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Note méthodologique

Le présent rapport est la matérialisation d’undilagte réflexion mené dans le cadre d’'un
module interprofessionnel a 'Ecole des Hautes &sueh Santé Publique (EHESP).

Ce travail a été realisé par un groupe de dix peEs® aux origines professionnelles
diverses, qui ne se connaissaient pas avant dalteawensemble sur le sujet.

Le sujet de la réflexion, proposé par M. Jean-LULABE, ergothérapeute et docteur en
anthropologie et M. William SHERLAW, enseignant-atteeur a 'lEHESP, est intitulé la
santé pour tous : prévention et promotion de laté&gpour les personnes en situation de
handicap». Un dossier comprenant plusieurs articles aegtés au groupe et a servi de point
de départ a notre travail.

Rapidement, il est apparu nécessaire de resteeirdsujet qui, s'il s'avérait intéressant,
était trop vaste pour étre abordé dans le cadmedatude devant se dérouler sur une période
de trois semaines seulement. Il a donc été déadérchuler une problématique ne couvrant
pas tout le champ induit par le sujet mais permetiae approche originale et pertinente de
celui-ci.

Dans le contexte actuel de préparation d’'une futurde santé publique, certains rapports
ont semblé intéressants aux membres du groupgagit entre autres du rapport Jacob, du
rapport Cordier et du rapport Hocqtie€eux-ci convergent vers la refonte du systéme de
santé dont le dispositif principal serait le parsode santé.

La stratégie nationale de samtieuille de route qui nourrit notre réflexion, auyp objectif
premier de corriger les iniquités du systeme actliaméliorer I'état de santé des usagers, de
mieux répondre a leurs besoins, de développerrfeodetie sanitaire et d'investir le champ
de la promotion de la santé et de la préventiorteiddre cet objectif suppose une
coordination, non seulement entre les professiendal sanitaire, du médico-social et du
social, mais également entre I'hépital et la méueale ville. Le médecin généraliste est
identifié comme un acteur central de ce parcoursaté dans le cadre des soins de premiers
recours.

Le rapport Jacob et les films que nous avons vigeren présence de leur réalisat&uty
savais / Si on voulgitdans le cadre de la formation mettent en évidate= difficultés

d’acces aux soins pour les personnes handicapées.

1 Voir bibliographie
2 Voir bibliographie



L’ensemble de ces éléments ont permis d’affinerengiroblématique .« Comment
garantir 'accés au médecin généraliste pour les pgonnes handicapées dans une logique

d’inclusion ? ».

En premier lieu, différentes notions ont été questées par I'étude du corps normatif.
Puis I'accés au médecin généraliste par les peesomandicapées et les difficultés inhérentes
a cet acces, ainsi que le rble de coordination éddetin généraliste, ont été analysés via des
entretiens semi-directifs. |l a été possible decoatrer quatre personnes handicapées
membres d’associations, un représentant d’'une iasisocd’accompagnants familiaux, neuf
meédecins généralistes, neuf professionnels detstascmeédico-sociales, des représentants de
I'Instance Régionale d’Education et de Promotionlalé&santé de deux régions différentes
(Bretagne et Pays de la Loire). En revanche, il pés été possible de rencontrer des
représentants des Agences Régionales de Santé (AR&s professionnels des formations
médicales.

La réflexion proposée se heurte a certaines limiEeseffet, nous avons principalement
travaillé a partir de nos réseaux de connaissameegui induit nécessairement un biais de
sélection dans le panel des personnes interroBéesilleurs, les personnes interrogées sont
le plus souvent des parties prenantes engagéedietsadans la défense des intéréts des
personnes handicapées. Leur discours est, de tcerfi@nté, ce qui nous a contraint a un
effort de distanciation et d’objectivation au mornéda la restitution des entretiens. En dépit

de ces biais, cette étude se veut la plus apprigfoetl la plus objective possible.



Introduction

Le systéme francais d’organisation des soins eattéisé par un phénomene d’hospitalo-
centrisme, c’est-a-dire que I'hdpital occupe unacel prépondérante en matiere de santée.
Pendant longtemps, cette situation a eu pour coeség le primat du soin curatif aigu sur les

autres formes de prises en charge.

Plus récemment sont apparues et sont régulierergaffirmées, les préoccupations de
prévention et de promotion de la santé. La préwangst définie par I'Organisation Mondiale
de la Santé (OMS) comme I'ensemble des mesures visant a éviter ou rédeirombre et
la gravité des maladies, des accidents et des kapdpb. Selon la Charte’Ottawa du 21
novembre 1986, adoptée sous I'égide de 'OM&,promotion a quant a ellepour but de
donner aux individus davantage de maitrise de jgopre santé et davantage de moyens de
'améliorer. Pour parvenir a un état de complet miétre physique, mental et social,
I'individu, ou le groupe, doit pouvoir identifiet e2aliser ses ambitions, satisfaire ses besoins
et évoluer avec son milieu ou s’y adapter. La sastédonc percue comme une ressource de
la vie quotidienne, et non comme le but de la ¢iest un concept positif mettant I'accent sur
les ressources sociales et personnelles, et sucdpacités physiques. La promotion de la
santé ne releve donc pas seulement du secteur shnté : elle ne se borne pas seulement a
préconiser I'adoption de modes de vie qui favoridanbonne santé ; son ambition est le
bien-étre complet de I'individy. En France, la stratégie nationale de santéabsiitissement
d'un processus d'intégration de ces préoccupatians les politiques publiques, prénant une
approche décloisonnée et globale de la thématiqudadsanté.Ceci dans un contexte
budgétaire contraint.

Les objectifs de santé publique deviennent néarsntwojours plus ambitieux. L'acces
pour tous aux soins n'est cependant pas effectif pensemble de la population. Il y a
aujourd'hui des inégalités sociales et territosialle santé, malgré les politiques publiques
mises en ceuvre pour y remédier.

En sus de ces inégalités, les personnes handicagéssntrent plus spécifiquement des
difficultés dans l'accés aux soins et a la préventkAu-dela des obstacles géographiques,
d'un rationnement par la file d'attente et des mr®mments aux soins pour des raisons

financiéres, on constate aujourd'hui, d'une mangteérale, que les professionnels de santé



n‘ont pas été préparés a accueillir et a prendrecbarge les personnes handicapées dans
leur spécificité»”.

Le terme de « personne handicapée » sera privitiagié ce rapport dans la mesure ou il
est celui utilisé par le législateur. Pour autdet,terme de « personne en situation de
handicap » entre progressivement dans le vocabulauel et officiel. Ces deux notions
peuvent recouvrer des réalités différentes, erdgrdidébat quant a leur utilisation.

L’existence de certaines initiatives, comme pamgxe la mise en place de consultations
spécialisées a I'hdpital ou de médecins itinéfarssuligne bien la difficulté d'accéder aux
soins pour les personnes handicapées. Malheurenseoefles-ci demeurent rares et

localisées.

Dans ce contexte, se pose la question de la santé&qus et plus précisément celle de la
prévention et de la promotion de la santé poupégsonnes handicapées. L'acces aux soins de
premier recours se fait le plus souvent par leshilsi médecin généraliste ; de plus, celui-ci
est un acteur majeur de la prévention de la sénést le point d'entrée dans le parcours de
soins, comme cela est réaffirmé dans la stratégimmale de santé, qui fait du médecin
généraliste un médecin pivot. De ce fait, la papoh, y compris les personnes handicapées,
doit avoir un acces sans inégalité au médecin gbsi&. La loi n°2005-102 du 11 février
2005 pour l'égalité des droits et des chancesalacpation et la citoyenneté des personnes
handicapées traduit la volonté d'inclure les pareenhandicapées dans la société. Cette
logique devrait donc s'appliquer au domaine deuhdés

Des lorscomment garantir I'accés au médecin généraliste pées personnes

handicapées dans une logique d'inclusion ?

Ainsi, il est tout d’abord nécessaire de réaligerétat des lieux, aussi bien théorique que
pratique. Par la suite, il sera alors possible a@ligser certaines possibilités d’amélioration de

la situation actuelle tout en questionnant la pleéda logique inclusive dans cette démarche.

3pierre Gautier, Président de 'UNAFORIS, itUr droit citoyen pour la personne handicapée, urcpars de soins et de
santé sans rupture d'accompagnemerRascal Jacob a Marisol Touraine et Marie-Arl€elotti, 14 février 2012

*« Handicap et santé bucco-dentaire : un exemplprdgramme de prévention-interventionla santé de 'homme, Eric-
Nicolas BORY, n° 417, janvier-février 2012
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PREMIERE PARTIE : LA SITUATION DE L'ACCES A LA SANT E DES
PERSONNES HANDICAPEES

|. L’évolution de la place des personnes handicapéeas matiere d’acces aux soins

A. Conceptualisation de la santé et du handicap

La santé est définie par 'OMS commeir état de complet bien-étre physique, mental et
social, et ne consiste pas seulement en une abdenoaladie ou d'infirmité°.

En 1946, la Classification Internationale des MaadCIM) classe les maladies. Ensuite,
en 1980, la Classification Internationale du HaapioCIH) définit le handicap selon
l'incapacité, la déficience et le désavantage'alfjis des conséquences d’une maladie. Enfin,
la Classification Internationale du Fonctionnemelothandicap et de la santé (CIF), classifie
le fonctionnement humain. Elle dessine trois pisgtesmettant d’appréhender le handicap :
d’abord par les fonctions physiques mentales et des structures anatomiques, puikpar
activités et enfin par la participation sociale.

