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Introduction

Depuis 2017, le handicap est présenté comme I'une des priorités du gouvernement. L'objectif
est de mettre en ceuvre une société pleinement inclusive. En ce sens, les dépenses publiques en faveur
des personnes vivant avec un handicap® ont fortement augmenté afin de mieux répondre a leurs
besoins. La revalorisation du montant de I’Allocation adulte handicapée (AAH), de 11 % entre 2017 et
2021, ainsi que la récente mesure portant sur la déconjugalisation de cette aide représentent une
augmentation des dépenses publiques en faveur de ce public. La tarification des établissements et
services médico-sociaux accueillant des personnes vivant avec un handicap est en cours de rénovation
afin que les ressources « suivent la personne » et soient mieux ajustées aux besoins de soins. Les
services polyvalents d’aide et de soins a domicile se sont également développés dans le but de
favoriser I"laccompagnement et le maintien a domicile?. Les politiques publiques du handicap tendent

vers une prise en charge plus individualisée et personnalisée.

Passant d’une logique de « protection » et de « ségrégation » des personnes vivant avec un
handicap a une logique d’inclusion (emploi, logement, scolarisation, aménagement urbain), les
politiques du handicap ont connu des transformations profondes (Revillard, 2017). La premiere loi
dédiée au handicap, de 1975, marque le début de la reconnaissance « officielle » du handicap et
précise les droits fondamentaux de la personne handicapée. A cette période, certains principes sont
érigés comme le maintien en milieu ordinaire chaque fois que possible et I'intégration scolaire et
professionnelle est soutenue. Cette loi sera réformée en 2005, par la loi relative a « I’égalité des droits
et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées ». Elle donne pour la
premiere fois une définition du handicap : « constitue un handicap toute limitation d’activité ou
restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par une personne en
raison d’une altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques,
sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé
invalidant » (Article L.114 du CASF). Selon cette définition, 12 millions de personnes sont concernées
par le handicap en France, soit une personne sur cing en 2021 (Comité interministériel du handicap,

2021). Cette loi ameéne a I’émergence d’une politique intersectorielle du handicap. A la reconnaissance

! Différentes terminologies sont développées pour désigner ce public, nous utiliserons I’expression « personne
vivant avec un handicap » employée et préférée par la CNAM.

2 https://solidarites-sante.gouv.fr/archives/archives-handicap/article/politique-en-faveur-des-personnes-
handicapees, consulté le 16.07.2022
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des droits de ce public dont le droit a la participation, s’ajoutent la création de dispositifs spécifiques
et la mise en place d’un guichet unique, les Maisons départementales des personnes en situation de
handicap (MDPH). Cette loi affirme des objectifs d’inclusion et d’égalité des personnes vivant avec un
handicap notamment dans le milieu professionnel et scolaire. L'intégration constitue un droit pour les

personnes et un devoir pour la société (Didier-Courbin & Gilbert, 2005).

Si I'objectif d’inclusion de cette population constitue le cceur de la politique du handicap,
I’enjeu est également de réduire les inégalités sociales de santé auxquelles sont confrontées les
personnes vivant avec un handicap. En effet, les ambitions affirmées au sein des différentes lois
relatives au handicap, qui visent une pleine inclusion de ce public dans toutes les sphéeres de la société,
en passant par un état de santé favorable, ne sont pour autant pas atteintes. Si I'espérance de vie
augmente, les personnes vivant avec un handicap sont confrontées a de fortes inégalités sociales. Le
niveau de vie et les ressources financieres, composées plus souvent de prestations liées a la maladie
ou a l'invalidité, restent inférieurs au reste de la population. 40% des ménages composés de personnes
vivant avec un handicap ont pergu des prestations liées a la maladie ou l'invalidité contre 9% dans
I’ensemble de la population (DREES, 2021). Alors que le lien entre I'appartenance a une catégorie
socioprofessionnelle et I’état de santé est avéré, les personnes vivant avec un handicap disposent d’'un
niveau de qualification plus faible que I'ensemble de la population (DREES, 2021). Elles sont
surreprésentées parmi les non-diplomés et a l'inverse, sous représentées parmi celles ayant obtenu
un dipléme équivalent ou supérieur au baccalauréat (DREES, 2021). Aux inégalités sociales rencontrées
par le public vivant avec un handicap, s’ajoutent des inégalités en matiére de santé. La moitié d’entre
eux percoivent leur état de santé mauvais ou trés mauvais, soit une part dix fois plus élevée que dans
I’ensemble de la population (DREES, 2021). Enfin, alors que la couverture maladie est un prérequis a
I’acces aux soins et a la prévention, de nombreux rapports font le constat de difficultés pour y accéder

(Denormandie & Cornu-Pauchet, 2018).

Face aux inégalités sociales de santé confrontées par ce public, S. Cluzel, secrétaire d’Etat
chargée des personnes handicapées en 2018, déclarait : « la prévention doit devenir un réflexe pour
chaque personne handicapée, comme pour tout un chacun ». En ce sens, la stratégie nationale de
santé, qui constitue le cadre de la politique de santé en France, place la prévention, dans tous les
milieux et tout au long de la vie, au cceur de la politique de santé. Mieux prendre en compte les besoins
de santé des personnes vivant avec un handicap constitue un axe spécifique de cette stratégie
(ministéere de la Santé et des Solidarités, 2017). Inscrite comme axe prioritaire de la loi de
modernisation de notre systeme de santé, promulguée en 2016, la prévention constitue I'une des

mesures pour réduire les inégalités de santé. En 2017, le Haut Conseil de la santé publique (HCSP) a
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affirmé son attachement a la priorité donnée a la prévention et a la promotion de la santé. Depuis peu,
le ministére chargé du domaine de la santé au cours du quinquennat 2022-2027, comporte dans son
intitulé le terme de « prévention », ce qui témoigne la place accordée a cette approche. Définie pour
la premiere fois en 1948, par I'Organisation mondiale de la santé (OMS), la prévention fait I'objet de
plusieurs définitions. Au sein du Manuel de santé publique, elle se définit comme « les actions visant
a réduire I'impact des déterminants des maladies ou des problemes de santé, éviter la survenue des
maladies ou des problémes de santé, a arréter leur progression ou a limiter leurs conséquences. Les
mesures préventives peuvent consister en une intervention médicale, un contréle de I’environnement,
des mesures législatives, financiéres ou comportementales, des pressions politiques ou de I'éducation

pour la santé » (Raimondeau, 2020).

Dans le maillage des acteurs intervenant dans le champ de la prévention, I’Assurance maladie
occupe une place majeure et intervient aux cotés des acteurs institutionnels et associatifs. L’Assurance
maladie, qui constitue la branche maladie de la Sécurité sociale, assure la prise en charge des dépenses
de santé des assurés du régime général. Elle garantit I’accés aux soins de 60 millions de personnes tout
au long de la vie, soit prés de la totalité de la population francaise®. CEuvrant traditionnellement en
faveur de I'acces aux soins, I’Assurance maladie est un acteur du systeme de santé qui participe
également, sous I'égide de I'Etat, au pilotage et a la mise en ceuvre de la politique de santé. Les
ambitions inscrites au sein de la stratégie nationale de santé sont retranscrites dans le contrat
d’objectif et de gestion (COG) Etat — Caisse nationale d’Assurance maladie (CNAM) 2018-2022. Ces
dernieres se déclinent localement dans les contrats pluriannuels de gestion (CPG). Au sein des
orientations stratégiques en matiére de gestion du risque figure la poursuite de I'engagement de
I’Assurance maladie dans les actions de prévention « et s’adressera particulierement aux publics
fragiles dont les personnes vivant avec un handicap en font partie » (CNAM, 2018). Le développement
de la prévention en santé aupres de ce public rejoint I'un de ses principaux objectifs, celui de garantir

I’égal acces pour tous a des soins tout en promouvant un bon usage des fonds consacrés a la santé.

Ce contexte politique, favorable a I'action envers ce public ainsi que les difficultés d’acces aux
soins et les inégalités de santé croissantes auxquelles il est confronté ont conduit la Caisse primaire
d’Assurance maladie (CPAM) de Paris a décliner un plan d’actions. Ce dernier vise a développer la
prévention auprés des personnes vivant avec un handicap. Cette action a été particulierement
accélérée par la demande de professionnels d’un établissement et service d’aide par le travail (ESAT),

destiné aux travailleurs en situation de handicap. Ces professionnels ont souhaité I'intervention de la

3 https://assurance-maladie.ameli.fr/qui-sommes-nous/action/missions-generales, consulté le 19.07.2022
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CPAM au sein de leur structure afin d’effectuer des interventions de sensibilisation et d’éducation en

santé sur différents themes de santé publique (le tabac, la vie sexuelle et affective, la nutrition).

L'objectif de ce mémoire est d’analyser les transformations des politiques publiques du
handicap et de la santé, tout en s’intéressant a I'organisation de la prévention auprées d’un public vivant
avec un handicap par I’Assurance maladie : sa légitimité a intervenir, les ressources dont elle dispose,
sa complémentarité avec les actions existantes, sa mise en ceuvre. Ainsi, il conviendra de s’interroger :
dans quelle mesure les missions de prévention et de promotion de la santé confiées a I’Assurance
maladie permettent-elles de réduire les inégalités de santé auxquelles sont confrontés les

travailleurs d’ESAT ?

Au regard de cette problématique, différentes hypothéses ont été formulées :

- Les politiques conduisent a s’intéresser a ces champs d’intervention (le handicap et la
prévention) tout en foisonnant des représentations.

- L’Assurance maladie dispose d’un ensemble de ressources pour répondre aux besoins des
personnes vivant avec un handicap.

- Afin de réduire les inégalités de santé, le programme de prévention en santé doit se moduler

au profil des travailleurs d’ESAT.

La premiére partie de ce mémoire s’attachera aux transformations conceptuelles du handicap
ainsi qu’a I'implication des politiques publiques de santé en faveur de la prévention et la promotion de
la santé. Nous verrons que la notion de handicap est complexe et évolutive, et bien que les politiques
en faveur du handicap se soient structurées, la quantification et les frontiéres de ce public demeurent
floues. Enfin, nous analyserons le processus de mise a I'agenda, opéré par différents acteurs, de la
prévention en santé aupres des personnes vivant avec un handicap.

La seconde partie de ce mémoire s’attachera a étudier I'élaboration d’une offre de prévention
aupres des travailleurs d’ESAT par la CPAM de Paris. Il s’agira également d’analyser les enjeux internes
et externes de |'orientation aupres des personnes vivant avec un handicap, pour I’Assurance maladie

de Paris.

Alix LAVENANT — Mémoire de I’Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique — 2021-2022 11



Genese du sujet et méthodologie

C'est grace a la réalisation d’un stage au sein du Département prévention et services en santé
de la CPAM de Paris que j'ai pu m’intéresser a la facon dont les personnes vivant avec un handicap
sont appréhendées dans les politiques de prévention. Au cours de ce stage, ma mission a été d’élaborer
un plan d’actions afin de décliner I'offre de prévention de cette institution auprés d’un public vivant
avec un handicap.

Ce sujet de mémoire est fortement lié a ma mission de stage et justifie un intérét personnel
pour ce public vulnérable, mais également pour I'approche préventive au sein des politiques publiques
de santé. De plus, le role de I’Assurance maladie en matiére de prévention et de promotion de la santé,
qui reste méconnu et peu abordé, notamment en comparaison des autres acteurs institutionnels, m’a

également conduit a m’y intéresser.

e Analyse de documents institutionnels

Dans un premier temps, dans le but d’analyser précisément les caractéristiques des personnes
vivant avec un handicap (niveau de vie, état de santé, prestations octroyées et offre médico-sociale
proposée), une analyse de rapports institutionnels a été réalisée. Afin de déconstruire les notions de
prévention et de handicap, mais également de promotion en santé, d’accessibilité, de vulnérabilité,
utilisées dans ces rapports, I'analyse des documents institutionnels a été complétée par des lectures
scientifiques. Les bases de données Google scholar et Cairn ont été particulierement utilisées.
L'analyse des textes législatifs et réglementaires ainsi que les documents conventionnels internes ont
permis d’avoir une vision d’ensemble de I'organisme, de son fonctionnement et de ses missions, mais
également des autres acteurs de son réseau. Les lettres réseau, adressées quotidiennement de la
CNAM envers chaque Caisse primaire, permettent d’identifier les actions en cours et a venir et les
stratégies d’action. Cette revue de littérature, composée de diverses sources documentaires portant

chacune des représentations particuliéres, a permis de nourrir le cours de la réflexion de ce mémoire.

e Une série d’entretiens ayant des finalités distinctes

En paralléle de ces recherches documentaires, de nombreux entretiens ont été menés. Afin de
mieux saisir les enjeux et les spécificités du public vivant avec un handicap et de la prévention, la
rencontre avec une diversité d’acteurs a permis de recueillir des visions différentes et a la fois

complémentaires.
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Dans un premier temps, une dizaine d’entretiens exploratoires a été menée aupres d’acteurs
institutionnels (au sein de la mission Handicap de la CNAM, de la CPAM, de la Caisse régionale
d’Assurance maladie d’lle-de-France (CRAMIF), de I’Agence régionale de santé (ARS), de la MDPH) et
associatifs (APF France Handicap, Les papillons blancs de Paris) afin d’identifier le réle et les missions
de ces derniers dans les champs du handicap et de la prévention. L'objectif était également de
visualiser la palette de I'offre de prévention élaborée par I’Assurance maladie tout en repérant celle
qui est existante auprés de ce public. Ces échanges, basés sur une grille d’entretien modulée selon
I'acteur rencontré, ont permis de se repérer dans le maillage des acteurs. L’absence d’un « annuaire »
des acteurs internes et externes intervenant dans le champ du handicap, s’est traduite par de

nombreuses prises de contact.

Ces entretiens ont été réalisés par téléphone, en visioconférence ou face-a-face, au gré des
nécessités de chaque acteur et sont d'une durée de 30 minutes a 1 heure 30. L'objectif était
notamment de cibler le public vivant avec un handicap, pour lequel une offre de prévention a été
élaborée. La diversité des situations de handicap et le nombre de personnes concernées sur le
territoire parisien nécessitaient cette étape de priorisation. Différentes orientations ont été explorées :
la localisation des bénéficiaires des principales aides sociales dans le champ du handicap,
I'identification de ces populations au sein des quartiers prioritaires de la ville (QPV)... Finalement, la
population étudiée dans ce mémoire, particulierement dans la seconde partie, est constituée des
travailleurs d’ESAT, désignés comme le coeur de cible par le Département prévention et service en

santé de la CPAM de Paris.

Passée I’étape de ciblage du public vivant avec un handicap, une seconde partie des entretiens
a été menée. Dans ce deuxieme temps, 'objectif était de recenser les besoins des travailleurs en
situation de handicap au sein des ESAT tout en prenant connaissance de leur prise en charge médico-
sociale. Une fiche de recueil des besoins a été formulée afin de les recueillir (Annexe 1). Si le recueil
des besoins aupres des personnes concernées constituait une volonté, 'une des limites de cette
analyse est leur recensement essentiellement auprés des professionnels médico-sociaux de ces
structures. Les six entretiens réalisés au sein d’ESAT ont fait I'objet d’une prise de note active et
détaillée ainsi qu’'un compte rendu. Les professionnels rencontrés au sein de ces structures exercaient
des fonctions variées et les échanges ont été effectués en face-a-face ou en équipe : chef.fe de service,
éducateur.rice spécialisé.e, assistant.e social.e, conseiller.ere en économie sociale et familiale. Enfin,

une grille d’analyse de I'’ensemble des besoins des travailleurs de ces structures a été élaborée (Annexe

2). Ces entretiens semi-directifs constituaient le premier échange de cette structure avec un membre
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de I’Assurance maladie et marquaient également la constitution d’un lien de confiance. De ce fait,

I’enregistrement de ces derniers n’a pu s’effectuer.

Dans un troisieme temps, une autre série d’entretiens a été effectuée (Annexe 3). L'intérét
était ici, d’identifier la maniére dont les acteurs institutionnels, associatifs, membres d’établissements
médico-sociaux appréhendent I’évolution des politiques publiques dans les champs du handicap et de
la prévention. A cela, il s’agissait d’analyser le partage des compétences entre ces différents acteurs.
Pour ce faire, des professionnels de différents champs et échelles territoriales ont été interviewés :

- Niveau régional : Un responsable régional au sein de I’association APF France Handicap, une
responsable au sein de la CRAMIF intervenant dans le champ du handicap,

- Niveau départemental : Deux professionnels de la délégation départementale du 75 de I’ARS,
I'un intervenant dans le champ de la prévention et promotion de la santé et I'autre dans le
champ du handicap, un membre du Département prévention et services en santé de la CPAM
de Paris,

- Niveau local : Un directeur, une assistance sociale, une éducatrice spécialisée, tous exercant
au sein de différents ESAT.

