (CPU)résgmtant non désigné

Institut national supérieur de formation et de exche pour I'éducation des jeunes handicapés et
les enseignants adaptés (INS HEA) : M. Hervé BEN@Lis Mme Bernadette CELESTE

Représentants des Directions ministérielles
Direction générale de la cohésion sociale (DGQ\@Ne Pierrette TISSERAND
Délégation générale a I'emploi et a la formatioofessionnelle (DGEFP) : Mme Sophie ONADO

Direction générale a I'enseignement supérieur (DGE8mMe Michele PALAUQUI puis Mme
Annie BRETAGNOLLE

Direction Générale de 'aménagement, du logemerdeeta nature / direction de I'habitat, de
l'urbanisme et des paysages (DGALN/DHUP): Mme &hme De PONTBRIAND puis M.
Clément POINT

Direction générale de I'organisation des soins (3pOMme Anne DARDEL

- Groupe de travail Prévention

Président : M. Christian CORBE, Fédération nationale pourdértion des personnes sourdes et
des personnes aveugles en France (FISAF), puiadqués ZEITOUN, Association des paralysés
de France (APF)



170

Rapporteur : M. Olivier DUPONT, Direction générale de la sar{fdGS) et Mme Audrey
SITBON, Institut national de prévention et d’édumatpour la santé (Inpes) puis fonction assurée
par Mme Francoise ALBERTINI (ONFRIH/ DGCS), puis Mmlacqueline PATUREAU,
Direction générale de la cohésion sociale (DGCS)

Représentants des Associations :
Association des paralysés de France (APF) : M.ukecgdEITOUN

Association des accidentés de la vie (FNATH): Micivl JEANNE puis Mme Sophie
BEYDON-CRABET puis Mme Michéle CHATAIGNER

Fédération francaise des associations d'infirmegeure cérébraux (FFAIMC): Mme Odile
BATON

Fédération francaise des Dys (FFDys) : M. Rolan@CHI-TENERINI

Fédération nationale pour l'insertion des persorstesdes et des personnes aveugles en France
(FISAF) : M. Christian CORBE puis M. DUBIN

Groupement pour l'insertion des personnes handésapBysiques National (GIHP National) : M.
Louis BONET

Trisomie 21 France : Mme Francoise LACAZitlis Mme Andrée BERNIER

Personnalités qualifiées :
M. Sylvain CONNANGLE, directeur du Réseau EHPADMadeleine

Mme Emmanuelle GODEAU, médecin de santé publiquevi@e médical du Rectorat de
Toulouse / chercheuse Inserm U.558

M. Olivier HANON, professeur de médecine, Assistampeiblique - Hbpitaux de Paris (hdpital

Broca) remplacé par M. Charles AUSSILLOUX, professeles universités en médecine

spécialité de Neuro-Psychiatrie, professeur de Rapih de I'Enfant et de I'Adolescent a

I'Université Montpellier |, chef de Service de Ménle Psychologique Enfants et Adolescents
Peyre Plantade, C.H.U. Montpellier

M. Thierry HENNION, médecin du travail, présidet GINERGIE
Mme Monique KAMINSKI, directeur de recherche Insdomité 149

Mme Marie-Christine MOUREN, professeur de médecifissistance publique - Hopitaux de
Paris (hépital Robert Debré) remplacée par M. Jelande HENRARD, professeur honoraire de
santé publique, laboratoire Universitaire SantélNdsement, Centre de Gérontologie - Hbpital
Sainte Périne, Université de Versailles-St-Queatir¥velines

Représentants des Organismes publics:
Institut national de prévention et d’éducation plausanté (Inpes) : Mme Audrey SITBON
Association des départements de France (ADF) : Mird MONTANE

Représentants des Directions ministérielles :
Direction générale de la Santé (DGS) : M. Olivied BONT
Direction générale de la Cohésion sociale (DGO&ne Jacqueline PATUREAU
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Annexe 4 : liste des personnes auditionnées par lgoupes de travalil

- Groupe de travail Recherche-Innovation

M. Sylvain ALLANO, directeur scientifique adjointhargé des partenariatsl’bnstitut des
Sciences et Technologies de I'Information et deEhieriedu CNRS

M. Vincent BOISSONNAT, chargé de mission a la MissiRecherche du Ministére des
Affaires sociales, puis a la Mission RechercheadBitection de la Recherche, des études, de
I'évaluation et des statistiques (Drees)