Au niveau national, I'encadrement juridique de d&éntion dans la société des personnes
handicapées est aujourd’hui constitué, pour I'esslepar la loi du 11 février 2005 précitée.

La rupture que constitue ce texte par rapport doian°75-534 du 30 juin 1975
d’orientation en faveur des personnes handicapéetsgdour I'essentiel a un changement de
paradigme : alors que celle-ci mettait en place c@sntations en faveur des personnes
handicapées, la loi du 11 février 2005 leur recdrohes droits. Par ailleurs, ce texte apporte

diverses innovations en matiére de santé pourdesopnes handicapées :

Une définition extensive du handicap

Souhaitant s’inscrire dans le cadre posé par la IElfegislateur a défini pour la premiéere
fois le handicap comme toute limitation d'activité ou restriction de panipation a la vie en
société subie dans son environnement par une peesa@n raison d'une altération
substantielle, durable ou définitive d'une ou puss fonctions physiques, sensorielles,
mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhapditi d'un trouble de santé invalidasit

® Préambule & la Constitution de I'Organisation maledile la Santé, tel qu'adopté par la Conférenegniationale sur la
Santé, New York, 19-22 juin 1946 ; signé le 22l¢ill946 par les représentants de 61 Etats. 19A6tes officiels de
I'Organisation mondiale de la Santé, n° 2, p. Hd@ntré en vigueur le 7 avril 1948.

6 Article L.114 du Code de I'Action Sociale et desrfilles (CASF)



Une évolution des droits de la personne handicapée

La loi garantie aux personnes handicapées le tboéx de leur projet de vie, notamment
par la création de la Prestation de Compensatiorlahdicap (PCH), par I'assurance d’un
revenu d’existence et la valorisation du travailrfo en Etablissement et Service d’Aide par
le Travail (ESAT).

L’encouragement a la participation a la vie socesdeégalement valorisé par une véritable
intégration scolaire, une meilleure insertion pssfennelle et un cadre de vie plus accessible,
par exemple en ce qui concerne les cabinets médicau

Déja proclamée par la loi n°2002-2 du 2 janvier2d@ place de la personne handicapée
au centre du dispositif est renforcée, notamment lpamise en place des Maisons
Départementales des Personnes Handicapées (MDRd) ket renforcement des missions de

la Caisse Nationale de la Solidarité pour I'Autom®CNSA).

Une présence de la thématigue de la prévention

La loi renforce l'accés a la prévention des perssnimandicapées: «'Etat, les
collectivités territoriales et les organismes deotection sociale mettent en ceuvre des
politiques de prévention, de réduction et de corsgon du handicap dans le but de
sensibiliser tous les types de publicDe cela et par d'autres éléments du méme type
présents dans la loi du 11 février 2005, la notiten promotion de la santé est induite.
Néanmoins, le |égislateur n'évoque pas directerfeeguestion de I'acces réel des personnes
handicapées au médecin de premier recours queatoeristmédecin généraliste.

Certaines personnes handicapées n'ont pas accesoms de base dont elles auraient
pourtant besoin ou, y ayant acces, sont confrortéks ruptures dans leur parcours de soins.
Pourtant, les personnes handicapées, comme toustdgens, ont d’apres l'article 11 du
préambule de la constitution de 1946 le droit salaté.

« La stratégie nationale de santé a pour ambitiorddénir un cadre de I'action publique
pour combattre les injustices et inégalités de &attd’acceés au systeme de soins et adapter
le systeme de santé francais aux besoins des tsmti@insi qu’aux lentes mais profondes

mutations qui sont & I'ceuvre (>

7 Article L. 114-4 du CASF
8 La stratégie nationale de santé, feuille de rdvtristére des affaires sociales et de la santéep8embre 2013



Elle s’articule notamment autour de I'idée suivanteOrganiser les soins autour des
patients et en garantir 'égal acceés : le médecaitant sera le pivot du premier recouss”
99,5% des médecins traitants étant des médecigsajistes, le choix d’axer la réflexion sur
le médecin généraliste pivot de la santé des peesohandicapées s'inscrit donc dans la
logique proposée par la stratégie nationale deedamtmédecin généraliste étant considéré
comme I'acteur principal dans I'acces aux soinpmgnier recours, sa place et son role dans

le parcours de soins des personnes handicapéesnpétre questionnés.

B. Conceptualisation de la notion de parcours

Afin de questionner pertinemment la place et le d# ce médecin généraliste, il convient
avant tout de définir et d'analyser la place dwcpars.

Les « parcours » sont I'organisation d’'une priselearge globale et continue des patients
et usagers au plus proche de leur lieu de vieétessitent une évolution de notre systeme de
santé historiguement centré sur le soin vers use pn charge plus complete des individus.

L’approche parcours se différencie de I'approcladitionnelle de régulation de l'offre de
soins dans le sens ou elle ne prend pas comme @®idépart un type de structure ou le
traitement d’une pathologie mais une populationnéen quels que soient les types de prises
en charge auxquels elle a recours. Les objectifaiit de I'approche « parcours » peuvent étre
résumés dans la phrase suivantefaire en sorte qu’'une population recoive les booms
par les bons professionnels dans les bonnes stagtau bon moment. Le tout au meilleur
colit»™°.

En effet, la prise en charge transversale des realeiddes personnes handicapées implique
de multiples intervenants et réduit la place higtegment majeure des soins aigus curatifs au
profit des autres prises en charge. Le champ dang& s’entend au sens de 'OMS comme
intégrant la prise en charge sanitaire et sociedeindividus.

Un parcours se définit donc comme la trajectoimbagle des patients et usagers sur leur
territoire de santé, avec une attention particeliportée a l'individu et a ses choix.

Il nécessite I'action coordonnée des acteurs gedaention, du sanitaire, du médico-social et
du social. Il intégre par conséquent les facteatsrdhinants de la santé que sont I'hygiéne, le

mode de vie, [I'éducation, le milieu professionnelt el’environnement.

® Point d’information de I'assurance maladie du déwler 200% Le médecin traitant adopté par la majorité desrais
favorise la préventiom

10 Cahier des charges des Projets pilotes « PAERP&omité national sur le parcours de santé des peesodgées en
risque de perte d’autonomie, juin 2013



Si le parcours d’'une personne est unique, a I'ésh#lne population on peut repérer et
organiser des typologies de parcours a priori gtiger les ressources nécessaires.

La notion de « parcours » a hotamment été initékdaloi n°2009-879 du 21 juillet 2009
portant réforme de I'HOpital et relative aux Patiera la Santé et aux Territoires a travers la
création des Communautés Hospitalieres de TegitQCHT) et le renouvellement des
Groupements de Coopération Sanitaire (GCS): deunctares juridiques destinées
notamment a faciliter le processus d'externalisatitactivitées et de mutualisation des
moyens.

Cette approche a également été rappelée au s&rsttatégie nationale de santé dont I'un
des enjeux est d’organiser les soins pour propasehaque usager un parcours qui soit
conforme a ses besoins, a son profil et a sesulifis en combattant les barrieres dans
I'accés aux soinsLa stratégie nationale de santé réaffirme aussble du médecin traitant
tout en encourageant la coordination des professlendes services et des établissements.

Dans cette logique, le médecin devrait donc étm@p&tent pour accompagner toutes

personnes présentant ou non un handicap.

Il. La vision des principaux acteurs en matiere d’accesux médecins généralistes

Besoins, acces et renoncements aux soins : toariziim préliminaire
Les personnes handicapées ont des besoins ordirerenatiere de soins de premiers

recours, voire davantage en raison de leur hand@agst ce qu'il ressort de I'avis apporté a
l'audition publique organisée par I'Haute Autode la Santé (HAS) portant sur l'accés aux
soins des personnes en situation de hantficAg’inverse de certaines spécialités médicales,
on observe relativement peu de renoncement aus shinmédecin généraliste ; I'étude de
I'Observatoire Régionale de la Santé (ORS) d'lleFdancé? constate que 8% des personnes
interrogées ayant au moins une limitation fonctallen renoncent aux soins du médecin
généraliste. La principale raison de renoncemeéé @ans cette étude est financiére dans les

mémes proportions que pour 'ensemble de la papualat

Haudition publique HAS : Accés aux soins des perssnan situation de handicap ParisDennées statistiques sur la
consommation de soims Catherine Sermet 22-23 octobre 2008
12 «Conditions de vie et santé des personnes handicaée-de-France», exploitation régionale de I'enquéte Handicap-
Santé Ménages, 2008, ORS lle de France
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L’acces a la prévention apparait hétérogene aloesl'gnquéte de I'ORS Nord-Pas-de-
Calaig® met en évidence le role important que les persoeneguétées donnent au médecin
généraliste en termes de prévention. Par exemijgecés au dépistage des personnes
déficientes intellectuelles apparait relativemendn bpour les troubles visuels et la
mammographie des femmes de plus de 50 ans, aymcteement 70,3% et plus de 80% des
personnes faisant un dépistage régulier alors glue d@es troubles auditifs est peu développé
(55,2% non dépistés) et le frottis cervical n’a &€ que pour la moitié des femmes de 20 a
79 ans. Parmi les personnes non dépistées, ledaitle médecin généraliste ne l'ait pas
propose représente la principale cause de I'absiEndépistage.