Ces entretiens ont également fait I'objet d’une grille d’entretien préalablement établie, modulée selon
I’acteur rencontré (Annexe 4). Avant d’étre rassemblés au sein d’une grille d’analyse, ces échanges ont
été enregistrés et retranscris intégralement (Annexe 5 et 6). Principalement réalisés en face a face,
certains se sont déroulés par visioconférence selon les nécessités de la personne. La grille d’analyse a
permis d’identifier les thémes principaux tout en relevant les extraits nécessaires a intégrer dans ce

mémoire.

Enfin, recueillir la parole des personnes concernées par le handicap est essentiel. Par ailleurs,
elle peut étre difficile tant les capacités sont parfois entravées et I'accord des structures est complexe
a obtenir. Pour autant, trois entretiens ont pu étre menés aupres de personnes concernées par le
handicap, en visioconférence ou en face a face. L’objectif était de recueillir leur parole sur la perception
de leur état de santé, de leur place dans la société et de leurs souhaits en matiére de prévention. Ces
entretiens ont été enregistrés, retranscrits et rassemblés au sein d’une grille d’analyse basée sur la
méme méthode que les entretiens auprés des acteurs institutionnels, associatifs et des professionnels
de structures (Annexe 4). Si pour la troisieme partie de ces entretiens, leur réalisation s’effectuait dans
le cadre strict de ce mémoire, ces entretiens ont été conduits avec « une casquette » d’acteur de

I’Assurance maladie, qui a pu contenir les propos de ces acteurs.
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e |’observation participante

Elle constitue un matériau riche d’informations. L’observation réalisée au sein des locaux de la
CPAM a permis d’identifier la place du handicap dans les missions de cette institution. De plus, la
participation aux actions de prévention constitue un second temps d’observation permettant de
nourrir la réflexion sur le développement d’une offre de prévention a destination d’un public vivant
avec un handicap. Pour ce faire, une collecte d’informations a été réunie au sein d’un journal de bord.
Enfin, la participation a des temps de rencontre internes ou externes est également un temps

d’observation riche.

e Ladouziéme édition du mois parisien du handicap

Au cours de cette période de stage, le mois parisien du handicap, dédié au handicap et
consacré a I'information, a I’échange et au partage dans le but de favoriser le changement de regard
sur le handicap s’est déroulé au cours du mois de juin. En ce sens, une variété d’événements est
organisée. La participation a un collogue portant sur I'inclusion des personnes vivant avec un handicap

ainsi qu’a un webinaire sur la MDPH a permis d’alimenter cette réflexion de mémoire.
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PARTIE 1 : LES TRANSFORMATIONS CONCEPTUELLES DU HANDICAP ET
SON IMPLICATION AU SEIN DES POLITIQUES DE SANTE

Le handicap comme la prévention sont deux champs d’action qui se sont fortement transformés.
D’un c6té, le handicap constitue une notion traversée par des approches différentes au niveau
international et s’est constitué en un champ d’intervention des acteurs publics (1). De l'autre, le
domaine de la prévention s’est renforcé au sein des politiques de santé, s’orientant vers une approche
de promotion de la santé (2). Enfin, la santé des personnes vivant avec un handicap s’est imposée

comme une préoccupation politique par diverses actions (3).

1. Une analyse conceptuelle et politique du handicap

La notion de handicap s’est transformée selon des modeles différents élaborés a I’échelle
internationale (1.1). Au niveau national, la politique du handicap est marquée par de grandes lois (1.2).
Si ces lois ont structuré la politique du handicap, la population concernée repose sur des évaluations

différentes (1.3).

1.1 Le passage d’un modele médical et individuel a un modéle biopsychosocial, sous

I'impulsion des classifications internationales du handicap

Tout d’abord, I'évolution terminologique du handicap souligne la diversité des champs
d’application. Issu de I'anglais du XVlle siecle, ce terme désignait un évenement lié a un jeu de hasard
« hand in cap » (la main dans le chapeau). Puis, au XVllle siécle, le terme s’étend au milieu hippique.
Dans sa définition proche de sa signification actuelle, le terme de handicap apparait dans les années
30 afin de caractériser les personnes présentant des déficiences et des incapacités de nature diverses.
Ce terme de handicap se substitue peu a peu aux termes d’infirmes, d’invalides, d’inadaptés avec le
développement de I'industrialisation, puis avec les victimes des conflits armés (Lespinet-Najib & Belio,

2013).

Afin de circonscrire de facon précise les conséquences fonctionnelles et sociales des états de
santé, Philip WOOD, a la demande 'OMS, produit en 1980 une classification des déficiences et des
incapacités, intitulée « classification internationale des déficiences, incapacités et handicaps » (CIH)
(OMS, 1980). Cette derniére permet le codage des déficiences et des incapacités. Elle définit et attribue
le statut au handicap ainsi que des droits pour la personne concernée (Lespinet-Najib & Belio, 2013).
Ainsi, cette premiere classification internationale des personnes handicapées amorce un changement

de regard sur le handicap et s’inscrit dans le prolongement des classifications des maladies.
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Au sein de cette classification, le handicap est décrit comme « I'ensemble des déficiences,
incapacités et désavantages sociaux en raison des problémes de santé ». Ainsi, trois niveaux descriptifs
tres fortement liés a la présence d’une maladie ou d’une altération de I’état de santé sont définis : les
déficiences, les incapacités, les désavantages (Lespinet-Najib & Belio, 2013). Ce modele linéaire
impliqgue qu’un désavantage soit la conséquence d’une incapacité, elle-méme due a une déficience.
Par conséquent, la responsabilité d’'un désavantage est directement attribuée a I'individu et aux
déficiences dont il est porteur. Par ailleurs, a la dimension strictement médicale du handicap
développée jusqu’a présent, s’ajoutent les désavantages sociaux (Ravaud, 1999). Cette dimension

sociale, dans le processus de production du handicap, releve d’'un écart a une norme sociale qui

entraine un désavantage pour la personne (Winance, 2008).

Bien qu’elle apporte des précisions quant au handicap, une controverse internationale se
développe autour de la CIH. Un vaste mouvement de personnes handicapées s’oppose a la vision du
handicap définie jusqu’a cette période comme conséquence des attributs individuels. Ce public
revendique le droit de vivre de fagon autonome au méme titre que le reste de la population, inscrit au
sein de la déclaration des droits des personnes handicapées adoptée par les Nations Unies en 1975.
Cette déclaration soutient la pleine participation sociale de ces personnes et leur non-discrimination

(Winance, 2008).

De plus, de nombreuses critiques sont adressées a la classification de 1980. La premiere
s’incarne dans la conception d’'un modéle, médical et individuel, qui établit une relation de cause a
effet entre la maladie, la déficience, les incapacités et le handicap. Ce dernier ne serait que le résultat
d’une déficience individuelle et se situerait que du coté de la personne. De fait, la seconde critique
attribuable a ce modele repose dans la seule responsabilité de I'individu et néglige I'importance des
facteurs environnementaux, a la fois physiques, culturels et sociaux dans la production du handicap.
Enfin, cette classification reposerait sur une vision négative du handicap, alimentant la tragédie que

constitue le handicap (Winance, 2008).

La révision de la classification de 1980 intervient dés 1988 et conduit en 2001, a une nouvelle
classification intitulée « classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé »
(CIF). Cette derniere s’inscrit dans le prolongement de la classification internationale du handicap, mais
elle introduit des changements majeurs. Elle répond notamment aux critiques formulées en intégrant
les facteurs environnementaux aux cOtés des facteurs personnels dans la détermination du handicap.
Ces facteurs sont en interaction avec la déficience, les activités et la participation (Camberlein, 2011).

De plus, le changement de titre indique le déplacement qui s’est opéré entre ces deux classifications ;
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le passage d’une classification des « conséquences de la maladie » pour devenir une classification « des

composantes de la santé » (Chapireau, 2001).

Cette classification apporte une définition du handicap qui se veut universelle et repose sur la
notion de fonctionnement. En rapprochant les notions de santé et de handicap, cette classification
décrit I'état de santé des personnes, défini en termes de fonctionnement ou de difficultés de
fonctionnement, en explorant les différentes facettes biologiques, psychologiques et sociales de
chaque personne. Par ailleurs, en réponse aux critiques formulées a la CIH, le lien entre handicap et
probleéme de santé n’est pas un lien causal, mais un lien de coexistence, de présence simultanée. Ainsi,
I'objectif n’est pas la caractérisation d’une population qualifiée « de personnes handicapées », mais la
description du fonctionnement de chaque personne dans ses aspects positifs et négatifs. Cette
classification propose un modeéle interactif et multidimensionnel, qualifié de modéle
« biopsychosocial » (Winance, 2008). Ainsi, le handicap n’est pas la conséquence d’une déficience
individuelle, incarnée dans le modele médical et individuel, mais résulte de barrieres ou d’obstacles
qui empéchent les personnes porteuses d’une déficience de participer a la vie sociale ordinaire

(Winance, 2021).

Le déplacement opéré au cours de ces deux classifications témoigne de la complexité du
phénoméne que constitue le handicap. En effet, il est a la fois un probléme individuel, qui concerne le
corps de la personne, et un probléme social, qui concerne la société (OMS, 2002). Ces grandes

orientations internationales ont fortement influencé la politique nationale en France.

1.2 D’une politique catégorielle fondée en 1975 a une politique intersectorielle souhaitée par

la loi de 2005

La politique actuelle du handicap en France est le résultat d’un dispositif politico-administratif
chargé d’histoire et qui a évolué sous I'influence de la conjoncture internationale (Winance, 2021). En
revenant sur I'histoire du handicap, nous montrerons que ce champ est traversé par des
conceptions différentes et qu’il repose également sur des modeles de politique publique distincts

selon les périodes (Winance et al., 2007).
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1.2.1  D’un modéle tutélaire a la fin du XIXe siécle a un modéle inclusif dans les années

90

C'est sous I'angle de la réparation des conséquences des blessures de guerre que la collectivité
publique francaise a commencé a se préoccuper du handicap (Didier-Courbin & Gilbert, 2005). La
premiere loi qui impulse une politique du handicap, date du 9 avril 1898 et vise a couvrir les victimes
d’accidents du travail. (Winance et al., 2007). Concernant les infirmes civils, la loi de 1905 sur
I"assistance aux vieillards, infirmes et incurables organise leur accueil dans les hospices et asiles, sans
distinction d’age ou de handicap (Didier-Courbin & Gilbert, 2005). Sur le fondement de ces lois
d’assistance s’est stabilisé un modeéle « tutélaire ». La prise en charge des personnes handicapées

s’appuie sur les solidarités familiales et la régulation publique est faible (Lafore, 2020).

Par ailleurs, 'importance des maladies chroniques et des problemes de santé aux conséquences
durables, dans la premiére moitié du XXe, se traduit par un nombre conséquent de civils invalides. Afin
d’y remédier, I'insertion professionnelle est une alternative a I'accompagnement. Ainsi, d’'une simple
indemnisation financiére, impulsée par la loi du 9 avril 1898 sur les accidents du travail, la
compensation du handicap par la rééducation puis la réinsertion professionnelle se développe
(Winance et al., 2007). Les soins de réadaptation, qui visent a rendre la personne handicapée capable
de se réintégrer, s'institutionnalisent avec l'arrivée de la Sécurité sociale qui permet leurs
financements (Didier-Courbin & Gilbert, 2005). Ce systéme d’assurance sociale a pour objectif
d’assurer a tous les citoyens des ressources pour vivre dans les cas ou ils ne peuvent les gagner par le
travail. Plusieurs risques sont couverts par le systeme de Sécurité sociale: invalidité, maladie,
maternité, vieillesse, accidents du travail et maladies professionnelles (Didier-Courbin & Gilbert,

2005).

En parallele, I'action des associations de personnes handicapées se développe a partir des
années 60. Face a la faiblesse de I'intervention des pouvoirs publics, elles apportent une réponse
institutionnelle au probléme du handicap. Dans une logique d’assistance, ces associations ont
constitué une mosaique d’institutions et d’équipements variés, spécifiques au handicap (Didier-
Courbin & Gilbert, 2005). Le cadre protecteur de substitution proposé par les diverses formes de prise
en charge a défaut de I'accueil au sein des structures de sociabilité « normales » caractérise le modéele

d’action publique, qualifié de « réparateur » (Lafore, 2020).

C'est a partir de 1975 que la politique du handicap s’est généralisée a toutes les personnes

handicapées. En effet, « jusqu’aux années 70/80, les personnes en situation de handicap étaient
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cachées, ¢a faisait peur », exprime une personne concernée par le handicap (Entretien Madame D. Juin
2022). A cette période deux lois fondatrices, I'une « d’orientation en faveur des personnes
handicapées » et I'autre régissant I'action sociale et médico-sociale, dédient une politique spécifique
a cette population (Winance et al., 2007, Didier-Courbin & Gilbert, 2005). La premiere marque le
passage d’une logique d’assistance a une logique de solidarité nationale, visant a favoriser leur
autonomie et leur intégration (Sautegeau et al., 2016). La seconde constitue une loi technique mettant
en place une série de mécanismes et d’instances. Ces derniers sont chargés d’accompagner la mise en
ceuvre d’'une politique globale prenant en compte la prévention et le dépistage des handicaps, les
soins, I'éducation et I'orientation professionnelle, I'emploi, la garantie minimum de ressources,
I'intégration sociale, I'accés aux sports et aux loisirs. Par ailleurs, cette politique s’est organisée de

maniére catégorielle, en créant une catégorie large des « personnes handicapées » (Didier-Courbin &

Gilbert, 2005).

Cette méme loi crée le statut de « personne handicapée » qui constitue la condition sine qua
non pour I'ouverture de droits (Winance et al., 2007). L'émergence d’un ensemble de dispositifs de
prise en charge et d’orientation au cours de la deuxi€me moitié du XXe siecle conduit a la création d’un

secteur médico-social autonome, distinct du secteur de la santé (Winance et al., 2007).

Au cours des années 1990, un nouveau modele d’action publique se développe, qualifié
« d’inclusif » (Didier-Courbin & Gilbert, 2005). L’instauration d’une loi, en 1990, relative aux
discriminations liées a la maladie ou au handicap sanctionne les atteintes a la citoyenneté des
personnes handicapées (Didier-Courbin & Gilbert, 2005). Cette loi sous-tend le principe selon lequel,
tout le monde doit relever de la méme prise en compte par les institutions (Lafore, 2020). L’année
suivante, une loi concernant les batiments recevant du public impose des obligations d’accessibilité
(Didier-Courbin & Gilbert, 2005). Cette loi s’inscrit dans la dynamique du modele inclusif, dans lequel
la norme est I'acces au droit commun. Ainsi, I'intégration scolaire, I'insertion sociale et professionnelle
des années 90 mettent I'accent a la fois sur les conditions personnelles et sur I'adaptation du contexte

(Winance et al., 2007).

A ce modeéle inclusif s’ajoutent des mesures personnalisées, qui se développent entre 1975 et
2005 (Winance et al., 2007). En 2002, la loi sur les droits des malades et la qualité du systeme de santé
met en place des outils, notamment a destination des établissements sociaux et médico-sociaux. Le
livret d’accueil, le contrat de séjour, le document individuel de prise en charge, le projet
d’établissement sont autant d’outils qui permettent cette approche individualisée (Sautegeau et al.,

2016).
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1.2.2 La loi de 2005 : un carrefour aux traitements catégoriels, universalistes et

personnalisés

La loi du 11 février 2005 introduit des changements majeurs dans la conception de la prise en
charge du handicap et se substitue a la loi d’orientation du 30 juin 1975. Elle apporte pour la premiére
fois une définition du handicap. Cette derniere s’inscrit de fagon intermédiaire entre les deux
définitions formulées par 'OMS, I'une reposant sur la classification de 1980 (CIH) et I'autre sur la
classification de 2001 (CIF). Alors que la définition internationale indique que I’'environnement est
constitutif de la situation de handicap en raison des interactions entre I'individu et son environnement,
la définition francaise accorde a I’environnement un statut de contexte pour la personne handicapée
(Camberlein, 2016). La loi de 2005, en introduisant les termes de limitation d’activités et de restriction
de participation a la vie en société, transforme les représentations du handicap (Winance et al., 2007).
La prise en compte des facteurs environnementaux rend 'organisation politique et administrative
responsable et actrice de la diminution ou de I'aggravation des situations de handicap (Lespinet-Najib
& Belio, 2013). Outre la transformation de la notion de handicap, la typologie découlant de la loi du 11
février 2005 introduit une reconnaissance et une dissociation claire des déficiences mentales,

psychiques et cognitives (Camberlein, 2016).