M. Serge BRAUN, directeur du développement thértipee a I'Association Francgaise contre
les myopathies (AFM) et Mme Nathalie KAYADJANIANirdctrice-adjointe

M. Philippe CASELLA, directeur-adjoint du départemeSciences de I'homme et de la
société, Direction générale pour la Recherche iendvation (DGRI) du Ministére de
I'Enseignement supérieur et de la Recherche

Mme Catherine COURTET, chargée de mission a I'’Agemationale de la recherche (ANR)
M. Bernard DESCARGUES, Caisse nationale de soti&@our I'autonomie (CNSA)

Mme Dominique DONNET-KAMEL, responsable de la M@sinserm-Associations

M. Jacques DUCHENE, professeur a I'Université tethgique de Troyes et chargé de
mission a la Direction générale pour la Recherahkinmovation (DGRI) du Ministére de
I'Enseignement supérieur et de la recherche

M. Jean-Pierre DUFFET, Direction de I'Organisatt®s soins (DGOS), Ministére de la Santé

M. Bernard DUHEM, secrétaire permanent du Programieneecherche et d’innovation sur les
transports et leur sécurité (Predit), Ministérel’@eologie, de I'énergie, du développement
durable et de 'aménagement du territoire

M. Michel FARDEAU, professeur honoraire du Cons¢oira national des Arts et Métiers
(Cnam)

M. Claude FEUERSTEIN, professeur des Universit@saticien hospitalier, responsable du
Cluster Rhéne-Alpeklandicap-Vieillissement-Neurosciences

M. Eloi FICQUET, maitre de conférences a I'Ecoles dtautes études en sciences sociales
(EHESS), responsable du Programme pluri-formattéasdicap (financé par le Ministére de
I'Enseignement supérieur et de la Recherche)

M. Antoine FLAHAULT, directeur de I'Ecole des Hastétudes en Santé publique (EHESP)
et M. Denis CHASTENET, chargé de mission a lTEHESP

Mme Virginie FONTAINE-LENOIR, responsable du sectbiotech-pharma a Oséo
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M. Nicolas FRANCK, professeur des Universités -tigian hospitalier et président de
I'Association Francophone de Remédiation Cogn{dveRC).

M. Jacques GRASSI, directeur de [Ilnstitut thémagiq Multi-Organisme (ITMO)
Technologies pour la santie I'Alliance nationale pour les sciences de laatigle la santé
(Aviesan)

Mme Daniéle GRECO, chargée d’études au départeEtenes, évaluation et statistiques de
la Direction générale de I'’Agence nationale poemiploi (ANPE)

M. Pierre-Simon JOUK, professeur des Universitgwraticien hospitalier et président du

Registre des handicaps de l'enfant et observatp@enatal (RHEOP) et Mme Christine
CANS, secrétaire générale

M. Jean LAFOND, président de I'Associatidfaincre la mucoviscidoset M. Franck
DUFOUR, directeur scientifique

Mme Marion LEBOYER, professeur des Universitésatigien hospitalier et directrice de la
Fondation de coopération scientifigiendaMental

Mme Valérie LEFEVRE, conseillere scientifique aDaection générale de I'Enseignement
supérieur (DGES)

M. Arnaud LENOIR, chargé d'études au département&s et prospectives de I'Agence de
gestion du fonds d’'insertion professionnelle dasqanes handicapées (AGEFIPH)

M. Benoit LESAFFRE, responsable de Néission Stratégie et Recheeha la Direction
générale de la Santé (DGS) du Ministére de la Santé

M. Alain LETOURMY, chargé de recherche au CNRS leargé de mission a la Mission
recherche (MiRe) du Ministere des Affaires sociales

M. Jean LORENCEAU, directeur de recherche au CNRScamrdinateur de ['atelier
Prospective interdisciplinaire en réseau pour leiesces et technologies cogniti@drstec)
financé par I'Agence nationale de la recherche (ANR

M. Yvan MEASSON, chef du Laboratoire de Téléopératt Cobotique (CEA)

M. Vincent RIALLE, maitre de conférences- praticleospitalier, Université de Grenoble

M. José-Alain  SAHEL, professeur des Universités ratipien hospitalier et directeur
scientifique de I'Institut de la Vision