Si les données quantitatives révelent un accetplhubn au meédecin généraliste, le
déroulement de la consultation, le vécu des peesohandicapées, de leur entourage et des

soignants méritent d'étre interroge.

A. La vision des personnes handicapées

L'accessibilité et le libre choix

L’accessibilité physiqgue des cabinets de médeciméiple s'est améliorée et semble
relativement satisfaisante, notamment grace ailddall Février 2005. Le président de la
Fédération des Aveugles et des Handicapés Viseelsrahce, lui-méme aveugle, témoigne
que« de plus en plus de médecins déménagent dansbdieets accessibleset s’installent
dans des maisons de santé ou dans de grands sghimetaccessibles. L'accessibilité reste
cependant parfois un probleme et ne peut se rédudiaecessibilité physique. Le président du
Collectif Handicap 35, lui-méme en fauteuil roulaédvoque l'accessibilité économique, la
capacité a communiquer, les connaissances des medgnéralistes sur les particularités du
handicap etc.

Cet ensemble de difficultés conduit parfois a destégies de détournement : pour étre
soigneées, les personnes handicapées utilisentsé&our annuel en établissement spécialisé
pour faire un bilan complet ou bien se dirigentsvidropital. Enfin, les personnes interrogées
ont insisté sur la question du libre choix affirpe la loi du 4 mars 208%2: dans une ville, si

13 «L'accés aux soins et & la prévention des persommessituation de handicap mentalenquéte épidémiologique
descriptive par 'ORS Nord-Pas-De-Calais pour 'UDAPRai 2012
14 Loi n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux drdés malades et & la qualité du systéme de santé



seulement quelques cabinets sont accessiblesegtssnmes handicapées n’ont pas la méme
liberté que les autres de choisir leur médecin igdisée.

Une autre personne handicapée témoigne ainsi querid’étre redirigée vers I'’hopital en
I'absence d’'une prise en charge adaptée ce quiuwcré&éir-handicap. Globalement, le constat
fait par plusieurs personnes interrogées est clue situation ni bonne ni mauvaise mais

relativement préférable a celle de la médecineiajisee.

La prévention et la promotion

Il y a beaucoup a faire dans ces domaines. Plisstéunoignages se regroupentC’est
parfois compliqué pour le médecin généraliste quva voir que le handicap ou la maladie a
travers le prisme du handicap et oublie parfoigpt&vention». Sont aussi évoqués certains
préjugés qu'auraient les médecins généralistelmqunévention nécessaire pour les personnes
handicapées. Une personne handicapée insiste fait tpie la promotion de la santé est du

ressort du médecin généraliste parce qu’il a usiewiglobale de la personne.

La coordination

Les médecins généralistes ne savent pas forcémetmmaagner les personnes
handicapées pour les diriger vers les bonnes peesaessources« Le handicap, on vit trés
bien avec si on apprend commenisus confirment le manque de relations entre |@aas
et le médico-social qui nuit a la qualité de laserén charge.

Le représentant de I'Union Nationale des Amis emilas de Malades psychiques
(UNAFAM) évoque aussi le besoin de coordination rpoertaines personnes handicapées
pour qui 'accés au médecin généraliste ne poseest de probleme mais qui seules ne

prennent pas rendez-vous.

La consultation

La durée limitée du temps de consultation empéaie prise en charge correcte des
personnes handicapées. D’autres difficultés comengdrt de la personne sur la table
d’examen jouent un réle. Plusieurs personnes swendigque lorsqu’'un médecin propose une
prise en charge réellement adaptée aux personndgapées il peut se retrouver en situation
d’affluence difficile a gérer dans son cabinet lpdiait des réseaux et du bouche-a-oreille.
L’évolution des pratiques a un impact sur la pesecharge : par exemple les personnes
handicapées sont de moins en moins en établiss&narontrario les médecins se déplacent

moins souvent a domicile. De plus, le généralistaitaauparavant un réle médical, social,
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familial et de prévention qu’il n’a plus forcémemourtant du fait de sa proximité il devrait

redevenir le chef d’orchestre.

La place des accompagnants

Le film Si tu savai¥ témoigne de la difficulté a déterminer la placel’decompagnant,
entre la volonté d’étre écouté en tant que bon @igsaur de la personne et la crainte d'une
responsabilité donnée trop grande. Ainsi témoigmeauple :« Limite on sait mieux que le
médecin quoi faire »Tout en reconnaissant que le médecin est parésisrdparé, ces parents
regrettent cette situation. On retrouve ce mémestadravec le témoignage de Daniel et sa
fille Séverine qui raconte avoir di lui-méme intmr auprés des medecins pour alerter sur le

pouls anormalement élevé de sa fille probablemeatedune douleur trés importante.

La prise en charge de la maladie par rapport adibam

Le témoignage précédent amene a comprendre quealésirfreins a une prise en charge
adaptée par le corps médical est la difficulté geunédecin de se détacher du handicap et de
voir la maladie. Daniel relate avoir dU interveainsi « Il ne faut pas oublier, elle est
handicapée mais elle a 16 ans, si elle a 140 ddspdast qu’elle a trés mal la sPlusieurs
fois les personnes handicapées évoquent les passmedecins face au handicap qui

compromettent la prise en charge des maladiesi@es &u handicap.

B. La vision des médecins généralistes

Pour notre analyse, nous utiliserons les résullatsneuf entretiens menés auprés de
médecins généralistes et de I'étude menée par 'G&3a région Provence Alpes Cote
d’Azur® en 2002 auprés de 600 médecins généralistes.dlrester que nombre de situations
de handicaps rencontrées ont été celles de peisagees en perte d’autonomie.

Les entretiens ont montré qu’au quotidien une déhmainclusive était a I'ceuvre. Les
personnes handicapées font partie intégrante de#tientele. Les difficultés évoquées par la
suite ne l'ont pas forcément été spontanément dacdption notable d’'un médecin).
L’adaptation au cas par cas semble étre la réghs smi’elle ne soit jugée vraiment

problématique. Toutefois, un médecin sensibilisé hamdicap par son expeérience chez

SRéalisé par Pascal Jacob, 2012
'8 « Accés aux soins des personnes en situation dedsmedRapport d’expert de Pierre Verger, audition puldige I'HAS
d’octobre 2008 présentant les résultats d’'une éaitlepar I'ORS de la région PACA en 2002 aupres@médecins
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Handicap International ne semblait pas satisfaitetectat de fait et a partiellement remis en
cause le principe dinclusion. Elle Iui apparaitmoralement confortable mais en
contradiction avec les réalités du terrain et fiealent contreproductive en terme de qualité
de prise en charge.

Il faut noter, comme l'ont fait remarquer plusieungdecins, qu’ils n’ont qu’une vision
partielle du sujet dans le sens ou ils ne sontatact qu’avec les personnes handicapées qui

ont bien acces a eux.

Formation

Le manque de formation a été peu évoqué, mis dgEtaux démarches administratives.
Pour un médecin toutefois le médecin généralistepa’s les connaissances pour une bonne
prise en charge qui devrait relever d’'un spécmliant le handicap influence I'ensemble des
pathologies. L'étude de I'ORS pointait elle que 73% des médecins se plaignaient du

manque de formation dans le domaine du handicap.

L'accés physique

Les résultats sont hétérogenes, certains cabiteats garfaitement accessibles et d’autres
ne I'étant que partiellement. Les normes semblansd’'ensemble connues par les médecins
(par exemple la hauteur maximale du pas de pdste)nédecin dont le cabinet n’est pas aux
normes a souligné que la mise aux normes l'obligérain déménagement qui le rendrait
moins accessible a sa patientéle habituelle. @edavisites se font & domicile pour les

personnes tres peu mobiles.

Pendant les consultations

La plupart des médecins ont mis en avant la ditica réaliser un examen clinique face a
certains types de handicaps. Deux problématiquetsagparues : la communication qui peut
étre limitée par certains handicaps (le cas derdite a été souvent évoqué) et la difficulté a
installer correctement un patient pour un exameysighie complet sur une table d’examen.
En majorité les médecins ont déclaré pouvoir s’'tefagans trop de difficultés a la situation.
Un médecin a par exemple expliqué qu’il rencontraitaines difficultés liées a sa table non
électrigue mais qu’il pouvait s’adapter en échangeaec son collegue qui dispose d’'une
table adaptée. La plupart des médecins ont tosteémonnu que certaines consultations ne
pouvaient se faire en déplacant la personne cdirgité leur capacité d’examen. Plusieurs
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meédecins ont fortement insisté sur le flou de tkagnostic et 'impression qui en résultait de
ne pas faire leur travail correctement.

Certains des médecins interrogés effectuent deplaeements et ont mis en avant les
difficultés de prise en charge liées a leur mécmsaace des patients dans une situation ou le

handicap peut limiter la communication.

Le rble de coordinateur

Les médecins insistent sur le réle clé de I'accampat. En son absence, la situation se
complique vraiment malgré le recours possible apgesonnes ressources et a des partenaires
identifiés sur le territoire (par exemple : Sergige Soins Infirmiers A Domicile (SSIAD),
infirmiéres et assistantes sociales..). Certaingletiés expliquent alors s’impliquer pour
prendre les rendez-vous et coordonner le parcaus®iths du patient. Les secrétaires peuvent
jouer un rdle important du fait de leur connaisgades réseaux et des patients, notamment

lorsqu’il s’agit de médecin en remplacement.