Au sein de cette loi se réunissent des dispositions de droit commun complétées par des
dispositifs spécifiques. D’une part, des dispositions favorisant la non-discrimination a I'égard des
personnes handicapées a travers des législations de droit commun (Didier-Courbin & Gilbert, 2005). La
mise en place d’un droit a compensation du handicap vise a financer les surco(ts des conséquences
du handicap de fagon a rétablir une forme d’égalité des chances (Lochen, 2013). Accordée par la
MDPH, la prestation de compensation du handicap (PCH) est attribuée pour faire face a des charges
humaines, techniques, animalieres, d’aides a 'aménagement du logement et du véhicule (Didier-
Courbin & Gilbert, 2005). D’autre part, des mesures spécifiques s’ajoutent, illustrées par la prise en
charge en structures spécialisées. Ainsi, un double objectif est affirmé : garantir la solidarité envers les
personnes vivant avec un handicap par I'octroi de prestations, de mesures d’accompagnement, mais
également favoriser I'autonomie de ce public en éliminant les obstacles et en valorisant les
potentialités (Didier-Courbin & Gilbert, 2005). Enfin, aux traitements catégoriels et universalistes, des
dispositifs personnalisés sont également poursuivis. Par exemple, le projet personnalisé de scolarité
permet de garantir le libre choix de leur projet de vie. Par les dispositions introduites, le concept
d’intégration se substitue au profit de I'inclusion qui institue la pleine appartenance a la société de la

personne handicapée (Camberlein, 2016).
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1.2.3 La politique actuelle du handicap : priorité a I'inclusion

Depuis la loi du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées, la reconnaissance et I'attention portées aux personnes vivant
avec un handicap se sont renforcées dans les politiques publiques. Les dépenses en faveur ce public
ont progressé de 13,5 milliards d’euros entre 2005 et 2014 (DREES, 2017). Pour autant, les évolutions
concretes d’inclusion et de non-discrimination sont relatives. Les différents acteurs s’accordent sur ces
évolutions comme I'exprime Madame P., membre de la Délégation départementale (DD) 75 de I’ARS :
« il y a de gros projets sur I'inclusion, il faut toujours plus, mais quand méme on voit une évolution »
(Entretien Madame P. Juin 2022). Ces derniéres années, différents projets se sont développés dans ce
champ, « sur I'obligation des entreprises d’avoir une politique inclusive pour les personnes en situation
de handicap, le gros projet de I’école inclusive, c’est un projet phare, le projet de rentrée inclusive »
(Entretien Madame P. Juin 2022). Toutefois, « il faut que ¢a continue, mais on a quand méme vu une
évolution de l'inclusion de ce public, mais elle n’est jamais assez, il faut continuer... » (Entretien
Madame P. Juin 2022). Si le gouvernement a récemment fait du public vivant avec un handicap, I'une

de ses priorités, des améliorations sont toujours attendues.

L’élaboration de la politique du handicap, par le Comité interministériel du handicap (CIH),
repose sur l'intersectorialité du handicap au sein des différentes politiques publiques. Comme les
acteurs interrogés I'évoquent, le champ de I'école a été investi par des mesures favorisant I'accueil en
milieu ordinaire des enfants. Afin de favoriser la pleine citoyenneté, le droit de se marier, de se pacser,
de divorcer sans recourir a I'autorisation judiciaire pour les personnes majeures sous tutelle sont
entrés en vigueur ainsi que le plein exercice personnel de leur droit de vote. Enfin, la revalorisation de
I’AAH et la simplification de I'accés aux droits tentent de réduire I'impact du handicap sur le quotidien

de ces personnes®.

Toutefois, si la politique du handicap s’est constituée au travers des différentes lois et a évolué
au gré des approches, le handicap constitue une catégorie administrative aux contours imprécis. Selon

les critéres d’évaluation, son dénombrement fluctue.

4 https://www.gouvernement.fr/conseil-des-ministres/2017-06-07/handicap-une-priorite-du-quinguennat,
consulté le 19.07.2022
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1.3 Le handicap, une catégorie administrative aux frontiéres imprécises

La structuration du secteur du handicap est également celle de l'invention d’instruments
d’action publique a destination de publics spécifiques afin de désigner et évaluer les incapacités des
individus. Elaboré en 1919, le premier guide baréme s’est développé dans un premier temps pour les
mutilés et invalides de guerre, puis les accidentés du travail et enfin les infirmes civils (Baudot, 2016).
Cet instrument s’est élargi, partant de populations spécifiques jusqu’a intégrer des populations

considérées comme équivalentes (Baudot, 2016).

La loi du 11 février 2005 renforce I'emprise administrative et cible le segment de la population
concerné par des dispositions d’action publique spécifiques. En effet, de nouveaux outils et de
nouvelles instances sont créés. La commission des droits et de I'autonomie des personnes handicapées
(CDAPH) constitue l'instance décisionnaire et a pour mission de désigner la personne comme
« handicapée » (Didier-Courbin & Gilbert, 2005). A I'aide du baréme d’évaluation des incapacités, la
CDAPH fixe un taux d’incapacité et la personne se voit attribuer différentes aides ou prestations afin
de répondre a sa situation de handicap. Un second outil, le guide d’évaluation des besoins de
compensation des personnes handicapées, constitue une autre voie d’entrée dans le handicap. Ces
outils administratifs, de gestion des populations vivant avec un handicap, permettent de définir les

conditions d’entrée dans cet agrégat, d’en fixer les frontiéres et d’établir la nature des droits auxquels

la catégorie permet d’accéder (Baudot, 2016).

Ce secteur s’est construit au fil de I'histoire par I'extension d’instruments d’évaluation de
I’éligibilité des populations, néanmoins, ces derniers mettent en équivalence des segments de
populations expérimentant des situations de vie différentes. C’'est I'exemple des travailleurs d’ESAT,
ayant une reconnaissance de leur handicap au travers de I'AAH, mais rencontrant des situations
individuelles différentes. Cette professionnelle d’'un ESAT explique : « Les travailleurs ont des situations
trés différentes autant leur situation d’handicap peut étre différente, que leur situation sociale ou
familiale. Certains vivent avec leurs parents, certains vivent en foyer, seul ou en couple, donc tout ¢a
représente des situations sociales trés tres différentes et des besoins trés différents » (Entretien
Madame PE. Juin 2022). De plus, alors méme que la déficience peut étre identique, les incapacités, les
restrictions d’activité et de participation sont trés variables selon les individus et le contexte dans

lequel ils évoluent (Camberlein, 2011). En conséquence, le handicap est vécu différemment d’un
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individu a I'autre. Ces variabilités de situation de handicap se traduisent par des besoins en termes de

prestations et d’accompagnement différents®.

Ni I'approche médicale, par la reconnaissance commune de déficiences, ni 'approche sociale
par I'expérience d’obstacles n’unifient les populations visées par la catégorie du handicap. C'est
finalement I'application d’instruments a un ensemble de personnes et a leur inscription dans un méme

« monde local de production de droits » (Baudot & Revillard, 2014).

Au sein de I’Assurance maladie, le ciblage des personnes vivant avec un handicap repose
essentiellement sur des critéres administratifs établis. En effet, « le repérage des personnes en
situation de handicap se fait par des allocations particulieres qui donnent lieu a des codifications
spéciales pour certains régimes, par rapport au handicap ¢a permet d’étre exonérant sur un certain
nombre d’actes médicaux, mais c’est vrai que ¢a ne couvre pas toute la population en situation de
handicap » souligne cet acteur de I’Assurance Maladie (Entretien Monsieur C. Juin 2022). Par exemple,
les criteres sont, outre I’AAH, « les pensions d’invalidité, les rentiers du travail a partir d’un certain taux
d’incapacité, également pour les maladies professionnelles », pour identifier les enfants en situation
de handicap, « il faut ajouter les parents dont I’enfant bénéficie d’une exonération en lien avec le
handicap » (Entretien Madame ML. Juin 2022). De plus, il faut « qu’ils soient reconnus par la MDPH et
que ¢a donne lieu a une codification pour qu’ils aient un régime particulier » (Entretien Monsieur C.
Juin 2022). Toutefois, cette méthode présente des limites comme I'exprime cette professionnelle de
la CRAMIF : « dans notre base informatique, nous n’avons pas toujours une connaissance suffisamment
fine de la situation de handicap pour cibler les bonnes personnes et en France la définition du handicap

est large » (Entretien Madame ML. Juin 2022).

Ces agencements administratifs, soutenus par des instruments d’évaluation, des organisations,
et des savoirs permettent de délimiter les frontiéres du handicap. Toutefois, elles demeurent floues,
notamment en raison de I'élargissement du public couvert. L'une des questions fréquentes est de
savoir combien de personnes sont concernées par la question du handicap (Ville et al., 2003). Cette
professionnelle au sein de la CRAMIF le souligne : « la comptabilisation du nombre de personnes vivant
avec un handicap est difficile, il y a une vraie question de définition de la comptabilisation [...] les
maisons départementales des personnes handicapées, lieu de ressources pour les personnes

concernées, rencontrent de véritables difficultés » (Entretien Madame ML. Juin 2022).

5 https://www.securite-sociale.fr/la-secu-et-vous/handicap, consulté le 19.07.2022
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Les enquétes Handicaps — Incapacités — Dépendance (HID) de 1998 - 1999, ayant pour objectif
d’estimer le nombre des personnes handicapées et dépendantes, appréhendent le handicap sous de
multiples formes. Elles insistent sur trois indicateurs distincts qui participent aux définitions du
handicap : incapacités, restrictions d’activité, reconnaissance administrative du handicap. Selon les
données de cette enquéte, 26,4% de la population dispose au moins d’une incapacité, d’une limitation
ou d’une invalidée reconnue soit plus de onze millions de personnes concernées. Lorsqu’on s’intéresse
aux indicateurs de maniere spécifique, 21% de la population déclarent avoir une incapacité, 10%
déclarent étre limités dans leurs activités et seulement 8% bénéficient d’une reconnaissance sociale
d’un handicap. Enfin, lorsqu’on s’intéresse aux personnes que recouvrent ces trois catégories, ils ne
représentent plus que 2,7% de la population générale, soit le « noyau dur » des personnes en situation
de handicap. La combinaison de ces différents indicateurs correspond a des approches différentes du
handicap et explique que le « handicap se conjugue au pluriel ». Cet éclatement de la réalité du
handicap tient a des difficultés méthodologiques dans le recueil des données, a I'ambiguité des

concepts utilisés et des pratiques de reconnaissance administrative qui different (Ville et al., 2003).

Enfin, I'approche du handicap est également influencée par une dimension culturelle. La société
influence la fagon dont chacun percoit ses propres difficultés en matiere de « handicap » par les
criteres qu’elle définit pour dispenser des aides. Si Les Pays-Bas reconnaissent le « handicap social »
comme type de déficience permettant I'accueil des populations concernées au sein d’institutions,
cette notion est critiquée en France par les médecins de la MDPH qui y voit la recherche financiere

(Baudot, 2016).

2. Le renforcement de la prévention et de la promotion de la santé au sein des
politiques publiques

Avant de s’intéresser a la place accordée a la prévention et la promotion en santé au sein des

politiques publiques de santé, il convient de distinguer et définir ces termes (2.1). Ensuite, I'analyse

de la transformation des politiques de santé, accordant une place de plus en plus majeure a la

prévention, montre le passage d’une prévention spécifique a une prévention globale, intervenant sur

les différents déterminants de santé (2.2). Ce passage implique le renforcement des missions dans ce

domaine spécifique des acteurs institutionnels intervenant dans le champ de la santé (2.3).

2.1 Du concept de prévention en santé au développement de la promotion en santé

C'est au travers de la définition de la santé que 'OMS a développé en 1948 une nouvelle

conception de la prévention (Flajolet, 2008). Elle « vise a éviter ou a réduire le nombre et la gravité des
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maladies, des accidents et des situations de handicap » (Haut Conseil pour I'avenir de I'assurance
maladie, 2017). Elle est classiquement subdivisée en trois catégories. D’'une part, elle distingue les
actions visant a éviter I'apparition d’'une maladie (prévention primaire), de celles visant a ralentir la
progression d’'une maladie ou a en obtenir la guérison (prévention secondaire) et celles visant a ralentir
la progression des séquelles (prévention tertiaire) (Flajolet, 2008). Dans ce cadre, cette conception
classique de la prévention est centrée sur la maladie et se définit par rapport a son évolution naturelle
(Haut Conseil pour I'avenir de I'assurance maladie, 2017). Si cette prévention est adaptée aux
probleémes sanitaires, elle n’est pas en phase aux pathologies chroniques, d’étiologie multifactorielle,
d’évolution séquentielle et pour lesquelles le comportement de l'individu exerce une influence

(Bourdillon, 2009).

Une premiére adaptation, proposée par RS. Gordon en 1982, se distingue de la premieére. La ol
I’OMS établit une distinction fondée sur le stade de la maladie, RS. Gordon fonde la prévention sur la
population cible des actions. Se distingue alors, la prévention universelle (destinée a I'ensemble de la
population, quel que soit son état de santé), la prévention sélective (qui s’exerce en direction de sous-
groupes en fonction des risques particuliers auxquels ils sont exposés) et la prévention ciblée
(s’effectue aupres de sous-groupes de la population lorsque la présence de risques vient renforcer le

danger) (Bourdillon, 2009 ; Flajolet, 2008).

Depuis quelques années, I’OMS préconise le passage de la prévention a la promotion de la santé.
Cette derniére repose sur une approche positive et globale de la santé, décentrée de la maladie. Sa
définition se fonde sur la Charte d’Ottawa de I'OMS en 1986. Elle constitue « un processus qui confere
aux populations les moyens d’assurer un plus grand controle sur leur propre santé et d’améliorer celle-
ci. Cette démarche reléve d’un concept définissant la santé comme la mesure dans laquelle un groupe
ou un individu peut d’une part, réaliser ses ambitions, satisfaire ses besoins et, d’autre part, évoluer
avec le milieu ou s’adapter a celui-ci » (OMS, 1986). Il s’agit d’'un processus politique et social qui
combine d’une part des actions visant a renforcer les aptitudes et les capacités des individus, et d’autre
part des mesures visant a changer la situation sociale, environnementale et économique (Mansour,
2018). Les interventions se situent alors dans et hors du systeme de santé et recouvrent différentes
dimensions. Elles se traduisent par cinq stratégies de la promotion de la santé, identifiées au sein de
la Charte d’Ottawa :
- L’élaboration de politiques publiques saines : cela implique la mise a 'agenda auprés des
responsables politiques de tous les secteurs et a tous les niveaux,
- La création de milieux favorables a la santé: cette stratégie passe par |'adoption d’une

approche écologique et systémique,
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- Le renforcement de l'action communautaire : il s’agit de renforcer la participation des
populations aux décisions qui concernent leur santé,

- Le développement des aptitudes individuelles : pour ce faire, I'éducation pour la santé est
mobilisée afin de favoriser 'empowerment des personnes.

- La réorientation des services de santé : les acteurs du systéme de santé doivent notamment
soutenir les individus et les groupes dans leur recherche d’une vie plus saine ainsi que porter

une attention particuliere a la recherche et la formation des professionnels (Mansour, 2018).

A la différence de la prévention, la promotion de la santé concoit ses stratégies d’interventions
de maniere synergique et sur la base d’'une approche intersectorielle (Jabot et al., 2011). La conception
large de la santé implique d’intervenir sur les différents déterminants de santé. En 1974, le rapport
Lalonde, a l'origine du concept de promotion de la santé, identifie quatre grandes familles de
déterminants : la biologie humaine, les facteurs environnementaux, les habitudes de vie, et
I’organisation des soins de santé (Réseau francais des villes santé de I’'OMS, 2015). Par la suite, d’autres
représentations de déterminants ont été élaborées dont le plus repris, le modele Dahlgren et
Whitehead élaboré en 1991. Ce dernier, reprenant les éléments du premier modele développé,

représente les différents niveaux d’influence de nombreux facteurs ayant des effets sur la santé et sur

lesquels il est possible d’agir.

“’W%
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Facteurs liés au sexe
aTage
ot 3 hérédité

Figure 1 : Modeéle des déterminants de la santé de Dahlgren et Whitehead (1991)

Au centre de ce modeéle, les facteurs non modifiables représentent les caractéristiques
personnelles des individus comme I’dge ou les génes. Le premier demi-cercle met en avant I'influence
des comportements individuels sur la santé (alimentation, tabagisme). Au niveau supérieur, I'influence
des relations sociales, des réseaux sur lesquels I'individu peut compter et qui peuvent constituer un
soutien psychologique sont mis en évidence. Le demi-cercle supérieur au précédent releve les

conditions matérielles et structurelles locales influengant I'état de santé comme la qualité du logement
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ou l'acces a I'emploi. Enfin, le dernier niveau fait référence aux conditions générales socio-
économiques, culturelles et environnementales nationales, voire internationales, qui s’imposent a
I'individu. Si le cercle rouge est non modifiable, I'action des acteurs intervient sur les différents demi-

cercles (Réseau francais des villes santé de 'OMS, 2015).