M. Jean Bernard SCHROEDER, directeur général dudiSsh national de l'industrie des
technologies médicaléSnitem)

M. Pascal SOMMER, délégué scientifique en chargdatuaine bio-ingénierie a I'Institut des
Sciences et Technologies de I'lnformation et degénierie du CNRS

M. Olivier STERKERS, professeur des Universitésatipien hospitalier, directeur de I'Unité
687 de I'lnserm et membre du College National deiérsités (CNU)



173

Mme Nicole TANNIERES, responsable du secteur dedanologie médicale a Oséo

M. Bertrand THEYS, Programme de recherche et dimation dans les transports
terrestres (Predit), Ministére de I'écologie, dénkrgie, du développement durable et de
'aménagement du territoire

M. Philippe THOUMIE, professeur des Universitésraticien hospitalier a I'Université Paris
\

Mme Valérie ULRICH, chargée d’études a la Directil’animation et de la recherche, des
études et des statistiques (DARES)

M. Daniel VASMANT, direction générale de la compigtté, de l'industrie et des services
(DGCIS), Ministére de 'Economie, des Finances et de I'stde

M. Alain YELNIK, professeur des Universités - pcagin hospitalier et président de la Société
Francaise de médecine physique et de Réadapt&wdmér)

Groupe de travail Formation

M. Pierrot AMOUREUX : coordonnateur de I'associatig@gionale des ESAT (ARESAT) de
Bretagne

M. Richard AUDEBRAND, chef du bureau de la formatiaitiale des enseignants, Ministére
de 'Enseignement supérieur et de la Recherche

Mme Sylviane BRUN, responsable enseignant au Cengational de formation des
enseignants aupres de déficients sensoriels (CNf;EDspectrice pédagogique et technique
des établissements de jeunes aveugles

Mme Maryse CHAIX, sous-directrice des professionsiales, de I'emploi et des territoires,
Direction générale de la Cohésion sociale (DGC®)iniétere des Solidarités et de la
Cohésion sociale)

Mme Betty CHAPPE, responsable de la mission Acbégsgide la RATP

Mme Anne DARDEL, direction de I'organisation desnso(DGOS), Ministére de la Santé

Mme Hélene DAVTIAN, Union nationale des amis et fdes de malades mentaux
(UNAFAM)

M. Pierre-Louis DRUAIS, médecin, College nationabdjénéralistes enseignants (CNGE)

Mme Danielle DUJARDIN, responsable pédagogique dileGe coopératif en Bretagne
(centre de formation continue d’adultes et cengreatherches)

M. René EKSL, Cabinet GESTE

M. Jean-Frangois GACHET, chef du bureau de I'adaptascolaire et de la scolarisation des
éléves handicapés, Ministere de I'Education nateona



174

M. Charles GARDOU, professeur a I'Université Lunaidtyon 2, responsable de I'équipe de
recherche sur les situations de handicap au seilUtéR INRP/ Lyon 2 “Education et
Politiques”, président du CollectReliancesur les situations de handicap, I'éducation et les
sociétés

Mme Sophie HERELLE, chargée de mission, Agence pennploi des cadres (APEC)

M. Pascal JACOB, président de I'association | = M@2José PUIG, directeur de I'association
I = MC?, Mme Laurence WASIAK, chef de projet deskaciation | = MC?

Mme Fabienne JEGU, Haute autorité de lutte copgealiscriminations (HALDE)

Mme Monique LARCHE-MOCHEL, chef du service de ljpextion médicale du travail de la
Direction générale du Travail (DGT)

M. Jean-Louis LOIRAT, directeur délégué aux résedaxia Caisse nationale de solidarité
pour I'autonomie (CNSA)

Mme Soraya KOMPANY, chef de Cabinet du Délégué rinigistériel aux personnes
handicapées (DIPH)

M. Jean-Francois NURIT, service formation de 'APF

Mme Valérie PAPARELLE, directrice d'un p6le médisoeial adulte qui comprend
notamment un centre de rééducation professioneella ESAT hors les murs

Mme Anne RAUCAZ, chargée de mission a I'’Associatfoancaise contre les myopathies
(AFM)

Mme Evelyne SYLVAIN, directrice des établissemegttservices sociaux et médico-sociaux,
Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie $GIN

M. Pierre VERGER, directeur des études de I'Obseirearégional de la santé de Provence
Alpes Céte d'Azur et chercheur a I'lnserm