L'accés aux autres professionnels de santé

Les médecins semblent avoir peu connaissance désultlts d'acces a certains
spécialistes. Globalement, ils ont I'impressionvdia des réseaux sur lesquels s’appuyer a
I'exception de certaines spécialités comme la payiel. Par contre, pour certains soins qui
pourraient étre fait a domicile pour des persorsmsaitant y demeurer, il peut y avoir des
difficultés d’accés du fait de la pénurie de soigesalans certaines zones comme par exemple

€en montagne.

La prévention
Si certains médecins ont eu I'impression de proplesemémes actions de prévention qu’a

'ensemble de la patientéle, d’autres ont rapiddmemté les limites de la prévention auprés
des personnes handicapées du fait de difficultésodemunication ou de message moins
facile a faire passer quand la personne est dég fa de nombreuses difficulté$ela est
confirmé par I'étude de 'ORS, un quart des médeagant la sensation de proposer une

prévention moins compléete.
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C. Lavision des professionnels des établissementsiso® et médico-sociaux

L’'organisation de la prise en charge médicale

Dans tous les établissements, chaque usager a deciméénéraliste référent dans le
respect de la réglementation. Dans certaines stegtil s’agit réellement d’'un repére pour
les résidents. Le médecin connait a la fois lagrers, son histoire et sa pathologie et est donc
en mesure d’'agir sans créer de crainte ce quiefdailprise en charge. A contrario, les
médecins spécialistes peuvent susciter de I'anga@sspeurer les résidents lors d’une visite
car ils ont moins I'habitude de les cotoyer etdeanaissent peu. Au sein des établissements
visités, des infirmiers ou personnels éducatifsaussi une fonction de coordination des soins
et assurent notamment le lien avec les médecingrgiéstes. Ainsi, témoigne un cadre socio-
éducatif :« les difficultés de prise en charge médicale dionitées par la proximité et la
bonne collaboration avec le cabinet médical de ¢enmune qui suit a lui seul la quasi-
totalité des usagers. De plus, pour faciliter la prise en charge etrdamisation des
consultations, des professionnels des établisssmamrtompagnent systématiquement les
usagers, puis un relais est fait aupres des édusaén de leur expliquer la pathologie et ses
éventuelles conséquences sur 'état physique etainen

La prise en charge des personnes handicapées aidmhicile mais accompagnées par un
service médico-social s’avere beaucoup plus comeplers personnes handicapées ont en
effet un médecin généraliste qu’elles ne consulierén cas de probléemes importants et de

douleurs invalidantes et quasiment systématiquemégimitiative des travailleurs sociaux.

Le r6le du médecin généraliste

Les médecins généralistes font I'objet d’attentepdrtantes de la part des établissements
et services médico-sociaux. lls sont positionnésrue I'interlocuteur principal a la fois pour
informer sur les pathologies et orienter vers lispakitifs. Cette fonction semble cependant
étre assurée de maniere assez variable.

La coordination peut étre complexe du fait de laltiide de professionnels et donc
d’interlocuteurs potentiels intervenant dans Iag@n charge du résident. La transmission de
l'information s’effectue notamment au travers dissler du résident qui reprend I'historique
de ses consultations, de ses ordonnances etc. @it est essentiel, il permet aux
professionnels de linstitution mais aussi aux essfonnels de santé d’étre informés sur la

prise en charge a mener.
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Les relations - la coordination/coopération ent&VES et médecins généralistes

Il a été pointé I'importance d’avoir des relati@wmdiales entre établissements et médecins
généralistes. Selon les structures, les médecinérgiéstes vont intervenir plus ou moins
fortement dans la vie institutionnelle de I'établiment. On observe une participation
importante en maison d’accueil spécialisée par @kerat beaucoup plus limitée en foyer

d’accueil.

Les relations - la coordination/coopération enfipitaux et médecins généralistes

Des fiches de liaison sont quasi systématiquemeitesnen place au sein des
établissements/services, toutefois méme avec tange de documents supports, le relais est
parfois difficile a se mettre en place du fait dengue de temps, de freins institutionnels, des

disponibilités, des ressources ...

La prévention et la promotion de la santé

Pour les professionnels rencontrés, la distinatioine prévention et promotion de la santé
est encore floue. A ce jour, les médecins généealides secteurs rencontrés ne mentionnent
pas spontanément lors des entretiens des actiopggdention. Toutefois les établissements
sollicités mettent en place un suivi régulier etaatle minimum de surveillance : prise de
sang annuelle, contréle de poids, ... et assurentragabilité via le dossier de soins en plus
d’'un faisceau d’actions pour promouvoir la santéggénéral (planning familial, sport adapté,
ateliers thérapeutiques). Il semble donc que dkeséactions de prévention soient menées
mais qu’elles sont peu identifiees. Les professisinremarquent que chez certaines
personnes en situation de déficience mentale, désna de promotion de la santé sont
difficiles a conduire.

Pour les personnes vivant a domicile, il semble lquprévention se fasse plutét par les

travailleurs sociaux qui rappellent par exemplecheammens a effectuer.

D. Lavision des professionnels extérieurs

La directrice de I'IREPS Bretagne insiste sur I'mn@ance du médecin généraliste qui lui
apparait le bon niveau de recours pour la pershandicapée.

La directrice de 'lREPS Pays de la Loire préciae tp généraliste est I'objet de beaucoup
de politiques de santé publique, or 'omnipraticrenpeut pas tout faire. Il serait finalement

plus judicieux de former certains médecins a lagen charge du handicap dans le cadre
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d’'une consultation généraliste et d’organiser urillagge du territoire en conséquent. Par
exemple, dans chaque maison de santé il pouraibly un médecin avec ces compétences.
Elle questionne aussi la capacité du décideur pubfaire évoluer les pratiques du médecin
généraliste.

Une étudiante du master Handicap et Participatiociale de 'EHESP travaillant
spécifiguement sur cette question interroge lagésion du médecin généraliste. Il faut
qu'elle reflete la volonté de la personne mais rsd® handicap cela n’est pas toujours
possible. Elle signale également I'importance d#irsde la dimension strictement sanitaire,
le médecin est un technicien qui s’attaque a un ickhtifié, pour une prise en charge

complete il faut utiliser tous les aidants de pnaike.
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DEUXIEME PARTIE : LES EVOLUTIONS ENVISAGEABLES POUR
AMELIORER L'ACCES A LA SANTE DES PERSONNES
HANDICAPEES

|. Des préconisations en matiére d’'acces aux médesigénéralistes

Jean-Marie Barbier, ancien président de I'Assommtiles Paralysés de France (APF)
confie que« la problématique de l'acces a la santé prend angleur telle qu'elle fait
dorénavant partie des préoccupations phares desgmeres handicapées, au méme titre que
l'accessibilité, le logement et les ressources ».

Afin d’améliorer la situation des personnes hanoées en matiere d’acces aux soins,
certains points peuvent étre repensés et améli@ésplus, certaines initiatives se sont
développées au sein d’autres pays pour garantiparsonnes handicapées un acces aux soins
et au médecin généraliste. Ces initiatives mériterteinement que I'on s’en inspire. L’'Union
Européenne a travers la « Stratégie Européenne-ZIAM en faveur des personnes
handicapées : un engagement renouvelé pour unep&wans entrave’s; contribue aux
actions nationales et participe donc des factewispqussent a I'amélioration de notre
systéme. Elle vise par exemple a mener a termé@olgentation des soins hospitaliers vers des
soins de proximité en accentuant la formation desfepsionnels et I'adaptation des
infrastructures sociales, a soutenir les familledes prestataires de soins informels et a

améliorer les conditions de travail des professitgde sante.
A. Lever les obstacles pour I'accés aux soins courants

Un travail en réseau a renforcer

Dans le cadre de l'accés a un parcours de soingl@wmees, I'acces a la plupart des
spécialités est lié a une orientation par le médeitant. Certains professionnels préconisent
donc le déploiement de dispositifs de consultagionr personnes handicapées tels que ceux

mis en place sur certains territoires afin que &etin puisse les orienter (plateformes de

17 « Accéder & la santé : un parcours d'obstacles pesr personnes handicapéesActualités Sociales Hebdomadaires,
Caroline Sédrati-Dinet, n°2777, 2012, p.26-29

18 Communication de la commission au parlement eurgpeconseil, au comité économique et social éaoet au

comité des régionstratégie européenne 2010-2020 en faveur des peesdrandicapées: un engagement renouvelé pour
une Europe sans entrawvgsl5 novembre 2010
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soins, réseaux spécialisés, groupements de compérgt Quelques initiatives nous ont
semblé intéressantes : le dispositif HandiSoin¥,8Broupement de Coopération Sanitaire
basé au centre hospitalier Camille Guérin de Cleiseilt ; HANDICONSULT? rattaché au
centre hospitalier Annecy — Genevois ; le résea€ollectif 35° sur la paralysie cérébrale.
La mission handicap de I'Assistance Publique degiteddx de Paris a par ailleurs créé un
dossier de liaison pour les enfants et adultesriigrgs comportant deux volets : I'un sur la
"vie quotidienne”, l'autre concernant le retour &@ablissement médico-social a l'issue du
séjour hospitalier afin que le médecin généralisteve les activités des différents

professionnels.