A I'aune de ces deux groupes de définitions, 1a ou la prévention est affaire de risques, de
pathologies et de traumatismes, la promotion de la santé repose sur les déterminants sociaux de la
santé. Ainsi, la vision de la santé et de ses déterminants influe les stratégies d’interventions des acteurs
politiques, le choix des populations cibles et le type d’acteur a impliquer (Mansour, 2018). Il convient

de s’intéresser a ces approches au sein de la politique nationale de santé.

2.2 Ll'implication par les politiques publiques au niveau national des concepts de prévention

et de promotion de la santé

Si la premiere loi relative a la protection de la santé publique date du 15 février 1902 et marque
I’'apogée de I’hygiénisme en France, dans le champ de la santé publique, la place de la prévention s’est
principalement développée depuis les années 90 (Romeyer & Moktefi, 2013). A cette période, son
développement est marqué par différents vecteurs. L'apparition du sida dans les années 1980 se
traduit par la prise de conscience que les maladies infectieuses sont toujours menacantes et de
nombreux scandales sanitaires marquent également I'actualité (Sang contaminé, médiator...). Pour y
faire face, la France se dote d’agences spécialisées dans le domaine de la santé publique qui marquent
le paysage institutionnel francais : I'agence francaise du sang en 1995 (devenue I'établissement
francais du sang), I'Institut national de la veille sanitaire en 1998 (devenu Santé publique France),
(Raimondeau, 2020). De plus, la mission de prévention confiée aux caisses d’Assurance maladie en
1988 et la loi de lutte contre les exclusions de 1998, instaurant des programmes d’acces a la
prévention, introduisent une référence générale a la prévention et marquent le début de la
reconnaissance au sein du droit sanitaire francais (Haut Conseil pour I'avenir de I’assurance maladie,
2017). Enfin, I'implantation puis la généralisation des programmes régionaux de santé (PRS) avant les
années 2000, se sont étendues sur I'ensemble du territoire. Congus pour répondre de maniére plus
cohérente et concertée aux problématiques de santé publique, cet outil de planification devait
obligatoirement comprendre un volet prévention dans lequel I’éducation a la santé et des mesures

individuelles jouaient un réle majeur (Fayard & Marchand, 2008).

Par ailleurs, la nécessité d’une approche plus globale de la santé privilégiant davantage la

prévention, la promotion de la santé et une approche communautaire s’est imposée et traduite dans
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les textes législatifs a partir du début des années 2000 (Fayard & Marchand, 2008). En effet, cet acteur
de I’Assurance maladie de Paris souligne « fin des années 90, début des années 2000, la prévention
était vue comme la 5e roue du carrosse » (Entretien Monsieur C. Juin 2022). C’est par la loi de 2002,
portant sur la qualité des soins et les droits des malades, que la politique de prévention est reconnue
et définie. Elle « a pour but d’améliorer I'état de santé de la population en évitant I'apparition, le
développement ou I'aggravation des maladies ou accidents et en favorisant les comportements
individuels et collectifs pouvant contribuer a réduire le risque de maladie ou d’accident » (Article 79
de la loi de 2002, légifrance). Le concept de promotion de la santé est également retranscrit par cette
loi : « a travers la promotion de la santé, cette politique [de prévention] donne a chacun les moyens

de protéger et d’améliorer sa propre santé » (Article 79 de la loi de 2002, légifrance).

Alors que la charte d’Ottawa fait de la promotion de la santé le fondement de la politique de
santé, le HCAAM souligne que la conception frangaise, mise en ceuvre au sein de la loi de 2002, fait de
la promotion un élément consubstantiel a la prévention, mais finalement second (Haut Conseil pour
I"avenir de I'assurance maladie, 2017). La promotion de la santé dans sa version francaise se fonde
« sur le double paradigme de la maladie et de I'Etat providence » dans lequel la maitrise de la santé
par les individus est une retombée de la prévention (Jabot et al., 2011). Toutefois, la création de
I'Institut national de prévention et d’éducation pour la santé (INPES), par cette méme loi, renforce la
place accordée a ce domaine d’action publique. Cet institut permet aux acteurs politiques de se doter
de fonctions d’expertise et de conseil en matiére de prévention et de promotion de la santé (Fayard &
Marchand, 2008; Jabot et al., 2011). Ainsi, contrairement aux pays nordiques ou anglo-saxons, le
concept de promotion de la santé n’a pas structuré la politique de santé en France qui est attachée au

modele biomédical (Haut Conseil pour I'avenir de I'assurance maladie, 2017).

D’autres lois viendront, au cours des années 2000, matérialiser I'action publique dans le
domaine de la santé et spécifiqguement dans le champ de la promotion et de la prévention en santé.
Tout d’abord, la loi du 9 aolt 2004 relative a la politique de santé publique instaure une démarche
structurée pour la définition, la conduite et I'évaluation des politiques de santé en France. La
méthodologie mise en place vise a améliorer la pertinence, la lisibilité et la performance des politiques
de santé (HCSP, 2010). Cette loi met en exergue l'importance de la prévention et marque une
innovation en prévoyant I'élaboration d’une loi quinquennale fixant les objectifs de santé publique
devant étre atteints dans la population ou au sein de groupes de population (Article L.1411-2 du CSP).
A la fixation des objectifs, cing plans stratégiques et des programmes nationaux sont déclinés (Fayard
& Marchand, 2008). Les cing plans stratégiques sont dédiés a la lutte contre le cancer, a la lutte pour

limiter I'impact sur la santé de la violence, des comportements a risque et des conduites addictives, a
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I'impact sur la santé des facteurs de I'environnement, a I'amélioration de la qualité de vie des
personnes atteintes de maladies chroniques et a I'amélioration de la prise en charge des maladies
rares. Quant aux cent objectifs, ils correspondent aux déterminants de la santé et couvrent les
différentes catégories de pathologies et handicaps (Tabuteau, 2010). La création du Haut Conseil de la
santé publique (HCSP), par cette méme loi, a pour mission d’évaluer la réalisation de ces objectifs, de
contribuer a leur redéfinition, au suivi annuel de la mise en ceuvre de la loi, ainsi qu’a la conception et
a l'évaluation des politiques et stratégies de prévention (HCSP, 2010). Ainsi, une intervention
programmatique de I’Etat régule I’action des acteurs de la santé et 'approche de prévention en santé

(Fayard & Marchand, 2008).

Le renforcement des politiques de prévention, placé au coeur de la loi de 2004, s’est décliné au
sein de différents textes successifs. Les lois de financement de la sécurité sociale (LFSS) comportaient
au cours des années suivantes des dispositions en matiere de prévention (LFSS 2005, création d’une
consultation de prévention pour les mineurs et LFSS de 2007, institution d’un fonds de prévention des
risques sanitaires). En parallele, des textes législatifs relatifs a la lutte contre I’habitat insalubre ou
dangereux, mais également en faveur d’actions en matiéere de toxicomanie et d’addictologie ont été

mis en ceuvre (Tabuteau, 2010).

La loi portant réforme de I'hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires (HPST),
adoptée en 2009, a permis la création des ARS qui « définissent et financent des actions visant a
promouvoir la santé, a éduquer la population a la santé et a prévenir les maladies, les handicaps et la
perte d’autonomie » (Article L.1432-1 du CSP, légifrance). Le projet régional de santé, qui découle de
la création de ces ARS, se base sur une approche des déterminants de la santé, accordant de fait une
importance accrue a la prévention et la promotion de la santé (Jabot et al., 2011). Cette approche par
les déterminants de la santé et la priorité donnée a la prévention sont également au fondement de la
loi de modernisation de notre systéme de santé de 2016. La politique de santé vise « a assurer la
promotion des conditions de vie favorables a la santé, I'amélioration de I'état de santé de la
population, la réduction des inégalités sociales et territoriales et I'égalité entre les femmes et les
hommes et a garantir la meilleure sécurité sanitaire possible et I'acces effectif de la population a la
prévention et aux soins » (Article L.411-1 du CSP, légifrance). L’adoption progressive de la promotion
de la santé s’est traduite par la mise en place de différents instruments (plan national, schémas
régionaux de compétence en promotion et éducation pour la santé) et I'élargissement du réseau

d’acteurs intervenant dans ce domaine tant au niveau régional que national (Jabot et al., 2011).
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Les acteurs s’accordent sur un renforcement de la prévention. Cet acteur de I’ARS constate que
« ¢a fait une dizaine d’années, on voit vraiment la différence. Les plans qui sont élaborés, la prévention
et la promotion de la santé arrivent au cceur » (Entretien Madame P. Juin 2022). Si la prévention en
santé se développe, elle ajoute qu’elle ne concerne pas « que la prévention primaire, de I'individu, mais
de tous les déterminants de santé : '’environnement, I’habitat, et je pense qu’on est aussi dans une

approche globale de la promotion de la santé et ¢a de plus en plus » (Entretien Madame P. Juin 2022).

La stratégie nationale de santé, élaborée a la fin de I'année 2017, repose sur une approche
interministérielle et transversale tout en ciblant des axes stratégiques (ministere de la Santé et des
Solidarités et, 2017). En effet, cette derniére n’est pas I'apanage du ministére de la Santé, mais elle
releve d’une concertation d’un large champ d’acteurs et de la mobilisation de tous les ministeres
concernés, selon le principe « Health in all policies » proné par 'OMS (Cour des comptes, 2021).
L’adoption successive, en 2018, du plan national de santé publique « priorité prévention » aborde
I’ensemble des déterminants de la santé et leur déclinaison aux différents ages de la vie (ministere des
Solidarités et de la Santé, 2017). En lien avec les recommandations de I'OMS, la santé n’est plus
abordée au prisme de I'absence de maladie, mais s’inscrit dans une dynamique plus large de la qualité
de vie, atous les ages de la vie. Par ailleurs, I'atteinte de ces objectifs implique le développement d’une
culture commune de la prévention partagée par tous (Comité interministériel pour la santé, 2018). En
effet, méme si « les personnes sont mieux informées, la question de la prévention reste quand méme
un vrai probléeme en France, c’est une question culturelle », souligne ce professionnel, membre d’APF

France Handicap (Entretien Monsieur R. Juin 2022).

L'orientation vers la prévention et la promotion de la santé s’est également fortement
accentuée au cours de la crise sanitaire. Cet acteur de I’Assurance maladie de Paris I'a constaté dans
son activité : « I'Etat a mis des moyens énormes en place pour les masques, pour la vaccination, les
actes de prévention. Des moyens colossaux ont été mis en place. Mais c’est bien la premiére fois que je
vois autant de moyens mis en place en matiére de prévention » (Entretien Monsieur C. Juin 2022). Ainsi,
depuis le début des années 2000, I'objectif d’accorder une place centrale a la prévention et la
promotion de la santé au sein des politiques publiques se renforce. Les principes d’'une approche
globale de la santé et d’une action intersectorielle, mobilisant une diversité d’acteurs, s’affirment. En

ce sens, le role de I’Assurance maladie dans ce domaine d’action s’est développé.
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2.3 Le renforcement des compétences en matiere de prévention et de promotion de la santé

de I’Assurance maladie

La prévention en santé reléve aujourd’hui pour I'essentiel des missions des administrations et
organismes au niveau central (les directions du ministere chargé de la santé, la CNAM, Santé publique
France) et régional (ARS et CPAM), qui financent la part dite des « dépenses institutionnelles ». Par
ailleurs, d’autres acteurs publics et privés interviennent dans le champ de la politique de la prévention,
c’est I'exemple des associations (Cour des comptes, 2021). Comme de nombreux acteurs, les missions
de prévention de I’Assurance maladie se sont enrichies. Elles s’inscrivent dans le respect des

orientations de la COG 2018-2022, en cohérence avec la stratégie nationale de santé.

Tournée traditionnellement vers la couverture des soins curatifs, «ses missions de
remboursement des soins constituent la raison d’étre premiere de I’Assurance maladie » souligne cet
acteur de la CRAMIF (Entretien Madame ML. Juin 2022). Jusqu’a la fin des années 1980, I'intervention
de I’Assurance maladie dans la prévention était essentiellement circonscrite a la seule prise en charge
d’un examen de santé a périodicité quinquennale et de vaccinations contre une dizaine d’affections
(tétanos, rougeole, hépatite B, etc.) (Huteau, 2019). Par la suite, la couverture de I’Assurance maladie
s’est étendue a davantage de services et biens médicaux en lien avec la prévention individuelle
(Huteau, 2019). Toutefois, I'efficacité de la prévention implique une double orientation, consistant en
des prises en charge financieres d’actions individuelles et des programmes collectifs (Huteau, 2019).
La création du fonds national de prévention, d’éducation et d’informations sanitaires (FNPEIS) en 1988,
géré par la CNAM, a permis le développement d’actions a dimension collective, ciblées selon la
catégorie d’age ou le type de risque (Cour des comptes, 2021). Cette évolution s’illustre au travers des
propos d’'un membre du Département prévention et services en santé de la CPAM de Paris : « Puis ¢a
s’est étoffé, on a ciblé d’autres publics, il y a eu une montée en phase du FNPEIS, c’était déterminant,
les lignes de prévention qui sont financées par la CNAM entendent que les caisses locales puissent

relayer ces programmes sur leurs territoires » (Entretien Monsieur C. Juin 2022).

Au cours de son développement, I'action de I’Assurance maladie s’est déployée aupres d’un plus
large public, mais s’est également inscrite sur le spectre de la prévention, du niveau primaire, en
passant par le secondaire jusqu’au tertiaire. « Dans un premier temps, c’était essentiellement de la
prévention primaire et au fur et a mesure, on est passé a la prévention tertiaire » confirme cet acteur
de la CPAM (Entretien Monsieur C. Juin 2022). En ce sens, les premiéres actions de prévention

reposaient sur I'’éducation en santé orientée vers les éleves des écoles élémentaires. Par la suite,
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I'organisation de I’éducation thérapeutique du patient par I’Assurance maladie, qui s’inscrit dans la
prévention tertiaire, a « changé le cceur de la réflexion de I"’Assurance maladie en termes de
prévention » (Entretien Monsieur C. Juin 2022). L'intérét de la prévention est de « faire de I’assuré,
I'acteur de sa propre santé » (Entretien Monsieur C. Juin 2022). En ce sens, la mise en place du service
d’accompagnement des maladies chroniques de I’Assurance maladie pour I'asthme et le diabete
(intitulé « SOPHIA ») en 2013 « était dans cet esprit de prévention tertiaire dont I'objectif est que le
patient connaisse sa maladie, les signes d’alerte, I'importance qu’il soit convaincu de la nécessité de
respecter son traitement... » (Entretien Monsieur C. Juin 2022). Les dépistages organisés des différents
cancers reposent quant a eux sur la prévention secondaire. Toutefois, s’en tenir a ces constats
reviendrait a appréhender le role de I’Assurance maladie dans la prévention sous un prisme réducteur
(Huteau, 2019). Depuis 2011, elle favorise également I'implication des professions libérales de santé

dans le cadre de la rémunération sur objectifs de santé publique (ROSP) des médecins généralistes qui

prévoit des items de prévention (Huteau, 2019).

L'intervention de I’Assurance maladie, en amont de la maladie et de ses complications, s’inscrit
dans des enjeux plus globaux auxquels le systéme de santé est confronté. L’expansion des maladies
chroniques, pour lesquelles les comportements individuels influencent son apparition, mais également
I"augmentation de I'espérance de vie ont pour conséquence des dépenses croissantes de santé. Par
exemple, le cancer, les maladies neuro-cardio-vasculaires et le diabéte de type 2, qui ont en commun
les mémes facteurs de risque (la consommation de tabac et d’alcool et I'obésité), représentent un colt
considérable pour les finances publiques (Cour des comptes, 2021). Le nombre de personnes touchées
représente 15% des assurés sociaux et leur prise en charge représente 23% des dépenses de
I’Assurance maladie dont une croissance qui s’accroit fortement (Cour des comptes, 2021). Ainsi,
I’enjeu de soutenabilité du systéme de santé, au cceur de la COG entre I'Etat et la CNAM, implique

d’agir sur la prévention de ces pathologies.