M. Jean-Jacques WEISS, directeur du Centre dewessofrancilien du traumatisme cranien

et président de I'Union nationale des associatidesfamilles de traumatisés craniens
(UNAFTC)

Groupe de travail Prévention

Mme Marie- Claude ASTIER, Direction Prévention SaBhfants de la Mairie de Lyon

M. Michel BOUTIN, directeur d’'un Centre d’action giéo-sociale précoce (CAMSP) a Lyon
M. Michel BUSNEL, président de Comete France

Mme Marie-France COLOM et M. MORIZOT, représentatdd’intersyndicale au CNCPH

M. Sylvain CONNANGLE, directeur du Réseau EHPADMadeleine
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Mme Christine CORDOLIANI, médecin conseiller tedume de I'Education nationale,
conseillere technique pour la scolarisation degesldandicapés au Rectorat de Versailles, et
Mme Yamina YESSAD-BLOT, inspectrice de I'Educatioationale, chargée de I'adaptation
scolaire et de la scolarisation des éléves hanélicapf Académie de Versailles

M. Gérard COURTOIS, ancien directeur d’Institut neéeéducatif (IME) et directeur général
de l'association « Les tout petits » dans I'Essonne

M. Daniel DIAS, délégué régional responsable dujgbronational de I'AGEFIPH
« accompagnement vie au travail » et Mme LE STHygée de mission a la mission emploi
des personnes handicapées de la DGEFP

M. Bernard DUPORTET, médecin, président de I'Asstomn Francaise pour la Bientraitance
des Ainés et/ou Adultes Handicapés (AFBAH), vicésptent de la Société de Gériatrie et
Gérontologie d'lle de France, Président de I'Asdimri Gérontologique de I'Essonne (AGE
91)

M. Bernard ENNUYER, sociologue, directeur d’'un seevd’'aide a domicile pour personnes
agées « Les Amis »

Mme Bénédicte de FREMINVILLE, médecin généticierrvice de génétique - CHU St
Etienne Nord

M. Thierry HENNION, président de Cinergie
M. Jean-Claude HENRARD, professeur honoraire dégaublique, laboratoire Universitaire
Santé Vieillissement, Centre de Gérontologie - kd@ainte Périne, Université de Versailles-

St-Quentin-en-Yvelines

M. Arnaud HUKALO, chargé de mission Service Propbfessionnel S.I.S.U. (Service
d'Intégration Scolaire et Universitaire (Nancy))

M. Jean-Michel LAMIAUX, chargé de mission «inserti scolaire et professionnelle »,
direction de la compensation de la CNSA

M. Jean-Claude LEBARBIER, Association des paralygggrance (APF)

Mme Nicole LECLERE, chef de projet ingénierie steidCHORUM) et Mme Valérie
LUQUET, chargée d'études, Centre de liaison d’'é&udénformation et de recherche sur les
problemes des personnes agées (CLEIRPPA)

M. Emmanuel LEGOFF, responsable d’'un ESAT «horsrless » (Lyon)

M. MAFFRE, pédopsychiatre, médecin coordinateur cgéatre de ressources Autisme de
Midi-Pyrénées

M. Jacques MATTINA, responsable d’'un ESAT (Reims)

Mme Monique KAMINSKI, directrice de recherche anserm (Unité 149), co-responsable de
I'étude Epipage



176

Mme Anne LAURENT-VANNIER, médecin rééducateur awntce hospitalier de Saint-
Maurice (Val-de-Marne)

Mme Héléne MARIE, chargée de mission, Caisse naléode solidarité pour I'autonomie
(CNSA)

M. Jean PENNANEAC'H, directeur des Services : SEBS8AVS, ESAT hors les murs de
Trisomie 21 Loire

M. Jean-MichelRAPINAT, chef du pble «société» de I'Associations ddépartements de
France (ADF)

M. Jean-Christophe ROZE, pédiatre, réanimateurdennatologie au CHU de Nantes

Mme Francoise SENEQUIER, chef de la mission pamploi des travailleurs handicapés de
la DGEFP et Mme Marie-Laurence PERRET, chargée dsiom, Direction générale de
'AGEFIPH

Mme Sylvie SURUN, chargée de mission, directionégéle de 'AGEFIPH

Mme Jeanne-Marie URCUN, médecin conseiller tectaidgs services centraux, Direction de
I'Enseignement scolaire (DGESCO), Ministere de liEation nationale