Vers une amélioration de I'accessibilité des lidexconsultations

L'inaccessibilité des lieux de soins reste un detazles principaux a une prise en charge
médicale satisfaisante. En effetméme les maisons de santé ne sont pas sysjéemént
adaptées aux fauteuils®»

Aussi, le recensement d’équipements adaptés pasncdbinets libéraux et la création
d’'un annuaire spécialisé pourraient permettre uilene accueil des personnes handicapées,
une prise en charge plus adaptée et une accessiali’'offre disponible sur le territoire. Des
mesures transitoires dans les zones non pourvdes enh accompagnement financier
pourraient étre mis en ceuvre par le biais des ARSRoyaume-Uni a mis en place un
systeme de communication téléphonique adaptée alentendants « typetalk » qui peut étre
utilisé dans les cabinets de consultatfoilCela permet aux sourds de voir s’écrire sur leur
téléphone les messages recus et aux personnesmguvent d’entendre ce qui est écrit. Cela
facilite entre autre les prises de rendez-vous Egemeédecins.

Par ailleurs, I'accessibilité financiere ne doitspétre un frein au recours aux soins
courants, comme pour I'ensemble des citoyens. leesopnes handicapées en situation de
précarité ont en effet peu acces aux soins it €le leur absence de ressources financieres

et de leur isolement, mais aussi en raison ddtl@a non éthique de certains médecins qui

9Voir Annexe lI

20 Réseau créé par le Collectif 35 sur laparalysiebcéle offrant au médecin généraliste des informatiet un soutien dans
la prise en charge de cses patients

2L « Accéder & la santé : un parcours d'obstacles pesr personnes handicapéesActualités Sociales Hebdomadaires,
Caroline Sédrati-Dinet, n°2777, 2012, p.26-29

22 « Access to Health Services for Deaf Peopleational primary care research and developmenteeamtd the University
of Manchester
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refusent leurs soins aux titulaires de la Couveztuviédicale Universelle ou de I'Aide
Médicale d’'Etat $°.

B. Améliorer les relations et la coopération

L’amélioration de la coordination entre les actefargorise une meilleure prise en charge
et un accompagnement davantage adapté a la pefsandieapée.

Cette coordination doit impliquer 'ensemble desfessionnels des champs sanitaire et
médico-social, de la médecine de ville et de laenée: hospitaliere. Des solutions proposées
doivent étre d’envergure nationale afin de gardhtiriversalité de I'accés a un dispositif de
coordination homogéne sur I'ensemble du territoiv@is ne pourra se mettre en place en

I'absence d’outils de suivi et de circulation dafbrmation.

Vers la création d’'un référent du parcours

La mise en place d'un référent du parcours sembie @nanimement saluée par les
professionnels interrogés qui jugent l'initiativetéressante. Certains évoquent la création
d’une nouvelle entité. Le profil du référent du parcours de sant® doit varier en fonction
de la situation dans laguelle se trouve la perstramelicapée. Le « RPS » pourra ainsi avoir
un profil différent : «professionnel de santé libéral ou salarié d'un ESMS professionnel
travaillant au sein d'une équipe intégrant des ps#ionnels de santé, et exercant
spécifiguement cette fonction. »

Certains médecins généralistes revendiquent und®lpivot du systeme de santé et de
coordonnateurs naturels du parcours des persoSnesite position est en adéquation avec
les politiques publiques, elle ne fait pas l'unaitéraupres des médecins. De plus, ce réle
théorigue du médecin généraliste se heurte auksir@alité du terrain et a un manque de
temps ou une méconnaissance des acteurs.

Aussi, un deuxiéme type d’acteurs pourrait accompa¢p coordination des parcours de
soins. Au sein des établissements visités, cetsiom est déja assurée par des professionnels
tels que des infirmiers ou des éducateurs. Ceduwmteurs spécialisés favorisent les liens

entre la personne handicapée et le médecin gésiéradit tendent a rationaliser les

B« L'accés aux soins courants pour les personnes teatisin de handicap, Les cahiers de l'actif, Elisabeth Zucman,
n°402-403, 2009, p.203

*«Un droit citoyen pour la personne handicapée, urcpars de soins et de santé sans rupture d'accomgragnt>, Pascal
Jacob a Marisol Touraine et Marie-Arlette Carldt#,février 2012, p.49
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interventions. La mise en place d’un RPS au niveaional pourrait permettre de valoriser
cette mission et lui offrir une stabilité juridigu@ condition que la formation de ces
professionnels soit adaptée. En Espagne, un médébiabilitateur, médecin avec une
formation adaptée, est chargé de suivre la persbandicapée dans son parcours de $dins
Il est envisageable de s’en inspirer lors de l&xé&n sur la création de nouveaux métiers

pour améliorer la coordination.

Favoriser la coordination des actions par la misplace d’'outils spécifiques

« |l s’agit de rendre l'information utile access#b Aussi, « le recours au carnet de santé
sous format papier doit étre développé et expéridnafin de permettre 'engagement dans
une dynamique de partage de I'informatidfi

Parallelement, dans un premier temps, plusieuregsmnnels ont souligné I'importance
de mettre en place des outils simples de suivadarise en charge médicale, harmonisés, a
I’échelle d’un territoire.

En ESMS, il pourrait s’agir d’optimiser la visiliéi et la tracabilité des échanges en
travaillant a la mise a disposition d’outils deidian visant a améliorer la coordination entre
les acteurs du soin et de 'accompagnement somémment lors de visites chez le médecin
géneraliste.

En effet, selon un cadre socio-éducatifjour que l'usager ait confiance en son médecin,
il est nécessaire qu'il existe une solidarité en@e professionnels et une méme ligne de
conduite entre I'établissement et les professiclel santé »Certaines structures ont par
conséquent choisi d’inclure le médecin généralistes la vie de I'établissement/service en
I'invitant lors de rencontres officielles et entihigant des réunions de coordination régulieres
incluant des volets d’accompagnements aux soinsoefl. L'objectif est d’instaurer un
dialogue médical facilitant les échanges interingtnnels. En Suisse, la loi sur les mesures
d’aide et d’intégration pour les personnes handieagdait obligation pour les établissements
socio-éducatifs d’engager un médecin responsabledile a ce que I'acces aux soins soit
garanti aux personnes handicapées. Certains réskeasanté évoluent par ailleurs vers des
plateformes de coordination d'appui polyvalentesrgmermettre aux professionnels ou aux

equipes de premier recours de mieux mobiliserdeide des ressources nécessaires.

ZRapport Alcimed, avec le soutien de la CNSAEtude européenne sur le marché et les prix desaaEhniques destinées
aux personnes handicapées et en perte d’autonouéeembre 2009

%« Un droit citoyen pour la personne handicapée, urcpars de soins et de santé sans rupture d'accongragnt>, Pascal
Jacob a Marisol Touraine et Marie-Arlette Carldty,février 2012, p.50
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En Belgique, le systeme de sécurité sociale aurstan systeme permettant de mieux
évaluer les besoins des personnes handicapéesmédscins généralistes remplissent de
maniére informatique un dossier (une « eHealth>§oxqui concerne la personne handicapée
et dont les informations serviront a la fois a tadistration pour déterminer le niveau d’aide
a accorder mais également améliorer la coordinandre les professionnels qui participent a
'accompagnement de la personne handicapée.

Au cours des entretiens, il a été aussi suggéedrdier un temps spécifique aux médecins
généralistes, financés par la sécurité sociale affi'ils puissent exercer une mission de
coordination, qui pourrait étre facilitée par ursteyne de coordination tel que celui mis en

place en Belgique.

C. Mobiliser les acteurs autour des enjeux de préverntn et promotion de la santé

Permettre un recours précoce a une prise en chadieale

En établissement, la prévention et I'éducation &daté doivent étre intégrées dans les
projets d’établissement ou de service comme un siraéegique de développement. A
domicile, cet axe peut étre mis en ceuvre localeanle biais des contrats locaux de santé.

Les mesures préventives doivent donc faire parttégrante du projet de vie de la
personne et ne pas étre une juxtaposition d’actions

Face a la difficulté d’identifier le rapport a lawdeur pour certains résidents, certains
établissements ont mis en place des consultati@veptives en fonction du profil de I'usager
afin d’assurer un meilleur suivi et de prévenir ¢esnplications (check-up annuel). Certains
professionnels ont par ailleurs proposé la misglane de « médecine de l'inactivité » en
référence a la médecine du travail/scolaire peantthux personnes handicapées vivant a

domicile et isolées d’avoir accés a des visitesioades périodiques et systématiques.

L'acces a l'information et 'adaptation des messade prévention et de promotion de la santé

hY

L'information donnée au patient doit étre claire agicessible a toutes les personnes
concernées afin d’améliorer I'efficience des soins.
Pour faciliter 'accés aux messages de santé 3 toostitut National de Prévention et

d’Education pour la Santé devra par ailleurs paursuwson travail d’outillage des acteurs de

27 Communiqué de presse du Gouvernement bel@Recennaissance des personnes handicapées : le imégeraliste
transmet désormais les données médicales a 'adtration par voie électronique, 4 février 2014
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santé publique par la production de supports aididesset la réalisation de campagnes de

prévention adaptée a tous les publics.

D. Inciter financierement les médecins généralistesresponsables »

Pour inciter les médecins généralistes a accudilkis personnes handicapées, une
pondération de la valorisation des actes médicauxrait étre mise en place en fonction du
handicap du patient soigné.