Afin de favoriser la mise en ceuvre d’actions de promotion de la santé, le FNPEIS, initialement
doté de pres de 380 millions d’euros annuels en 2018, s’est porté a 430 millions d’euros en 2020. La
stratégie nationale de santé confere a ce fond, le statut d’instrument privilégié de cette politique (Cour
des comptes, 2021). En conséquence, le périmétre de la prévention au sein de I’Assurance maladie
s’est fortement développé. A cet égard, la crise sanitaire a révélé le réle majeur des grandes
pathologies sur la mortalité des personnes présentant des comorbidités, mais également le réle de
I’Assurance maladie dans la mise en ceuvre de la prévention contre ces pathologies. Récemment, des
dispositifs nouveaux sont venus renforcer I'offre de I’Assurance maladie dans le champ de la

prévention. Le déploiement national de la mission « Retrouve ton cap » propose un accompagnement
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pluridisciplinaire et personnalisé aux enfants présentant des facteurs de risque de développer une
obésité afin d’en réduire son apparition. Sur ce méme principe, la mise en place du dispositif « Mon
psy », porté et remboursé par I’Assurance maladie, permet I'accés a un suivi psychologique pour tous®.
Enfin le développement d’outils innovants, comme le déploiement national de I'Escape Game de
I’Assurance maladie aupres des étudiants. Cet outil a pour objectif d’accroitre leurs connaissances en
matiére d’acceés aux droits et aux soins ainsi que sur les différents facteurs de risque. Cet outil s’inscrit

dans une approche de promotion de la santé, en favorisant I'empowerment de ce public.

En vertu du principe d’égalité d’accés a son offre, ces actions de prévention a la fois individuelles
et collectives sont proposées et prises en charge de maniére intégrale ou quasi intégrale, sans avance
de frais, par I’Assurance maladie pour I'ensemble des assurés (Cour des comptes, 2021). De plus, selon
le principe de réduction des inégalités sociales de santé, qui constitue le fondement de I'intervention
de I’Assurance maladie, cette derniere renforce les démarches proactives d’« aller vers ». Dans une
logique « d’universalisme proportionné », ses actions se développent particulierement aupres des
publics socialement défavorisés, pour lesquels les situations de renoncement aux soins pour des
raisons variées (économiques, administratives et sociales) sont plus prégnantes’. En effet, I’Assurance
maladie « met des moyens supplémentaires pour lutter contre les inégalités sociales et territoriales de
santé », exprime un acteur de cette institution (Entretien Monsieur C. Juin 2022). En ce sens, les
personnes vivant avec un handicap, qui présentent des vulnérabilités particuliéres, constituent un

public prioritaire de I’Assurance maladie.

Ainsi, le domaine de la prévention et de la promotion de la santé est un champ investi par
I’Assurance maladie et permet de réguler les dépenses de santé tout en améliorant la santé de chacun.
Les actions articulent des offres de prises en charge, a des actions d’information et/ou
d’accompagnement aupres des assurés, ainsi que le soutien aux pratiques préventives des

professionnels de santé.

Les politiques du handicap et de la santé ont été influencées par des approches différentes au
cours du temps. Une convergence de ces politiques publiques s’observe. Le handicap comme la santé
s’appréhendent dans une approche globale, ne se limitant pas a la seule dimension médicale de ces
deux notions. Ces deux champs d’intervention ont fait I'objet d’une attention plus forte de la part des

acteurs politiques sous l'influence d’approches internationales, de la mobilisation d’acteurs associatifs

6 https://www.ameli.fr/medecin/exercice-liberal/prescription-prise-charge/prise-charge-situation-type-
soin/accompagnement-psychologique-dispositif-monpsy, consulté le 19.07.2022
7 CPAM de Paris (2019), les actions de prévention de I’Assurance maladie de Paris 2019/2020
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et institutionnels. Des politiques intersectorielles se sont développées, mobilisant une diversité
d’acteurs. Le champ du handicap, afin de favoriser I'inclusion de ce public et le champ de la santé, dans
le but de tendre vers une approche de promotion de la santé, impliquent une transformation des
différentes politiques publiques. Au carrefour de ces deux champs d’action publique, nous nous
intéresserons, dans la prochaine partie, a la mise a I’agenda de la prévention aupres des personnes

vivant avec un handicap.

3. La mise a l'agenda de la prévention en santé auprés du public vivant avec un

handicap

Apreés avoir mis en évidence I'évolution des politiques dans les champs du handicap et de la
santé, il convient d’analyser comment 'acces a la prévention en santé et aux soins aupres des
personnes vivant avec un handicap, organisé par les acteurs publics, est devenu un probléme public.
La mise a I'agenda se définit comme « I’'ensemble des problemes faisant I'objet d’un traitement, sous
guelque forme que ce soit, de la part des autorités publiques et donc susceptibles de faire I'objet d’une

ou plusieurs décisions » (Hassenteufel, 2010).

A I'origine, la mise en évidence des problématiques rencontrées par les personnes vivant avec
un handicap a fait I'objet d’une action volontariste de la part des associations (3.1). La mise en lumiére
des inégalités sociales de santé des personnes vivant avec un handicap, au travers de nombreux
rapports notamment, fait de ce probléme, un probléme public (3.2). L'imputation des responsabilités
aux autorités publiques nécessite I'élaboration de mesures politiques en leur faveur dont un certain

nombre sont déja mises en place (3.3).

3.1 La mobilisation des associations en faveur des personnes vivant avec un handicap

Contribuer au débat concernant les politiques publiques du handicap et promouvoir les droits
des personnes vivant avec un handicap sont des enjeux de premiére importance pour les collectifs et
associations militantes en France (Gardien, 2010). Les associations de personnes concernées
interviennent dans la mise a I'agenda des problemes, dans la fourniture de solutions, dans la prise de
décision, dans la mise en ceuvre et dans I'évaluation de ces politiques (Baudot, 2022). En France, les
associations se sont structurées autour de pathologies et/ou autour des causes de survenue du
handicap. Les personnes accidentées du travail et les invalides de guerre ont été les premiers a se
structurer en associations, dans I'entre-deux-guerres, autour de la dette que la Nation et I’Etat auraient
contractés a leur égard, en leur demandant de se sacrifier sur le champ de bataille ou dans les usines

(Baudot, 2022). Les associations d’infirmes civils, fondées par des personnes directement concernées,
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émergent dans les années 1930, puis sont rejointes par les associations de professionnels, de parents

(Baudot, 2022).

L'une des premiéres associations, « I'association des paralysés de France », créée en 1933 et
devenue APF France Handicap, a été fondée par des personnes directement concernées, révoltées par
I’exclusion et I'isolement dont ils étaient victimes®. Progressivement, a partir des années 1930, un
grand nombre d’associations pour les personnes vivant avec un handicap, initialement constitué sur la
base d’un projet militant, ont investi dans la création de structures afin de satisfaire les besoins des
personnes, et ce pour pallier les carences de I'Etat (Fillion et al., 2020). APF, comme I'explique une
bénévole de cette association et personne concernée par le handicap, « c’est un arbre a deux branches,
on a un cété les orientations politiques, la représentation (...), de I'autre cété, il y a les établissements »

(Entretien Madame M. Juin 2022).

D’autres associations, formées par des parents d’enfants présentant des troubles, se sont
constituées. En 1948, la création de I’Association départementale des parents et d’amis des personnes
handicapées mentales (ADAPEI) a pour objectif de soutenir les initiatives de parents réunis localement
pour militer en vue de la création d’un nouvel équipement. Historiquement, cette association repose
sur une alliance avec des pédopsychiatres et contribue a I'ancrage de I'enfance inadaptée dans le soin
(Cret et al., 2013). Dans ce mouvement, I'implication des associations de parents d’enfants autistes
dans les controverses scientifiques et dans la production de connaissances permet la politisation de
I"autisme par I'expertise scientifique (Baudot, 2022). L’association au service des personnes inadaptées
ayant des troubles de la personnalité (ASITP), premiére association spécifique de I'autisme, collaborait
étroitement avec les psychiatres. Ainsi, les convictions des associations militantes, autour du sous-
équipement, se partagent également aupres des experts médicaux (Lafore, 2010). Les relations
entretenues par ces différentes associations avec I'expertise dans le domaine de la santé représentent
un enjeu majeur dans la politisation du handicap (Baudot et al., 2013). En construisant les
problématiques qu’elles entendent affronter, en leur donnant du sens et en nouant des relations avec

différents acteurs, les associations portent ces représentations dans I'espace public (Lafore, 2010).

La mobilisation des associations de personnes vivant avec un handicap pour leurs droits émane
également d’un mouvement a une échelle internationale, qui a vu le jour en France. Ce dernier, qui
trouve son inspiration dans I'exemple d’un collectif américain, est intitulé « independent living

movement » ou « le mouvement pour la vie autonome » (Fillion & Ravaud, 2018). Influencé par le

8 https://www.apf-francehandicap.org/association-handicap/histoire-2032, consulté le 19.07.2022
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mouvement des droits civiques afro-américains des années 50 et 60, il est lancé par Ed Roberts et des
étudiants handicapés d’une université californienne au cours des années 1970. L’acces des personnes
en situation de handicap aux mémes droits civiques que I'ensemble de la population constitue son
fondement. Ce mouvement s’est traduit par la création d’un premier centre, le Berkeley Center for
Independent Living en 1972, afin de soutenir I'autonomie et I'intégration de ce public. La philosophie
de ce mouvement « Nothing about us without us » s’est constituée en un mouvement national et a été
reprise par un grand nombre de collectifs et militants engagé dans la promotion des droits des
personnes handicapées a l'international (Fillion & Ravaud, 2018). Par la suite, en 1981, le mouvement
Disabled people’s international s’est fixé pour mission de créer un droit, a I’échelle internationale, en
faveur de la lutte contre les discriminations et de la suppression des barrieres environnementales qui
font obstacle a la pleine citoyenneté. Le mouvement se fédére au sein de VInternational Disability
Alliance et a été représenté devant I'Organisation des Nations unies (ONU) a partir de 1999 (Fillion &
Ravaud, 2018). La Convention internationale des droits des personnes handicapées émane en partie

de I'action de ce réseau d’organisations non gouvernementales (ONG) internationales.

La diffusion de cette philosophie de la vie autonome a influencé I'action européenne, mais
également celle des associations francaises en faveur d’une plus grande intégration dans la lutte contre
les discriminations au cours des années 80 et 90. En ce sens, le réseau européen pour la vie autonome
(REVA) a été fondé et au niveau national, des associations « par et pour » les personnes handicapées
sont apparues afin de contester les réponses sociales et médicales apportées a leurs problémes
(Gardien, 2010). Le groupement francais des personnes handicapées (GFPH), créé en 1993, en est

I’exemple (Gardien, 2010).

Aujourd’hui, la mobilisation des associations afin de conduire aux premiéres formes d’action
publique est toujours visible. Bien qu’elles ne revendiquent pas les mémes actions et qu’elles sont
porteuses de représentations du handicap différenciées, les associations contribuent a I'avenement
d’une législation et de dispositifs en faveur des personnes vivant avec un handicap. Un acteur de
I’Assurance maladie reconnait que ces associations « ont un réle moteur » (Entretien Monsieur C. Juin
2022). Les revendications transversales de ces associations impliquent aux militants de développer
leurs actions auprés d’acteurs et d’institutions variées. L’action de I’APF recouvre un vaste champ
comme l'explique cette bénévole, « APF on a des représentants dans différentes instances, on fait de
la lutte contre I'isolement, on préne I'accés aux droits, on accompagne les personnes pour éviter les

ruptures, on fait de la représentation... » (Entretien Madame M. Juin 2022).
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Les associations revendiquent une inclusion plus forte des personnes vivant avec un handicap
qui implique un meilleur acces aux soins et a la prévention. Ces problématiques sont travaillées par les
associations, elles réalisent des outils et ressources pratiques afin de réduire les obstacles. Deux
exemples récents sont visibles. L’annuaire de I'accessibilité, en cours de déploiement, « émane d’APF
France Handicap », mais il « a recu une impulsion par la CPAM, il est coorganisé par I’ARS, la CPAM »,
exprime Madame D. bénévole d’APF et personne concernée par le handicap (Entretien Madame D.
Juin 2022). De plus, le barometre de I'acces aux soins a également « été développé par une association,
« Handidactique », dont le président est P. Jacob. Il lui est arrivé a I'esprit qu’il pourrait étre utile de
créer une sorte de charte de recommandations afin de faciliter I'accés aux soins et donc a la prévention,
a la santé au sens large pour ce public », explique cet acteur de la CRAMIF (Entretien Madame LT. Juin
2022). Initialement créés par |'association Handidactique, la charte de I'acces aux soins et a la
prévention, et le baromeétre associé, sont maintenant repris par la CNAM. Ainsi, les acteurs publics se

saisissent d’outils élaborés par les associations du champ du handicap.

3.2 Les inégalités sociales de santé rencontrées par le public vivant avec un handicap éclairées

par différents rapports

A I'action des associations pour la santé des personnes vivant avec un handicap, les rapports
élaborés sur I'accés aux soins et a la prévention ont permis de faire de ces sujets, le coeur de I'agenda
national. En 2008, 10 ans apres la premiére enquéte réalisée en 1998, 'enquéte Handicap Santé de
I'INSEE, composée de deux volets, I'un concernant les personnes en situation de handicap vivant en
logement ordinaire et I'autre portant sur les personnes vivant en institution, apporte des mesures du
recours aux soins jusqu’a présent peu nombreuses. Un panorama global de I'acces aux soins courants

et de prévention des personnes en situation de handicap en France est disponible®.

L'un des premiers rapports venant mettre en exergue les difficultés des personnes vivant avec
un handicap en matiere de santé, a été élaboré par P. Jacob en 2013, a la demande de M. Touraine,
ministre des Affaires sociales et de la Santé. Alors que la prévention est décrite comme indispensable,
les personnes en situation de handicap ne bénéficient d’aucune prévention et ne sont pas visées par
les campagnes nationales (Jacob, 2013). Ce rapport préconise toute une série de mesures portant a la
fois sur I'accessibilité des lieux de soins et de prévention, la systématisation des consultations de

prévention aupres de différents spécialistes (dentiste, gynécologue, etc.) et I'éducation en santé

(Jacob, 2013). S’en est suivi, plusieurs rapports confirmant ces inégalités de santé.

° https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/sources-outils-et-enquetes/02-les-enquetes-handicap-sante, consulté
le 19.07.2022
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Les données de I'INSEE ont été reprises au sein de deux rapports, par I'IRDES en 2015, intitulés
« L’acces aux soins courants et préventifs des personnes en situation de handicap », 'un portant sur
le volet ménages et l'autre sur le volet institutions (Institut de recherche et documentation en
économie de la santé, 2015). lls mettent en avant des probabilités de recours aux soins courants et
préventifs réduites pour les personnes qui déclarent des limitations (fonctionnelles, cognitives,
motrices...). Le rapport « L’acces aux droits et aux soins des personnes en situation de handicap et de
précarité », élaboré par les auteurs Denormandie et Cornu Pichet et publié en juillet 2018, se base sur

les rapports de I'IRDES afin d’établir des recommandations auprés des acteurs politiques.

Tout d’abord, alors que la probabilité de recourir aux soins dentaires au sein de la population
générale dans les douze derniers mois est de 56%, la probabilité est réduite pour les personnes
déclarant des limitations motrices de 8 points par rapport aux personnes sans limitation motrice, a
sexe, age et autres limitations et besoins dentaires équivalents. De plus, la probabilité de recourir aux
soins gynécologiques est réduite pour les femmes vivant avec un handicap. En moyenne, 49% des
femmes ont recours aux soins gynécologiques. Cette proportion est réduite de 12 points pour les
femmes déclarant des limitations motrices et de 19 points pour les femmes en fauteuil roulant, enfin
de 5 points pour les femmes déclarant des limitations cognitives (Institut de recherche et
documentation en économie de la santé, 2015). Alors que ces données sont défavorables pour ce
public, les soins dentaires et gynécologiques représentent un enjeu important d’accessibilité et
d’intégration des personnes vivant avec un handicap (Institut de recherche et documentation en
économie de la santé, 2015). De plus, les pathologies bucco-dentaires constituent un facteur de
comorbidités important pour ces personnes, notamment lorsqu’elles présentent des pathologies
cardiaques, broncho-pulmonaires, de diabete, de troubles neurologiques (Haute Autorité de Santé,

2008).

Sur ce point, le rapport de la mission « Handicap et santé bucco-dentaire » des docteurs Hescot
et Moutarde, en 2010, met en lumiére la problématique de la santé bucco-dentaire des personnes
vivant avec un handicap, en complément des autres sources déja étayées sur le sujet. Le constat de ce
rapport : « la santé bucco-dentaire des personnes handicapées est globalement trés mauvaise pour ne
pas dire alarmante » (Hescot & Moutarde, 2010). Selon ce dernier, les enfants vivant avec un handicap
de 6 a 12 ans ont 4 fois plus de risque d’avoir un mauvais état de santé bucco-dentaire par rapport aux
enfants ordinaires. Ce rapport, qui reprend les données de I'enquéte du Plan National Inter-Régimes
de gestion du risque (PNIR) de 2004, fait état de la quasi-inexistence dans la majorité des IME de

prévention collective et de protocole d’hygieéne. Les séances de sensibilisation, animées par la
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profession dentaire, dans les classes auprés des plus jeunes dans le cadre du dispositif M'T Dents, ne
se déploient pas au sein des IME alors que les enfants ne sont pas scolarisés en milieu ordinaire. lls ne

bénéficient donc pas de ces programmes (Hescot & Moutarde, 2010).

Les rapports de I'IRDES mettent également en avant un déficit de soins préventifs lié aux
dépistages des différents cancers et a la vaccination contre I'hépatite B. Cette problématique du
recours aux soins préventifs tels que les dépistages de cancers ne se posait pas par le passé, étant
donné que les personnes atteignaient rarement I'age de survenue des cancers. Les personnes qui
déclarent des limitations affichent un recours réduit a ces soins préventifs comparativement a la
population générale, méme apreés la prise en compte des variables sociales. Par exemple, la probabilité
de recours a la mammographie est inférieure de 4,7 a 25 points, selon la limitation, par rapport a la
population générale (Institut de recherche et documentation en économie de la santé, 2015).
Récemment, les résultats de I'étude menée sur le dépistage des cancers pour les personnes
handicapées vieillissantes en structures médico-sociales et a domicile fait état du méme constat pour
le dépistage de I'’ensemble des cancers. Quel que soit le département considéré, les bénéficiaires de
I’AAH participent moins aux dépistages organisés, avec des écarts encore plus marqués chez les
allocataires de I'AAH de la tranche d’age des 63-75 ans, et ce, pour les dépistages du sein et colorectal

(Tournoux-Facon, 2022).

Ce moindre recours aux soins témoigne des difficultés rencontrées par les personnes vivant
avec un handicap dans leur parcours de soins et de leurs besoins dans ce domaine. Ces freins sont
pluriels et multifactoriels. Tout d’abord, le renoncement aux soins pour motif financier est le principal
frein, notamment pour les personnes bénéficiaires de I’AAH. Ces derniers sont considérés comme des
assurés de droit commun, la présence d’une ALD, lorsqu’ils sont éligibles, leur permet de couvrir les
dépenses de soins essentiellement en lien avec leur pathologie exonérante et non pour I'ensemble de
leurs soins (Institut de recherche et documentation en économie de la santé, 2015). Ce travailleur
d’ESAT souligne cet obstacle financier : « par contre pour les opticiens ce n’est pas cadeau... il y avait
des réductions, mais c’est dans les 700 euros, j'ai appelé ma curatelle et elle m’a dit qu’elle va verser
700 euros... » (Entretien Monsieur H. Juin 2022). De plus, I'accessibilité aux transports et aux locaux
entrave également I'acces aux soins et a la prévention de ce public. Sur le plan matériel, les installations
sont également souvent inadaptées aux personnes a mobilité réduite. Madame D., en situation de
handicap moteur, fait part de son expérience, « lorsque j’ai fait mon frottis de dépistage, on m’a pris
comme un sac a patate pour monter sur la table, I'adaptation du matériel c’est la croix et la banniére »

(Entretien Madame D. Juin 2022).
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D’autres obstacles sont liés a un manque d’informations et de formation des acteurs, tant sur
les déficiences et leurs traitements que sur I'appréhension globale de la santé des personnes dont les
déficiences masquent les besoins communs a toute personne (Haute Autorité de Santé, 2008). Alors
gue la consultation d’une personne vivant avec un handicap est revalorisée pour certaines spécialités
(chirurgien-dentiste, orthophoniste), les professionnels de santé ne sont pas toujours formés aux
spécificités du handicap. Les personnes vivant avec un handicap font face a un manque d’informations,
dans le cadre du dépistage organisé des cancers, les messages et campagnes de prévention ne sont
pas toujours compréhensibles et adaptés (Tournoux-Facon, 2022). Enfin, les difficultés des personnes
vivant avec un handicap a exprimer leurs besoins et leurs douleurs entravent I'acces a la prévention et
aux soins. Madame M., concernée par le handicap, exprime sa situation : « Quand on va voir son
meédecin pour le cancer colorectal, donc on a déja notre pathologie, on a un seul rendez-vous, et tout
se noie... notre pathologie plus la prévention on ne sait pas ol s’arréte le début de la fin. Parfois si tu
es noyé, si les symptémes sont noyés, le médecin ne peut savoir si c’est dii a notre pathologie ou si c’est
dd a un risque de cancer, quelque chose qui pourrait se transformer en cancer » (Entretien Madame M.

Juin 2022).

Alors que l'inclusion des personnes vivant avec un handicap est renforcée depuis ces derniéres
années, et face au constat des inégalités sociales de santé, des mesures récentes favorisant un meilleur
état de santé de cette population ont été formulées par les autorités publiques. Ces mesures sont

notamment mises en ceuvre par I’Assurance maladie.

3.3 L’action des politiques publiques pour la prévention en santé aupres des personnes vivant

avec un handicap

3.3.1 La promotion de la santé des personnes vivant avec un handicap en cohérence

avec les orientations du secteur médico-social

L’amélioration du parcours de santé des personnes en situation de handicap constitue une
priorité du gouvernement, rappelée a I'occasion du Comité interministériel du handicap (CIH) du 20
septembre 2017. S. Cluzel évoquait « I'urgence d’intervenir dans le champ de la prévention aupres de

ce public » (Haut Conseil pour I'avenir de I’assurance maladie, 2017).

« Mieux prendre en compte les besoins de santé des personnes en situation de handicap »
constitue I'un des axes du plan priorité prévention qui découle de la stratégie nationale de santé
(Comité interministériel pour la santé, 2018). Selon le constat que les personnes vivant avec un

handicap ont des besoins en santé supérieurs a ceux de la population générale, le plan prévention
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prévoit différentes mesures pour faciliter I’accés aux soins et la réalisation d’un bilan de santé au moins

une fois par an.

La promotion de la santé dans le champ du handicap s’inscrit dans les perspectives
d’empowerment et de développement de I'expression et de la participation des usagers qui sont
notamment déclinées dans la loi du 2 janvier 2002 rénovant I'action sociale et médico-sociale. Cette
loi réaffirme la place prépondérante des usagers et encourage l'autonomie, la protection des
personnes et |'exercice de la citoyenneté. En juillet 2013, I’Agence nationale de I'évaluation et de la
qualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux (Anesm) a publié des
recommandations de bonnes pratiques professionnelles a I'accompagnement a la santé de la personne
vivant avec un handicap. Ces recommandations accordent une place majeure au développement et a
I'implantation de la promotion de la santé par différentes mesures. L'une d’elles consiste a la mise en
ceuvre d’intervention permettant aux personnes vivant avec un handicap de mieux appréhender leur
santé. Ainsi, la prévention en santé auprés de ce public constitue un axe afin de favoriser I'inclusion de
ce public souhaitée au sein des politiques dans le champ du handicap. En effet, cet acteur de I’ARS,
souligne : « Plus ces personnes-la vont avoir acceés a la prévention et aux soins au méme titre que la

population générale, c’est une forme d’inclusion » (Entretien Monsieur F. Juin 2022).

Si I'orientation pour la prévention auprés de ce public est réaffirmée, elle n’est pas nouvelle et

bénéficie dans le champ médico-social d’'une dynamique favorable.

3.3.2 L’action récente de I’Assurance maladie dans le champ du handicap

Au sein de la COG, les mesures visant a réduire le renoncement aux soins en accompagnant les
assurés dans leur acces aux soins ainsi que celles ayant pour objectif de lutter contre les inégalités
sociales d’acces aux soins s’accompagnent « d’une attention toute particuliere portée aux personnes
en situation de handicap » (CNAM, 2018). La mise a I’agenda de la plus forte attention a I'égard de la
santé des personnes vivant avec un handicap s’est traduite par un ensemble de mesures au sein de

I’Assurance maladie.

Tout d’abord, des instances spécifiques au handicap se sont déployées au sein de I’Assurance
maladie afin de mieux répondre aux besoins de santé de ce public. Récemment, deux missions
nationales sur le handicap et I'aide aux aidants ainsi que la mission déléguée 32 relative aux « nouvelles
offres d’accompagnement de situation de santé, maladie ou handicap et de fragilité » ont été

instituées. La mise en place d’une mission nationale sur le handicap par la direction générale de la
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CNAM vise a identifier les difficultés rencontrées par les personnes vivant avec un handicap, a
modéliser des parcours d’acces aux droits et aux soins ainsi qu’a identifier des cibles prioritaires et
définir une politique d’accompagnement®. La mission déléguée 32 a pour objectif de définir de
nouvelles offres d’accompagnement, ses travaux s’orientent notamment vers les personnes vivant
avec un handicap. En ce sens, les modifications de tarification pour la prise en charge des personnes
vivant avec un handicap, pour certaines spécialités médicales, permettent de lever les freins a I'acces
aux soins. C'est I'exemple de « I'avenant 9 a la convention médicale des médecins libéraux avec la mise
en place des consultations blanches pour préparer aux soins », souligne cet acteur de la CRAMIF

(Entretien Madame ML. Juin 2022).

Outre la création d’instances, le déploiement d’actions par I’Assurance maladie pour améliorer
I’acces aux droits et aux soins des personnes vivant avec un handicap se concrétise dans trois axes
opérationnels. Tout d’abord, le développement et le renforcement des partenariats aupres d’acteurs
relevant du champ du handicap. En ce sens, une convention-cadre entre la CNAM et APF France
Handicap a été signée au début de I'année 2021 afin de développer une coopération rapprochée,
efficace et fluide entre ces organisations. Cette convention nationale « a pour volonté d’étre déployée
dans toutes les régions et territoires » précise cet acteur de I’APF (Entretien Monsieur R. Juin 2022).
Récemment, I'association Handidactique, créée en 2013 a l'initiative de P. Jacob, parent d’enfant en
situation de handicap, a intégré I’Assurance maladie en s’installant au sein de ses locaux. P. Jacob
« avait écrit plusieurs rapports gouvernementaux sur I’acces aux soins des personnes vivant avec un
handicap » (Entretien Madame ML. Juin 2022). Cette association a pour objectif la conception, la
réalisation et le soutien de projets pédagogiques visant a I'amélioration de la qualité de vie des

personnes handicapées et des personnes qui interagissent avec elles!.

En ce sens, les outils créés par Handidactique sont également portés par I’Assurance maladie.
D’une part, la charte comportant douze recommandations pour I'accés aux soins des personnes vivant
avec un handicap a été signée par I’Assurance maladie au niveau national et par les caisses locales. Au
sein de cette charte, « il est également question de faciliter I'accés a la prévention en santé, valoriser
I'image que la personne handicapée a d’elle-méme » (Entretien Madame ML. Juin 2022). D’autre part,
le barometre Handifaction, qui repose sur I’évaluation par des personnes concernées de leur parcours
de soins, permet de mesurer I'acces aux soins des personnes vivant avec un handicap, principe inscrit

au sein de la charte Romain Jacob'?. Initialement développé par cette association, le barométre

10 Assurance maladie (2022). Lettre réseau portant sur I'accés aux soins des personnes vivant avec un handicap.
1 https://www.handidactigue.org, consulté le 3.09.2022
12 https://www.handifaction.fr, consulté le 3.09.2022

Alix LAVENANT — Mémoire de I’Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique — 2021-2022 43



constitue un nouvel outil pour I’Assurance maladie afin de disposer de données. En effet, « I’Assurance
maladie manquait peut-étre un peu d'éléments objectivables pour savoir quels étaient les freins a
I'accés aux soins des personnes vivant avec un handicap donc il y a eu aussi l'intérét de pouvoir avoir
un regard plus précis sur la difficulté sur chacun des territoires » souligne cet acteur de la CRAMIF

(Entretien Madame ML. Juin 2022).

Le renforcement de I'action de I’Assurance maladie dans le champ du handicap s’oriente vers
un meilleur acces aux droits et aux soins des personnes vivant avec un handicap. Au regard des
principes qui fondent cette institution, I'attention plus forte apportée aux populations vulnérables,
dont les personnes vivant avec un handicap font partie, représente un enjeu fondamental. Les
personnes vivant avec un handicap constituent, selon cet acteur de la CPAM de Paris, « la population
la plus vulnérable qu’il soit, I’Assurance maladie se doit d’aller vers les populations en situation de
handicap, qu’il s’agisse d’enfants ou d’adultes. On est un peu dans le cceur des problémes de santé et

de leur traduction en matiere d’inégalités de santé » (Entretien Monsieur C. Juin 2022).

En effet, les personnes vivant avec un handicap présentent une vulnérabilité particuliere. Leurs
problemes de santé, qu’ils soient ou non liés au handicap, se traduisent par un cumul de pathologies
et de fragilités. Un manque d’accés aux soins, a la prévention et plus largement a la vie sociale, se
surajoute a ces difficultés au point de conduire parfois a des surhandicaps (INPES, 2011). Une personne
concernée par le handicap souligne « qu’on est tres mauvais dans le soin lui-méme pour nos
pathologies respectives, avant d’arriver a une accumulation de pathologies, le cancer s’ajoutera a la
pathologie, il faut essayer de mettre I'accent sur la prévenance » (Entretien Madame M. Juin 2022).
Les déficiences des personnes s’accompagnent souvent d’une grande vulnérabilité sociale (Brodiez-
Dolino, 2013). De plus, ils disposent de spécificités en n’exprimant pas toujours leurs difficultés. Par
exemple, « une personne autiste va parler d’un petit bobo, mais pas d’une grande douleur », souligne
cet acteur de I’APF (Entretien Monsieur R. Juin 2022) ou « sur certaines pathologies on n’exprime pas
forcément les sentiments et émotions, on peut passer a travers des choses trés graves », exprime une

personne concernée par le handicap (Entretien Madame M. Juin 2022).

Outre les principes d’action de I’Assurance maladie qui conduisent a s’orienter vers ce public,
les enjeux de réduction des dépenses du systeme de santé renforcent cette orientation. En effet, « les
personnes handicapées représentent une part importante de la population francaise » et I’Assurance
maladie dispose « d’un intérét financier » a s’orienter vers ce public souligne cet acteur de la CRAMIF
(Entretien Madame ML. Juin 2022). Le cumul de pathologies de ce public peut se traduire par des

dépenses de santé importantes.
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Si I’acces aux droits et aux soins des personnes vivant avec un handicap repose sur I'élaboration
d’une véritable stratégie au niveau de la caisse nationale, la prévention auprés de ce public, par le biais
d’actions de sensibilisation et d’éducation en santé, ne fait pas I'objet d’orientations de la caisse
nationale. Jusqu’a présent, I'accés aux soins et a la prise en charge médicale des personnes en situation
de handicap ont focalisé I'attention des décideurs au détriment d’une vision plus large et globale, qui
s’inscrirait davantage dans une optique de promotion de la santé (INPES, 2011). Toutefois, « si
I’Assurance maladie offre des actions de prévention pour la population générale il n’y a aucune raison
que le public vivant avec un handicap n’en soit pas bénéficiaire, c’est I'effort d’aller vers les personnes
vivant avec un handicap pour qu’elles puissent bénéficier des approches de I’équilibre alimentaire, de

I’exercice physique... » précise cet acteur de I’Assurance maladie (Entretien Monsieur C., Juin 2022).

Au niveau local, ce contexte global et national a fortement influencé I’action de la CPAM de Paris
pour un renforcement de la prévention en santé auprés de ce public. Le Contrat local de santé (CLS)
de Paris, qui lie I’ARS, la ville de Paris et I’Assurance maladie de Paris, a pour objectif de « rendre plus
fluides les parcours de santé des personnes handicapées et personnes avec troubles du spectre
autistique » en améliorant « I'acces aux soins somatiques et de prévention des personnes handicapées
vivant en établissement » (ARS Tle-de-France et al., 2018). De plus, 'opportunité d’intervenir en
prévention auprées des personnes vivant avec un handicap s’est faite suite a « la demande d’un ESAT
dans le 13e arrondissement. On a trouvé que l'expérience, bien que I'équipe ne soit pas formée au
travail avec les personnes vivant avec un handicap, a été positive, ¢ca a permis d’apporter de
I'information. Ca a permis de voir qu’il y avait une possibilité d’agir aupreés des personnes en situation
de handicap, on a décidé au niveau de la CPAM de Paris de proposer une offre compléete de prévention »
(Entretien Monsieur C., Juin 2022). Cette action a confirmé le potentiel d’interventions auprés de ces

structures.