Comme lindiquait Jean-Marie Barbier, ancien Préstd de I'APF, «la clientele
handicapée n’est pas intéressante pour les prajessis de santé car, pour un forfait
identique, il faut passer plus de temps aupréslel’ale serait-ce que pour l'aider a se
déplacer ou l'installer sur la table d’exameff»En effet, certains handicaps nécessitent des
temps de consultation plus long mais la sécuritéat® ne prévoit pas de tarification
spécifigue et cela n’incite pas les médecins gdéistga a accueillr des personnes
handicapées.

A titre d’exemple, le réseau Handid&hta Marseille, a mis en ceuvre un systéme de
financement complémentaire via un Fonds d’IntefieenRégional de 'ARS PACA lorsque
les besoins de la personne handicapée exigentrariwde travail.

Cela pourrait également prendre la forme d’'une @ramla performance en fonction du
nombre de personnes handicapées que suit le médeéciéraliste. Le paiement a la
performance permet aujourd’hui aux médecins géiséral d’obtenir jusqu’a 9 000 euros
supplémentaires par an en réalisant certains dfisjgoesurables de santé publique et en
tenant compte des recommandations émises par la(h#&nment améliorer le suivi des
maladies chroniques que sont le diabéte et I'hgpsidn artérielle...).

Au Canada, certaines provinces ont par ailleutsléachoix d’un code d’honoraires pour
les soins chroniques qui rémunere en partie leseonésl pour le temps qu'ils consacrent a

leurs patients.

28 « Accéder & la santé : un parcours d'obstacles pesr personnes handicapéesActualités Sociales Hebdomadaires,
Caroline Sédrati-Dinet, n°2777, 2012, p.26-29
Voir annexe I
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E. Former spécifiquement a la prise en charge de personnes handicapées

Le constat établi par Jean Yves Hocquet eskgeehandicap occupe une place finalement
assez faible dans la formation de I'ensemble desepsionnels qui auront a connaitre des
personnes en situation de handicdfet que« le renforcement des formations initiales et
continues doit étre soutenu ».

Par conséquent, former durant leur étude tousdesopnels de soin a la prise en charge de
personnes handicapées apparait particulieremeacaedt Cela pourrait prendre la forme d’'un
stage obligatoire au sein de structures accueilli@st personnes handicapées afin que les
futurs médecins généralistes notamment compremtaantage les situations de handicap et
d’obtenir des informations sur les recours et ledes disponibles pour les personnes
handicapées.

A T'heure actuelle, seule une unité d’enseignenoamicerne spécifiguement le handicap
(« Handicap, Incapacité, Dépendance » DeuxiémeeCyes Etudes MédicaleS™ année)
tres orientée sur la pathologie liée au handicapoatsur la prise en charge holistique de la
personne handicapée. Seuls 17 % des meédecins olaréd@voir déja participé a des
formations sur le handicip Permettre aux personnes handicapées d'étre feunsapeut étre
intéressant car elles peuvent apporter une plugeval

Un décloisonnement des formations entre les diftéreprofessionnels des champs
sanitaire et médico-social pourrait garantir a tessprofessionnels une culture commune.

En Angleterre, la situation est assez particulgrisque les médecins généralistes (general
practitioners) sont en général rémunérés par laohklt Health Service (sécurité sociale
britannique). Dans ces conditions, la NHS étamgbmisme payeur, elle dispose d’'un pouvoir
plus important sur les médecins. Mais les effaaitsfen termes de formation des médecins
sont importants. Un accompagnement des médecinsagsiré grace a des guides
méthodologiques tel que « improving access, redpgnoltient, a « how to » guide for GP

practices » (améliorer I'accés, répondre aux petjemn guide sur comment améliorer les

% «Contribution a la réflexion sur I'apport des orgamiss du secteur médico-social & linclusion des qrames
handicapées, rapport a la secrétaire d'état aux solidaetés la cohésion sociale, Jean Yves Hocquet a@1iP2p.31

%1 Rapport d'activité ORS PACA et INSERM U 379.& prise en charge en médecine générale de vilke mhtients
handicapés : résultats d’'une enquéte aupres dulp@menédecins généralistes de la région ProvenpesACote d’Azus,
2005
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pratiques des médecins généralistes)i permettent une formation tout au long de fiege

des médecins et de rester informé des nouvelldis|pes.

Il. Une nouvelle conception de la société, la logie d’inclusion en débat

A. Conceptualisation de l'inclusion

Les améliorations possibles a I'acces aux soirmietmédecins généralistes se retrouvent
confrontées a plusieurs logiques, notamment adajle inclusive. Il convient alors d’en
discuter puisqu’il s'agit de cette approche qui Bkn&tre privilégiée actuellement.

Charles Gardou fait une distinction entre l'incarsiet I'intégration. &’intégrer consiste a
faire rentrer un élément extérieur dans un ensep@léncorporer. Cet élément extérieur est
appelé a s’ajuster au systeme préexistant. Ainansdlintégration, ce qui prime est
I'adaptation de la personne : si elle espére s‘gna¥, elle doit, d’'une maniére souvent proche
de I'assimilation, se transformer, se normaliségdapter, ou se réadapter. Par contraste,
une organisation sociale est inclusive lorsqu’'etb@dule son fonctionnement, se flexibilise,
pour offrir, au sein de I'ensemble commun, un «ek@ pour tous », sans toutefois
neutraliser les besoins, désirs, ou destins siegsih>3. Cette définition semble contenir un
paradoxe. En effet, faire de notre société un systeniforme pour tous n’est-il pas en
opposition avec une prise en compte de la singélda chacun ? Méme si, de prime abord, il
existe des problématiques de santé communes, pemges proposées doivent-elles étre
identiques pour tous, ou seraient-elles efficaceies prenaient en compte les spécificités de
chacun ?

Handicap International et I'Agence Francaise du ddéwpement* répondent & ce
paradoxe en proposant une double approche afin etbemen ceuvre un développement
inclusif de maniére efficace :

- « l'intégration ou prise en compte transversataréégrée du handicap, c’'est-a-dire se
concentrer sur la société pour éliminer les baregr qui excluent. »

- « la mise en ceuvre d’actions spécifiques poumpkasonnes handicapées, c’est-a-dire se

%2pccessible sur :

http://www.practicemanagement.org.uk/uploads/acapsde/090702 improving_access_responding_to riatiénal.pdf
33 Dossier Grand témoinldne société inclusive c’est une société sans pget», Fairface, Charles Gardon}716, janvier
2013

34 Accessible sur http://www.hiproweb.org/fileadmin/cdroms/Handicape\i2loppement/www/en_page61.html
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concentrer sur le groupe de personnes exclues pocnoitre leurs capacités et les soutenir

dans leurs actions d’influence en faveur de lar@gparticipation. »
B. La complexité de la mise en ceuvre d’une société insive

Le parcours de santé coordonné par le médecin @é&ntéy inscrit dans I'axe deux de la
stratégie nationale de santé, semble répondre &ellks ambitions. Cependant, des
interrogations se posent quant a sa mise en ceuatigue : I'accessibilité de tous partout
semble difficilement atteignable et souléve d’asitgeiestions. Par exemple, un cabinet en
ville qui n’est pas aux normes du code de la canstn et de I'habitatiofi pour les fauteuils
roulants et qui serait obligé de déménager poudavenir accessibles pour les personnes
handicapées mais deviendrait non accessible pqatientéle de proximité.

Ou encore, comment faire avec un patient lourderdépendant désirant rester a son
domicile mais qui vit dans une région rurale ou geyprofessionnels de santé sont présents ?

Il faudrait par ailleurs interroger sur la nécessatoordination & mettre en place.
Positionner le médecin généraliste au cceur de spositif apparait comme une évolution
possible. Pour autant, les moyens y afférant deméunis ?

Les problématiques mises en évidence dans celttall@s qu’'un manque de connaissance
sur les dispositifs, une non-reconnaissance tegjfaun manque de temps... sont d’autant
d’obstacles rendant complexe cette mise en plaes.rBflexions sont en cours sur d’autres
évolutions possibles comme la création de métieradaoordination et de nouveaux métiers
intermédiaires en sarté

Ces propositions supposent une refonte en profendewotre systéeme de santé et ne
peuvent se faire que dans la durée. Suite aux regte solutions a trouver, certaines
expérimentations se multiplient sur le territoird’iaitiative d’associations et de collectifs.
Elles permettent de répondre a des enjeux locaux pesent la question de I'égalité d’'acces
aux soins sur I'ensemble du territoire. Pour lesieént du Collectif Handicap 35, il ne faut
jamais oublier I'objectif d’inclusion, tout en engageant cependant des solutions transitoires
qui permettent a tous de bénéficier d'un méme aggrs0INs.

Ces dispositifs mis en place pour répondre spémfitent aux problémes des personnes

handicapées relancent le débat sur la discrimimaiagejoint le paradoxe évoqué de la notion

35 Code de la construction et de I'habitation, articld11-7
*Rapport relatif aux métiers en santé de niveaurimddraire, professionnels d’aujourd’hui et nouveaustiers, Henard,
Berland, Cadet, janvier 2011, page 10
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d’inclusion. D’ailleurs, les opinions des personmesdicapées rencontrées divergent sur le
sujet. Par exemple, le président de la FédérawsnAdeugles et des Handicapés Visuels de
France remet en cause la logique inclusive en gxaiit le fait que kimportant, c'est que les
personnes handicapées puissent avoir acces a ouaont elles ont besoin. Cela implique
donc de les reconnaitre en tant que personnes bapdes. On peut voir la une faille dans la
logique inclusive».