La mise a I'agenda de I'amélioration de la santé des personnes vivant avec un handicap releve
de I'action de différents acteurs, notamment associatifs, mais également de la mise en évidence des
inégalités sociales de santé auxquelles ce public est confronté. Afin de lutter contre ces inégalités, les
politiques publiques ont mis en place une diversité de mesures. L’Assurance maladie, au regard de ses
missions, participe a leur mise en place. Il convient dans une seconde partie d’analyser la mise en
ceuvre d’un programme de prévention auprés d’un public spécifique vivant avec un handicap sur le

territoire parisien.
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PARTIE 2 : ENJEUX DE LA PREVENTION EN SANTE AUPRES DES
TRAVAILLEURS D’ESAT : Le programme de prévention développé par la
CPAM de Paris

Si la prévention aupres des personnes vivant avec un handicap et la responsabilité de
I’Assurance maladie d’apporter une réponse se justifient au regard des différents éléments développés
auparavant, I'élaboration d’une offre de prévention par la CPAM de Paris souléve différents enjeux. En
effet, bien que I’Assurance maladie de Paris intervienne auprés de publics variés, les personnes vivant
avec un handicap constituent un public non ciblé par les actions de sensibilisation et d’éducation a la

santé, si ce n’est celles réalisées aupres de la population générale.

Dans cette seconde partie, nous reviendrons dans un premier temps sur les éléments a
constituer en amont de I'élaboration d’'un programme de prévention. Le contexte parisien, le ciblage
de la population et les objectifs poursuivis seront développés (1). Dans un second temps, nous
analyserons comment I’Assurance maladie tente d’intervenir aupres de ce public, au regard de ses
ressources, face a la diversité des besoins exprimés par les professionnels d’ESAT. Cette offre globale
de prévention, allant de la sensibilisation et de I’éducation en santé a [lorientation et
I'accompagnement dans le soin, conjugue accés a 'offre de droit commun et mesures catégorielles
(2). Enfin, dans un dernier temps nous évoquerons les adaptations impliquées au sein de I’Assurance
maladie de Paris de |'orientation vers ce nouveau public. Des recommandations plus globales seront
développées afin d’accentuer I'accés aux soins et a la prévention en santé des personnes vivant avec

un handicap dans une optique de réduction des inégalités (3).

1. Les préalables a la conception d’un programme de prévention en santé

Plusieurs étapes sont nécessaires avant qu’une offre de prévention soit développée. Apres la
présentation de la mission confiée et du Département dans lequel elle s’est effectuée (1.1), nous
analyserons le contexte parisien en matiere de handicap dans lequel se développe ce projet (1.2). Cette
contextualisation permettra d’identifier le public ciblé et les objectifs poursuivis par ce projet (1.3 et

1.4).

1.1 L’élaboration d’un programme de prévention en santé au sein du Département prévention

et services en santé de la CPAM de Paris

La mission vise a décliner I'offre de prévention du Département prévention et services en santé

de la CPAM de Paris aupres des personnes vivant avec un handicap. Il rassemble une partie des
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missions de prévention dévolues aux organismes d’Assurance maladie. Il est chargé de concevoir et
mettre en ceuvre des actions collectives de sensibilisation et d’éducation en santé aupres des assurés
sociaux sur des thématiques de santé publique prégnantes. Les principales thématiques portées par
ce département sont : la vie affective et sexuelle, le dépistage et la vaccination, la nutrition, le sommeil,
les addictions liées au tabac, a I'alcool et aux écrans... Ces actions s’orientent auprés des assurés
sociaux et particulierement aupres de publics identifiés comme « vulnérables » : les jeunes et les
étudiants dans le cadre des politiques actuelles de renforcement de leur accompagnement, les
personnes en insertion, les personnes agées, les femmes enceintes, les personnes en situation de
précarité selon les critéres d’identification de I'Assurance maladie (bénéficiaires de la complémentaire
santé solidaire (CSS), personnes ne disposant pas de médecin traitant...). Si les personnes vivant avec

un handicap se caractérisent par une forte vulnérabilité, elles n’apparaissent pas parmi les publics

ciblés par le Département.

L’Assurance maladie de Paris propose également des actions de prévention individuelle,
valorisées dans le cadre d’actions collectives. Les centres d’examen de santé et le centre d’orthodontie
et de soins dentaires sont des structures organisées par la CPAM qui proposent des consultations de
soins courants et la réalisation d’actes préventifs. Il s’agit également de promouvoir les dispositifs
nationaux, développés localement : le programme M’'T dents, les différents dépistages organisés, la
participation au mois sans tabac... L’acces aux droits et aux soins est indissociable de la prévention en
santé. Les actions collectives et individuelles valorisent I'utilisation des dispositifs d’accés aux droits et
aux soins tels que la carte Vitale, la CSS, les outils numériques (le compte Ameli). Par cette offre,
I’Assurance maladie tente de garantir I'accés universel aux droits, d’accompagner chacun dans la
préservation de sa santé, en soutenant les comportements favorables a la santé, en assurant la

promotion du dépistage et en évitant I'apparition des maladies®3.

L’élaboration d’une offre de prévention aupres d’un nouveau public, que constituent les
personnes vivant un handicap, souléve différents questionnements. Il s’agit d’analyser I'offre de
prévention existante afin d’apporter des actions complémentaires sur le territoire. De plus, la
connaissance de ce nouveau public, ses caractéristiques et ses spécificités permettent d’identifier les
attentes et les besoins de ces personnes. L’élaboration d’un programme de prévention aupres des
personnes vivant avec un handicap implique le ciblage d’une catégorie particuliére au sein de cette
population. Enfin, il s’agit également de s’interroger sur les conditions pour que le droit commun

s’applique a ce public, et qu’elles en sont les conséquences pour la CPAM de Paris.

13 https://assurance-maladie.ameli.fr/qui-sommes-nous/action/preservation-sante, consulté le 19.07.2022
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1.2 ’analyse du contexte parisien : une offre de santé inférieure aux besoins de santé

1.2.1 Lasituation des Parisiens en situation de handicap

La connaissance du public constitue un enjeu majeur, en ce qu’elle permet une meilleure
compréhension et prise en compte des besoins pour la définition des objectifs d’action!®. Les
principales sources de connaissance des publics en situation de handicap sont les données
administratives. L’AAH, aide financiere permettant d’assurer un revenu minimum aux adultes en
situation de handicap, constitue un moyen intéressant pour approcher le public adulte (Observatoire
parisien du handicap, 2018). Si I'analyse par le prisme des prestations constitue le meilleur moyen
d’appréhender les caractéristiques sociales et démographiques des personnes handicapées, cette
analyse demeure néanmoins partielle (Observatoire parisien du handicap, 2018). En effet, un certain
nombre de personnes, se sentant en situation de handicap et réalisant la demande de reconnaissance
administrative de leur situation, ne I'obtienne pas. De plus, certaines aides sont soumises a condition

de revenus, comme 'AAH.

L'Assurance maladie rassemble une partie de ces données administratives. En effet,
I’exploitation et I'analyse des données du systeme national des données de santé (SNDS) permettent
de dresser un état des lieux et d’orienter les actions. Le SNDS contient notamment un jeu de données
relatif au handicap. Toutefois, ce dernier est jeune et en cours de construction®. Afin d’étudier cette
population, I'analyse des données du SNDS est complétée par celles de I'atelier parisien d’urbanisme
(APUR) (Observatoire parisien du handicap, 2018). Les constats, formulés au sein des différents

rapports exposés dans la partie 1, se vérifient a I’échelle de Paris.

La CPAM de Paris rassemble la majorité des bénéficiaires de 'AAH de son territoire
d’intervention. Si les données de I’APUR rassemblent 27 140 personnes percevant ’AAH a Paris, ils
sont 25 393 a étre affiliés a la CPAM de Paris. Parmi I’'ensemble des affiliés a la CPAM de Paris en 2021-
2022, les bénéficiaires de I'AAH représentent 1.02 % et au sein de la population parisienne 1,7%
(Observatoire parisien du handicap, 2018). Ces derniéres années, le nombre d’allocataires de I’AAH
enregistre une forte augmentation, de +24% entre 2007 et 2016 (Observatoire parisien du handicap,

2018).

14 https://www.promosante-idf.fr/agir/methodologie-de-projet-en-promotion-de-la-sante/fiche-1-diagnostic,
consulté le 19.07.22
15 https://assurance-maladie.ameli.fr/etudes-et-donnees/presentation-systeme-national-donnees-sante-snds,
consulté le 19.07.22
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Alors que la population affiliée a la CPAM de Paris présente autant d’hommes que de femmes,
les hommes percevant I'AAH représentent 56.3% de I'ensemble des bénéficiaires. De plus, cette
population est fortement concentrée dans la tranche d’age 40-59 ans, pres de la moitié d’entre eux en
font partie. Le vieillissement des bénéficiaires s’observe ; alors que deux tiers des bénéficiaires de
I’AAH ont plus de 40 ans, c’est moins de la moitié dans I’'ensemble de la population affiliée a la CPAM
de Paris. lls représentent un effectif plus important dans les arrondissements de I'est parisien (13e,
12e, 18e, 19¢, 20e arrondissements) (Annexe 7). La part de bénéficiaires de I’AAH dans la population
agée de 20 a 59 ans atteint 3% dans le 19e arrondissement et 20e arrondissement, contre 0,7% dans
le 7e arrondissement (Observatoire parisien du handicap, 2018). Toutefois, dans ces arrondissements
de I'est (18e, 19¢ et 20e), la part des ménages pauvres varie entre 16% et 25% contre seulement 7% a
14% dans les arrondissements de I'ouest®.

La situation socio-économique des personnes vivant avec un handicap est plus défavorable
gu’au sein de la population générale a Paris. Les personnes bénéficiaires de I'AAH sont plus
nombreuses a étre dans une situation de précarité que le reste de la population. En effet, 27% des
bénéficiaires de I'’AAH bénéficient également de la CSS (participative ou non), critére de précarité selon
I’Assurance maladie, contre seulement 8% dans I'ensemble de la population affiliée a la CPAM de Paris
au cours de I'année 2021-2022. De plus, 42% de I'ensemble des bénéficiaires vivent sous le seuil de
bas revenus en 2016, soit avec moins de 1026 euros par mois. Enfin, huit allocataires sur dix vivent

seuls a Paris, soit 21 700 bénéficiaires (Observatoire parisien du handicap, 2018).

Si I'identification des déficiences permet d’orienter le programme de prévention, le SNDS ne
dispose pas de cette information. L’APUR identifie trois déficiences les plus fréquentes parmi les
bénéficiaires de I'AAH, 35% d’entre eux ont une déficience du psychisme, 22% des déficiences
viscérales, 20% des déficiences motrices (Observatoire parisien du handicap, 2018). Néanmoins, les
données de I'Assurance maladie permettent de connaitre la consommation de soins des bénéficiaires
de I’AAH a Paris. Cette derniére met en évidence un faible recours a certains soins et a la réalisation
d’actes de dépistage. Seulement 7,1% des femmes ont réalisé des soins gynécologiques entre juin 2021
et mai 2022. Parmi les bénéficiaires de I’AAH, ils sont moins de 5% a avoir réalisé chaque dépistage. Si
54.4% de I'ensemble des assurés du régime général ont bénéficié d’'une mammographie, c’est
seulement 4.1% parmi les femmes percevant I’AAH entre juin 2021 et mai 2022. De plus, moins de 5%

des bénéficiaires de I'AAH ont effectué le dépistage du cancer colorectal entre juin 2021 et mai 2022

16 https://www.insee.fr/fr/statistiques/1285531, consulté le 03.09.2022
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alors qu’ils sont prés de 20% au sein de la population affiliée au régime général sur cette méme

période.

Afin de répondre aux besoins d’accompagnement des personnes vivant avec un handicap, une
offre d’équipement social et médico-social pour adultes est structurée. Historiquement, le territoire
de Paris est marqué par le sous-équipement qui nécessite aux acteurs de rééquilibrer I'offre médico-
sociale (ARS Tle-de-France et al., 2018). Cette derniére présente dans sa répartition géographique, une
forte disparité. L'offre est moins importante dans les quartiers centraux et au nord-ouest de la capitale,
les structures médico-sociales sont fortement concentrées dans le nord-est parisien. Cette offre se
compose de places d’hébergement pour une partie (maisons d’accueil spécialisé (MAS) et foyers
d’accueil médicalisé (FAM) principalement), de places de services (services d’accompagnement
médico-social pour adulte handicapé (SAMSAH), services d’accompagnement a la vie sociale (SAVS))
pour une autre partie, et pour la moitié de cette offre de places de prise en charge de jour (centre
d’accueil de jour). Toutefois, un écart se creuse entre I'offre et la demande, le nombre d’adultes
bénéficiant d’une orientation augmentant plus vite que la capacité d’accueil des structures

(Observatoire parisien du handicap, 2018).

Du coté des enfants en situation de handicap, les bénéficiaires de I’AEEH (allocation d’éducation
de I'enfant handicapé) ne font pas I'objet d’une identification au sein du SNDS. L’AEEH est une donnée
fiable pour la connaissance de leur profil sociodémographique et les données de ’APUR permettent
son analyse. En 2016 a Paris, 8780 enfants en situation de handicap bénéficient de I’AEEH, soit 2% de
I’ensemble des enfants, une augmentation de 91% par rapport a 2007 a été constatée (Observatoire
parisien du handicap, 2018). Parmi ces enfants en situation de handicap, les principales déficiences
sont identiques aux déficiences des adultes en situation de handicap (déficiences du psychisme
majoritairement, motrices et intellectuelles). Les enfants bénéficiaires de I'AEEH restent
surreprésentés dans les arrondissements du nord-est parisien en lien avec la présence d’un plus grand
nombre de familles. Toutefois, les familles bénéficiaires de I’AEEH sont de plus en plus précaires, une
augmentation de familles monoparentales est observée depuis 2007 (Observatoire parisien du
handicap, 2018). L’offre d’établissements, fortement disparate, se concentre dans les arrondissements
du nord-est parisien. Elle se compose principalement d’instituts médicoéducatifs (IME). L'inclusion des
enfants en milieu scolaire ordinaire s’est accentuée au cours de ces derniéres années et se caractérise
par une forte augmentation du nombre d’enfants en situation de handicap accueillis en école

ordinaire.
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La situation des enfants et adultes en situation de handicap présente des caractéristiques
communes (principales déficiences communes) et leur situation socio-économique est semblable

(population plus précaire et répartie territorialement au sein des mémes arrondissements).

1.2.2 Une diversité d’acteurs sur le territoire et des ressources disparates

Outre les établissements et services médico-sociaux intervenant dans I'accompagnement des
personnes vivant avec un handicap, un maillage complexe d’acteurs répond a la prise en charge de ce
public au niveau local. Chacun de ces acteurs présents dans ce secteur monopolise des ressources
complémentaires, qui favorisent leur interdépendance (Baudot, 2016). Il s’agit davantage d’identifier
les principaux partenaires de I’Assurance maladie dans le cadre du développement de 'offre de
prévention aupres de personnes vivant avec un handicap, que de réaliser une liste exhaustive de ces

derniers.

Tout d’abord, différents acteurs institutionnels interviennent dans le champ du handicap et sont
de potentiels partenaires. La MDPH représente le point d’entrée unique dans la reconnaissance du
handicap, pour tout type de déficience. Elle informe, instruit les dossiers et évalue les situations
individuelles par le biais d’une équipe pluridisciplinaire!’. Elle permet notamment |'orientation vers les
établissements et services médico-sociaux. L’ARS quant a elle « est responsable de I'organisation du
schéma des soins sur une région, le SROS, elle donne les autorisations aux établissements et le nombre
de postes qu’elle finance » selon un acteur de I’Assurance maladie (Entretien Monsieur C. Juin 2022).
Auprés des structures médico-sociales, I’ARS « a une mission de contractualisation des CPOM, de
financement et de contréle » souligne un acteur membre de cette institution (Entretien Monsieur F.
Juin 2022). Ainsi, elle organise I'offre médico-sociale dans le champ du handicap au regard des besoins
du territoire et en cohérence avec les objectifs nationaux. Enfin, I’ARS dispose également d’un role
« d’animation territoriale, notamment les projets portés en lien avec les orientations données du PRS »

précise un autre acteur I’ARS (Entretien Madame P. Juin 2022).

De son c6té, la caisse d’allocations familiales (CAF) assure le versement des allocations liées au
handicap aupres de ses bénéficiaires. Enfin, les acteurs associatifs, intervenant dans les champs du
handicap et de la prévention, représentent des ressources importantes. Par exemple, les associations
gestionnaires d’établissements pour personnes vivant avec un handicap permettent le repérage du

public, les associations militantes apportent leurs recommandations et leur expertise. Dans le champ

17 https://handicap.paris.fr/la-mdph/nos-missions/, consulté le 19.07.22
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de la prévention, des associations telles que le centre régional d’informations et de prévention du sida
pour la santé des jeunes d’lle-de-France (CRIPS) constitue un acteur reconnu en matiére de prévention

et de promotion de la santé.