Le président de deux associations, Cap, Sport Anture, Amitié (CAPSAAA) et Ceux
Qui Font les Défis (CQFD), lui-méme personne haayge, explique par contre, quéa«
santé pour tous c’est le probléme de I'Etat, iltfane politique générale.

Le risque de discrimination potentiellement induair des dispositifs spécifiques vient en
balance au risque d’iniquité gu’induirait une ampr® unique de la population. Barbara
Starfield dans un de ses articlesxplique que I'équité c’est de garantir & toussetms dont
ilIs ont besoin, pas de garantir a tous les mémess.dOette réflexion rejoint les
problématiques de conception de politiques de sgrdduées en réponse aux inégalités

sociales de santé.

37 « The hidden inequity in health case(l'iniquité cachée dans le systéme de santé),darBtarfield, International journal
for equity in health, 2011, p 10
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Conclusion

Garantir I'accés des citoyens a la santé est urérnatip que se donnent la plupart des
sociétés et notamment la société francaise. Oigréaket objectif et les avancées introduites
par la loi du 11 février 2005, qui ont permis urvelétion de la conception du handicap et
une affirmation des droits des personnes handisapgémoignages et rapports mettent en
évidence des difficultés d’accés aux soins poumpegsonnes aux besoins plus importants du
fait de pathologies et de vulnérabilités spécifgju@ela implique que les politiques sanitaires
et sociales portent une attention particuliere salsté des personnes handicapées. La loi du 11
février 2005 n’évoque pas la promotion de la santéant que telle. Pour autant, elle en crée
les conditions avec la mise en place de structtess que la MDPH et la CNSA. Elle
affirme surtout le principe d'accessibilité géniée dans le cadre d’'une approche inclusive.
Cet objectif poursuit une vision plus large et gligbqui s’inscrit dans une optique de
promotion de la santé. Aujourdhui, il est diffesihent appligué pour les personnes
handicapées. Jusqu'ici, le systéeme était prinaipahé focalisé sur I'accés aux soins urgents
et la prise en charge médicale des personnes laqédis. Aujourd’hui, la promotion de la
santé tend a se développer. Cela s’inscrit dansriestations de la stratégie nationale de
santé avec en point de mire la notion de parcderk personne handicapée dans lequel le
médecin généraliste doit étre a la fois le poientiée et le coordinateur.

Pour cela, des pistes d'amélioration comme on @eutouver dans le rapport Jacob,
sont a rechercher notamment en matiére d'accesaas, de coordination, de coopération et
de mobilisation des acteurs en matiére de prévwergiode promotion de la santé, par des
incitations financieres, des formations spécifigaeta prise en charge du handicap et en
s'inspirant d'exemples étrangers.

Toutefois, proposer des pistes d'amélioration es@ulla question du concept de
« logique inclusive » et de ses conséquences.raitég ou inclusion ? Faut-il aller au bout
de la démarche inclusive ou alors faut-il s'ingerglans une logique de réduction des
inégalités sociales de santé, en procédant, enidondes situations, a des aménagements
spécifiques. Sans doute la future loi de santéiquiblque préfigure la stratégie nationale de
santé permettra-t-elle de clarifier et de trana®edébat en conjuguant les avantages des deux

approches.
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Annexes

ANNEXE | : Grilles d'entretiens

Introduction commune

Etudiants de I'E.H.E.S.P, nous travaillons dansddre d'un module interprofessionnel a
I'étude d'une problématique de santé publique.

Notre sujet porte sur : Comment garantir I'acces au médecin généraliste po les
personnes handicapées dans une logique d’inclusi@ri. Cette démarche nous ameéne a
interroger plusieurs professionnels intervenantesigde personnes handicapées.

Grille d’entretien avec des médecins

1. Pouvez-vous vous présenter ?

Fonctions, parcours, spécialité, structure

2. Avez-vous rencontré des difficultés pour certaimgses en charge de personnes

handicapées ? Lors des consultations ? Lesquelles ?

Pour les institutionnels : avez-vous connaissareditficultés de prise en charge ?
Comment les avez-vous gérées ? Quelles sont smlenles pistes de réponse ?

Quel est votre réle en termes de prévention ? &tremes de promotion de la santé ?

4. Est-ce que vous avez identifié des personnes nessdautils pour vous aider lors des
consultations ? (ex : interprete)

Avez-vous connaissance de dispositifs adaptés @ise en charge des personnes
handicapées ? Quel est votre réseau ?

5. Avez-vous identifié des confréres spécialistes aneél'apporter une réponse aux
besoins de ces personnes? Et pour la prise enecasgautres soins avez-vous identifié
des personnes ressources ?

6. Quelle est votre définition du handicap ?

7. Le contexte institutionnel est-il un levier ou urih dans l'acces aux soins préventifs et
curatifs : gynécologie, soins dentaires, ophtalmiel@

8. Que vous inspire notre sujet ?

w

Grille d’entretien avec des professionnels d’'éssa@iments et services du secteur
meédico-social

1. Pouvez-vous vous présenter ?
Fonctions, parcours, spécialité, structure.

2. Comment est organisée la prise en charge médiesle@ersonnes handicapées de votre
établissement/service ?



Pour les personnes handicapées vivant a domicilétablissement.

3. Avez-vous été confronté a des problématiques de rn charge médicale ?
Comment les avez-vous gérées ? Quelles sontwmlsries pistes de réponse ?

4. De maniere générale, quel est votre avis sur eeddlmédecin généraliste ?

5. Quelles sont vos relations avec les médecins géstésade vos usagers ?

6. Selon vous, les médecins sont-ils formés a la miseharge des personnes handicapées
?

. Quelle est votre définition de la prévention ? B@ilomotion de la santé ?

Mettez-vous en place ce type dactions au sein dérev établissement ?

Ex : alimentation, sexualité, lutte contre le tapcconsommation d’alcool, sport, ...

9. Avez-vous connaissance d’actions visant a dévelolppgromotion de la santé sur votre
territoire ?

10.Les médecins généralistes mettent-ils en placeacd#mns de prévention/promotion de la
santé ? Si oui, actions mises en place, effetsntesures ? Si non, est-ce un point a
développer, pourquoi ?

11.Existe-t-il des personnes ressources/outils pous\ader dans la prise en charge, suivi
médical de vos résidents ?

12.Quel est votre réseau ?

13. Avez-vous mis en place des outils/dispositifs dgiafin de faciliter les échanges avec
les médecins traitant et/ou spécialistes en adeest @

14.Selon vous, le contexte institutionnel est-il unide ou un frein dans l'acces aux soins
préventifs et curatifs ?

15.Que pensez-vous de l'instauration d’'un dialogueioad@ntre les professionnels de santé
et les établissements médico-sociaux (rapport Jacob

16.Avez-vous des recommandations pour améliorer lsepen charge médicale de vos
usagers ?

0 ~

Grille d’entretien avec des personnes handicapées

. Pouvez-vous vous présenter ?

. Quelle est votre définition du handicap ?

. Quelle est votre définition de la prévention ?

. Quelle est votre définition de la promotion dedate ?

. Pensez-vous avoir un acces correct aux soinsagpr@vention ?

. Avez-vous rencontré des difficultés pour certaidevos prises en charge dans le domaine

de la santé ? Lors de consultations ? Si oui ldlegu@

7. Avez-vous un médecin traitant ? Le consultez-vaggilierement ? Si oui pourquoi ? Si
non pourquoi ?

8. Pour vous quel est le réle du médecin traitant ?

9. Pensez-vous que le médecin généraliste ait urarfileer dans l'acces aux soins pour tous
? Si oui pourquoi? Si hon pourquoi ?

10. Pensez-vous que les médecins aient une formateptéa pour la prise en charge des

personnes handicapées ?
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11. La loi de février 2005 pour I'égalité des droitsdets chances, la participation et la
citoyenneté de personnes handicapées a pour piteipon discrimination et oblige la
collectivité nationale a garantir les conditionsl'@galité des droits et des chances a tous
les citoyens. Il en est de méme pour 'acces ainsgmour tous via 'OMS. Pensez-vous
que cela soit une réalité dans le domaine de l&ac& soins aujourd’hui ? si oui pourquoi
? si non pourquoi ?

12.  Quelles seraient vos suggestions ? Et quel po@tatle réle du médecin généraliste
dans l'avenir ?



ANNEXE II : Profil des personnes interrogées

Personnes handicapées

e Président de deux associations, Cap Sport Art Averamitié (CAPSAAA) et Ceux Qui Font
les Défis (CQFD), 44 ansportif de haut niveau ;

»  Président du Collectif 35

»  Président de la Fédération des Aveugles et Hanglicesuels de France

e Présidente de I'association Gré a Gré et enseigrtants le master Handicap et Participation
Sociale de 'EHESP

Médecins généralistes

« Médecin généraliste, exercant seul en cabinet sitbes tous, zone péri-urbaine ;

» Médecin généraliste, exercant dans un cabinet deeypersonnes accessible a tous, zone péri-
urbaine, mais patientéle & moitié rurale, sensibih la question du handicap du fait de sa vie
personnelle ;

« Médecin généraliste, exercant en zone urbaine ks par une expérience de nombreuses
années chez Médecin Sans Frontieres ;

» Meédecin généraliste, exercant en collaboration dang maison de santé de quinze
professionnels, en montagne ;

« Médecin généraliste, exercant dans un cabinebdegdersonnes en zone urbaine ;

* Médecin généraliste, exercant seul en territoinei-saral ;

» Meédecin généraliste, exercant seul en cabinetidieerurbain ;

* Médecin généraliste, remplacante dans un centsarté en territoire urbain ;

» Médecin généraliste, remplacante en territoireinrbasemi-urbain.

Professionnels dans les ESMS

= Deux éducateurs spécialisés en foyer d'hébergesnemilieu urbain ;

= Deux éducateurs spécialisés en Maison d'AccuettiSigge en milieu urbain ;

= Un éducateur spécialisé en Maison d'Accueil Spéérmlen milieu périurbain ;

= Un éducateur spécialisé en Service d'’Accompagne@nentie Sociale en milieu urbain ;

= Un chef de service dans un Foyer Occupationnetmitdire peri-urbain ;

= Un chef de service dans un Service d'Accompagneenen¥ie Sociale et Foyer d'Hébergement
en territoire semi-rural ;

= Un chef de service dans un Service d'’Accompagnetnén¥ie Sociale et Foyer d'Hébergement
en territoire rural.

Professionnels extérieurs

» Directrice de I''REPS Bretagne ;
» Directrice de I''REPS Pays de la Loire ;
» Représentant de 'TUNAFAM, péere d'un homme attéimeldéficience psychique



ANNEXE Il : Différentes initiatives pour I'acces aux soins des
personnes handicapées

Le dispositif HANDICONSULT

HANDICONSULT est un dispositif porté par le Centrespitalier de la Région d’Annecy qui
propose depuis 2012 des consultations médicales @ublic ciblé : enfants et adultes
lourdement handicapés, en échec de soins en roiltkoaire, résidant en institution publique,
privée ou a domicile. Ce réseau concerne tousyfesstde handicap qui imposent une forte
dépendance.

HANDICONSULT a plusieurs missions :

— Coordonner et organiser les prises en charge ;
— Assurer un accueil téléphonique ;
- Conseliller.

Les consultations concernent de nombreuses spésiatiédicales comme la gynécologie,
'ophtalmologie, la dermatologie ... HANDICONSULTropose aussi des consultations
odontologiques.

Plus d’information sur_https://www.ch-annecy.fr/mini-sites/handiconsul?,2@ml

Le réseau HANDIDENT PACA

Le rapport de la Mission odontologie en 2003 mgratele Ministére de la Santé soulignait :
« il est anormal dans un pays industrialisé comanEriance que les personnes handicapées,
enfants et adultes, n'aient qu'une réponse sousteafextraction dentaire dans la majorité
des cas) a leur demande de soins, réponse quitrgufaugmenter leur handicap».

Par ailleurs, une enquéte nationale* menée en 200stitut Médico Educatif a montré
que dans une famille, I'enfant handicapé a 4 faus de risque d'avoir un mauvais état de
santé bucco-dentaire que ses freres et sceurgqalonecoit 2 fois moins de soing. enquéte
de 2005 réalisée par I'Assurance Maladie en IMEstftnt Médico Educatif) et EEAP
(Etablissements pour Enfants et Adolescents Potlibapés).

Afin que le handicap ne soit plus une entrave pmgéder aux soins dentaires, le réseau
HANDIDENT a vu le jour le 1er juillet 2006.

Le réseau de santé HANDIDENT PACA organise et itadilacces aux soins bucco-dentaires
des personnes déficientes mentales, motrices sbieltes au sein de la région Provence-
Alpes Cotes d'Azur. Il est financé par I'Agence iBégle de Santé. Il vise avant tout a limiter

I'évolution des pathologies dentaires des persohaedicapées et a lutter par ce biais contre
I'exclusion et la discrimination des personnes la@apées en leur ouvrant l'accés aux soins
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bucco-dentaires en informant et formant les chiamgrdentistes du réseau aux techniques
spécifiques et en développant I'offre de soinsi(edb de ville, Unités de Santé Orale) dans
tous les départements de la région PACActivité du réseau pour l'année 2012 est tres
encourageante dans la mesure ou on dénombB®63 personnes soignées (814 nouveaux
patients), 3640 séances de soins, 3748 patientstinglans le réseau et ou 69 praticiens
formés ont dispensé des soins a des personneschpéds inscrites dans le réseau
HANDIDENT PACA.

Plus d’information sur http://handidentpaca.fr/fr/website/le-reseau-haratit

Le réseau HANDISOINS 86

Handisoin 86 est un service innovant créé par gescations du département de la vienne du
secteur medico-social pour propulser et promouwied unité de soins spécifiques et adaptées
pour personnes handicapées. Ce service a ouv8ridavier 2011, il est organisé sous la
forme d’un hopital de jour administré par un GCSébau Centre hospitalier Camille Guérin
de Chatellerault. Ce service a pour vocation d@gser aux personnes handicapées qui ont
difficilement acces aux soins, une aide médicalécifipue en complément des soins
existants.

Les missions d'HANDISOINS 86 sont les suivantes :

» Garantir la qualité et la spécificité des soinsca#s dans cette unité ;
« Développer des actions de prévention et de formatio

e Initier d’autres projets semblables ;

* Relayer les informations aupres des familles dthdgpital via le GCS.
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HEMA DE FONCTIONNEME ‘ En 2007
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aux soins pour personnes handicapées
avec troubles du comportement,
et posent de ce fait
un probléme d'éthique.

Centre Hospitalier Camille Guérin de Chatellerault
Rue du docteur Luc Montagnier (rocade Esi)

FAMILLE MEDECIN DIRECTEUR MEDECIN

GENERALISTE D'ETABLISSEMENT D'ETABLISSEMENT
\ /

- HANDISOINS 86

ou
REPRESENTANT LEGAL

est creee
afin de trouver des solutions de proximité
HOPITAL DE JOUR couvrant la globalité
des soins préventifs et curatifs.
pour personnes
avec troubles du comportement ASSOCIATIONS MEMERES
DU CONSEIL D’ADMINISTRATION :
1 secrétaire Tél. - 05 49 02 56 35 Adapei

2 infirmiers(es) du lundi au vendredi 8 h 30 - 17 h 30 ARALELE

1 médecin Autisme Vienne
Droit de Vivre Son Handicap

PROGRAMMATION DES SOINS
+/- anesthésie +/- meopa JANVIER 2,[] l 1
ouverture d’un hépital de jour,
destiné a accueillir les personnes
handicapées dont les troubles
du comportement rendent trés difficile

biologie neurologie urgences
ins dentai (Blectro-encéphalogramme...) .
soins dentaires ophtalmologie

vaccinations

chirurgie
O.R.L. N N A .
gynécologie (PEA.) radiologie ( leur accés aux soins.

Plus d’information sur http://handisoins86.free.fr’/handisoins86.php?pagectzil
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Théeme n°14 Animé par : SHERLAW William, Enseigchetcheur ;
BLAISE Jean-Luc, Ergothérapeute, docteur en anthiaipe

La santé pour tous : I'acces au médecin généralispour les
personnes handicapées

ASSIE Gaétan, AAH ; BOUSQUET Loréne, DESSMS ; CRIIER Alix, DESSMS ;

DANISKA Mérane, DESSMS ; Audrey DELMOURE, AAH ;eAMiarie DOLS, MISP ;

Amanda DUBRAY, DS ; Mathilde LEFEVRE, DH ; TAGB@@PIASS ; VALLOUR
Nicolas, DH.

Résumeé :

Dans le cadre du Module interprofessionnel 2014E€ESP, une réflexion a été menée

Sur

le theme de la « santé pour tous - préventiomahgtion de la santé pour les personnes en

situation de handicap ». La problématique retequeéesaréflexion est la suivante : « comm
garantir 'accés au médecin généraliste pour lesop@es handicapées dans une log
d’inclusion ? ». Dans le cadre de normes internates définissant les notions de santé
promotion de la santé et de handicap, la loi déétdier 2005 pour I'égalité des droits et
chances, la participation et la citoyenneté desqgares handicapées a promu une appf
sociale du handicap, incluant tous les aspects adevié quotidienne des persont
handicapées, marquant I'évolution légale de laepkdes personnes handicapées dar
société. Concernant les soins, une approche inelysburrait s’envisager au travers de
notion de parcours, notamment évoquée dans la&gieahationale de santé de 2013. O
cette optique, le médecin généraliste est posii@mtant que pivot du parcours de sant
I'ensemble des patients et donc des personnesdaguéeis.

Le travail réalisé a été I'occasion de questioniaecessibilité des personnes handicapég
médecin généraliste et la faisabilité de ce pasignent, notamment au moyen d’entret
semi-directifs aupres de personnes handicapéesnétkecins généralistes, de person
éducatifs et de professionnels travaillant suujets

Il en ressort que l'accés au médecin généralisteagtivalent ; s'il est possible a
personnes handicapées de rencontrer un meédeciophssiltations et les prises en chg
restent difficiles.

Pour pallier ces problémes, différentes solutiomsivent étre mises en ceuvre, qu
conduisent & questionner la logique d’inclusion.
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Mots clés :« Personnes handicapées » ; « handicap » ; «ionle ; « acc@s aux soins
« médecin généraliste » ; « parcours »; « préeenti; «promotion de la santé
« coordinatiol ».

L’Ecole des hautes études en santé publique n’drdenner aucune approbation ni improbation aux apis émises dang

les rapports : ces opinions doivent étre conside@mmme propres a leurs auteurs
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