Enfin, si I'objectif est d’élaborer un programme de prévention, le territoire parisien présente
déja certaines ressources en matiére d’acces aux soins et a la prévention adaptées aux personnes
vivant avec un handicap qu’il convient de capitaliser. En effet, il s’agit davantage de composer avec
cette offre que de juxtaposer les dispositifs. Le réseau francilien de prévention, formation et soins
adaptés au handicap en Tlle-de-France (Rhapsod’if) se compose de chirurgiens-dentistes qui
interviennent notamment au sein des établissements accueillant des personnes vivant avec un
handicap afin de réaliser du dépistage bucco-dentaire!®. S'il intervient sur le territoire parisien, il ne
répond a |a totalité des besoins. Egalement, Handiconsult est une plateforme de prise en charge des
adultes en situation de handicap et vise a faciliter leur accés aux soins courants®®. Toutefois, elle ne
s’adresse pas aux mineurs en situation de handicap. Ces ressources apportent des réponses adaptées

a un segment de la population vivant avec un handicap et sont en partie financées par I’ARS.

L’analyse du public vivant avec un handicap, de ses caractéristiques socio-économiques et de
santé au prisme des prestations, de I'offre d’équipements médico-sociaux, des acteurs intervenant
dans le champ du handicap, des ressources existantes dans I'accés aux soins et a la prévention sont
autant d’éléments a rassembler afin de développer une offre de prévention cohérente et adaptée.
Toutefois, si de ce diagnostic ressort différents éléments en termes de publics et de besoins en santé,
il est difficile de pouvoir agir sur I'ensemble. Ainsi, le ciblage de la population auprés de laquelle
I’Assurance maladie de Paris a choisi d’apporter une réponse aux besoins en santé, est une étape

préalable a la déclinaison d’une offre de prévention.

Si le département prévention et services en santé a fait le choix d’orienter son action aupreés des
personnes accueillies au sein des IME et des ESAT, le programme de prévention au sein de ces derniéres

structures sera essentiellement développé ici afin de fournir une analyse complete.

18 https://www.rhapsodif.com/qui-sommes-nous#a-propos 1613025, consulté le 27.07.2022
19 https://www.aphp.fr/actualite/handiconsult-une-plateforme-de-prise-en-charge-des-adultes-en-situation-
de-handicap, consulté le 27.07.2022
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1.3 La prévention en santé au sein des ESAT : un domaine encore en marge

Auparavant intitulés les centres d’aide par le travail (CAT), les ESAT ont été désignés comme tels
par la loi du 11 février 2005 et ont bénéficié d’une réactualisation de leurs missions (Lochen, 2013).
Ces établissements relévent, pour I'essentiel, des dispositions figurant dans le code de I'action sociale
et des familles (CASF)%. Ils offrent aux personnes vivant avec un handicap des activités diverses a
caractere professionnel et un soutien médico-social et éducatif permettant le développement de leurs
potentialités et des acquisitions nouvelles ainsi qu’un milieu de vie favorisant leur épanouissement
personnel et social (article L. 344-2 du CASF). Le public vivant avec un handicap, accueilli dans ces
structures, est orienté par la CDAPH de la MDPH. Leurs capacités de travail ne leur permettent,
momentanément ou durablement, a temps plein ou a temps partiel, ni de travailler dans une
entreprise ordinaire ou adaptée, ni d’exercer une activité professionnelle indépendante?.
L'orientation de la CPAM de Paris auprés d’ESAT, afin de décliner un programme de prévention, se

justifie au regard de différents enjeux.

1.3.1  Un public aux indicateurs de santé défavorables

Comme nous avons pu le voir au cours de la premiére partie, les indicateurs de santé relatifs
aux bénéficiaires de I’AAH sont défavorables. Les travailleurs d’ESAT percoivent cette allocation pour
plus des trois quarts d’entre eux et sont donc concernés par ces indicateurs de santé (Jagorel et al.,
2019). L'ensemble des professionnels d’ESAT interrogés déclarent que les travailleurs d’ESAT
bénéficient de cette allocation : « absolument tous ont I'AAH » souligne ce directeur d’ESAT (Entretien
Monsieur X. Juin 2022), « ils bénéficient tous de I’AAH en plus de leur rémunération ESAT » précise
également cette éducatrice spécialisée d’un autre ESAT (Entretien Madame PE. Juin 2022). De plus, un
grand nombre de ces structures sont présentes sur le territoire parisien, « les établissements sont
nombreux a Paris, les ESAT donc ¢a donne du travail aupres de la CPAM » (Entretien Monsieur C. Juin
2022). En effet, sur le territoire parisien, plus de 3000 personnes sont accueillies au sein de 45

structures??.

20 https://travail-emploi.gouv.fr/droit-du-travail/handicap-et-travail/article/esat-etablissements-ou-services-d-
aide-par-le-travail, consulté le 19.07.22

2! https://travail-emploi.gouv.fr/droit-du-travail/handicap-et-travail/article/esat-etablissements-ou-services-d-
aide-par-le-travail, consulté le 19.07.22

22 http://finess.sante.gouv.fr/fininter/jsp/actionRechercheSimple.do, consulté le 21.07.22
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1.3.2 La prévention en santé ne constitue pas une activité extra-professionnelle

prioritaire

Par les activités de production réalisées en ESAT, les préoccupations relatives a la santé des
travailleurs s’incarnent notamment par la médecine du travail. En effet, bien que les travailleurs ne
relevent pas stricto sensu du droit du travail, et ne sont pas, a ce titre, considérés comme des
travailleurs, des dispositions du Code du travail s’appliquent pour ce qui releve des conditions de
travail, I'hygiéne et la sécurité, le droit aux congés (Lochen, 2013). Le contrat de travail est remplacé
par un contrat d’aide et de soutien par le travail (L.311-4 du CASF). Toutefois, I'attention portée a la
santé des travailleurs dans le cadre de la médecine du travail est peu fréquente. En effet, « les

travailleurs ont une visite médicale tous les ans » souligne cette professionnelle d’ESAT (Entretien

Madame PE. Juin 2022).

Dans le cadre des missions qui lui sont confiées, I'ESAT met en ceuvre et favorise I'acces a des
actions d’entretien des connaissances, de maintien des acquis scolaires et de formation
professionnelle ainsi que des actions éducatives d’accés a I'autonomie et d’implication dans la vie
sociale des personnes handicapées qu’ils accueillent (article L. 344-2 CASF). Ce travailleur d’ESAT
s’exprime sur les activités qu’il réalise : « ici, on fait des activités, de la sophrologie, soit un mardi, un
mercredi. J'ai aussi un diplome de yoga qu’on a fait ici », « quand on ne travaille pas, on fait des jeux
sur le cache-cache des erreurs, le jeu des sept erreurs, les mots croisés, les sudokus, du collage... on ne
s’ennuie pas, on s’occupe » (Entretien Monsieur H. Juin 2022). De son coOté, cette professionnelle
exprime I'accompagnement médico-social mis en ceuvre par I'ESAT, qui soutient « ‘accés aux droits,
santé, vacances, logement, leurs droits sociaux, la recherche de foyers, d’hébergement, I'insertion
professionnelle, mettre en place des stages inter-ESAT, travailler tout ce qui est inclusion
professionnelle, ¢a c’est un gros chantier... » (Entretien Madame T. Juin 2022). Comme I'exprime d’un
cOté ce travailleur d’ESAT et de I'autre cette professionnelle, les activités que doivent mettre en ceuvre
I’ESAT, qui ne s’inscrivent pas dans le temps de travail, sont diverses et variées mais elles représentent
une faible part du temps de présence au sein de la structure. En effet, il n’y a pas de temps imposé par
la loi, comme le souligne un acteur de I’ARS, dont cette institution est compétente pour toute la
politique afférente aux ESAT (Circulaire DGCS/SD3 n°2010-97 du 23 mars 2010) : « I/ n’y a pas de temps
dédié par la loi, les travailleurs ont un contrat pas de travail, mais un contrat et c’est I’équivalent d’un
contrat de travail, ils doivent faire 35 heures au sein de I'ESAT et aprés il y a un temps on va dire médico-
social généralement on est dans les pratiques, sur une demi-journée par travailleur par semaine »
(Entretien Monsieur F. Juin 2022). Si la santé est abordée, elle I’est davantage au prisme du curatif, de

I’acces aux soins que d’une approche globale, allant dans le sens de la promotion de la santé.
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De plus, la mise en ceuvre de temps dédiés a la sensibilisation aux comportements favorables
a la santé ne releve pas de I'obligation des ESAT. En effet, les acteurs s’accordent sur le constat selon
lequel « les actions de prévention ce n’est pas obligé, nous sommes un lieu de travail » I'explique cet
acteur d’ESAT (Entretien Madame T. Juin 2022). Ce bénévole d’APF le partage également : «le
probleme des établissements c’est que c’est au bon vouloir de I'établissement et de son directeur, s’il
est sensibilisé a ces sujets de dépistage, de sensibilisation au tabac... » (Entretien Madame M. Juin
2022). Néanmoins, « c’est plus une volonté, le fait de répondre a nos obligations sociales, médico-
sociales, mais ce n’est pas une obligation inscrite » explique ce directeur d’ESAT (Entretien Monsieur
Z.Juin 2022). Un acteur au sein de la CNAM reconnait que les ESAT sont « les établissements oubliés »
de la prévention. Si ces premiers acteurs partagent ce constat, un acteur de I’ARS nuance. Dans le cadre
de la contractualisation du CPOM, généralisée par la LFSS 2017 a tous les établissements et services
du secteur handicap, les ESAT sont invités a « assurer des actions éducatives, on leur demande de faire
de la sensibilisation sur les soins bucco-dentaires, I'importance de prendre rendez-vous chez un
dentiste, les soins d’ophtalmologies, les soins de gynécologie pour les femmes... » (Entretien Monsieur

F. Juin 2022).

Enfin, les compétences des professionnels de I'encadrement de ces structures relévent pour
certains du champ social et médico-social. lls ne disposent pas de formation en matiere de prévention
en santé, a la différence des structures médicales du champ du handicap, composées généralement
de professionnels de santé. De plus, les moniteurs d’ateliers, qui accompagnent les travailleurs dans la
réalisation des activités, n’ont parfois aucune qualification ou uniquement des compétences
techniques associées a I'activité qu’ils déploient. Enfin, les professionnels de ces structures évoquent
des difficultés financieres a la mise en ceuvre d’actions de prévention aupres des travailleurs. Les freins
a la fois financiers, de ressources humaines et d’expertise dans ce domaine, font de la prévention, un
champ non couvert pour une population déshéritée qui ne bénéficie pas de programmes de

prévention.

1.3.3 L’enjeu d’inclusion des travailleurs d’ESAT par 'empowerment en santé

Outre I'enjeu en matiere de santé et de réponse aux orientations imposées a ces structures par
I’organisme compétent, la mise en ceuvre d’actions de prévention se justifie au regard des principes
d’inclusion formulés par les différentes lois de ce champ. L'ESAT constitue « un lieu de socialisation, on
travaille I'inclusion et I'autodétermination » (Entretien Madame T. Juin 2022). Au sein du plan de

transformation des ESAT, I'un des objectifs vise a renforcer les droits et le pouvoir d’agir des
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travailleurs (Jagorel et al.,, 2019). En ce sens, au sein du projet d’établissement de I'ESAT, les
responsables sont invités a « inclure les travailleurs dans tout ce qui est groupe de travail, instance
représentative des travailleurs, mais aussi du personnel au sens large puisqu’aujourd’hui ils sont
amenés a travailler sur les questions de santé, sécurité au travail » explique ce directeur d’ESAT
(Entretien Monsieur Z. Juin 2022). Dans ce cadre, I'’éducation a la santé permet de développer les
compétences des travailleurs. De plus, la mise en ceuvre de ces actions répond au besoin de
reconnaissance des travailleurs qu’exprime ce professionnel d’ESAT : « les travailleurs ils sont toujours
trés contents que quelqu’un prenne du temps pour leur expliquer des choses, ol ils se trouvent en
collectif, c’est un temps différent de ce qui se passe la semaine » (Entretien Madame PE. Juin 2022).
Ainsi, la prévention en santé auprés de ce public répond a une dynamique plus globale dans le champ

du handicap, d’inclusion.

1.3.4 Lafaisabilité et la légitimité de I’Assurance maladie auprés des travailleurs d’ESAT

Dans le cadre de la démarche d’« aller-vers » de I’Assurance maladie, le regroupement de
bénéficiaires de I’AAH dans un lieu donné, les ESAT parisiens, permet leur repérage et leur rencontre.
Cette population dispose de caractéristiques variées, comme le souligne ce professionnel d’ESAT : « on
a toute sorte de population, on a des couples, mariés ou pas, avec ou sans enfant, des célibataires qui
vivent seuls chez eux, des gens qui vivent chez leurs parents, qui vivront tout le temps chez leurs parents,
méme s’ils ont 50 ans, et il y a un groupe qui vit en foyer pour travailleurs handicapés. On a tous les cas
de figure » (Entretien Madame T. Juin 2022). Dans un contexte ou la résidence en foyer devient
minoritaire, pres de 70% des travailleurs d’ESAT habitent en milieu ordinaire (Jagorel et al., 2019). Si
« les travailleurs qui sont au foyer » bénéficient de « tout ce qui est prévention, santé, sexualité,
parentalité », les personnes vivant a domicile n’en bénéficient pas systématiquement, souligne cette
professionnelle d’ESAT (Entretien Madame T. Juin 2022). Ainsi, I'accompagnement médico-social,
parfois essentiellement réalisé par I'ESAT, constitue un élément indispensable pour la santé et
I'inclusion de ce public. Bien que ce public présente des déficiences et des capacités variées, ils ont

généralement la capacité d’interagir avec des professionnels extérieurs.

L’équipe médico-sociale est également vigilante et soucieuse du bien-étre des travailleurs ; la
conception d’'un programme de prévention aupres d’un nouveau public implique la disponibilité des

professionnels d’ESAT qui sont également favorables a cette dynamique.

Aupres des professionnels de ces structures, la CPAM est reconnue comme un partenaire

important. « D’une part parce qu’il y a des actions de prévention, mais d’autre part parce qu’on a un
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taux d’absentéisme important donc pour qu’ils puissent identifier le partenaire réel, visuellement. La
CPAM c’est la santé, la prévention, mais c’est aussi tout I’'aspect administratif auquel vous étes soumis »
exprime cette éducatrice d’'un ESAT (Entretien Madame T. Juin 2022). En s’orientant aupres de ce
public, c’est la reconnaissance et la connaissance de cette institution par les travailleurs. La mise en
ceuvre d’actions de sensibilisation et d’éducation en santé permet également « de donner envie d’aller
un peu plus loin que seulement I'aspect administratif de la CPAM » précise cette professionnelle d’'ESAT

(Entretien Madame T. Juin 2022).

Si I’Assurance maladie est reconnue auprés de ces acteurs, I'expérimentation menée au sein
d’un ESAT, qui s’est montrée concluante, renforce la légitimité de son intervention et la poursuite de
cette orientation. D’un c6té, les travailleurs d’ESAT et I'encadrement ont partagé leur satisfaction
guant aux actions de prévention en santé développées, de I'autre, les membres du Département ont

également été satisfaits de ces interventions.

Enfin, I’Assurance maladie dispose de ressources a la fois humaines, matérielles et financieres
afin d’intervenir auprés des travailleurs et de les sensibiliser aux thématiques de santé publique. Les
besoins identifiés sont en cohérence avec les compétences du Département prévention et services en
santé. Ainsi, les travailleurs d’ESAT constituent un nouveau public parmi I'ensemble des publics
vulnérables ciblés par les actions de I’Assurance maladie de Paris. Si ce choix constitue le coeur de
I’orientation du Département prévention et services en santé, d’autres publics vivant avec un handicap

ont été repérés.

1.4 'amélioration de I'état de santé des travailleurs d’ESAT : un objectif qui se décline en

différents sous-objectifs

Al'issue de la phase de diagnostic, la déclinaison des objectifs constitue la phase suivante dans le
processus d’élaboration d’un programme de prévention en santé?. Cette déclinaison des objectifs
permet la structuration du projet, la mobilisation des ressources et des acteurs tout en vérifiant la
faisabilité du projet. Un objectif se définit comme un but a atteindre dans le cadre d’'un programme de

promotion en santé?*,

23 https://www.promosante-idf.fr/agir/methodologie-de-projet-en-promotion-de-la-sante/fiche-2-objectifs,
consulté le 19.07.22
24 https://www.promosante-idf.fr/agir/methodologie-de-projet-en-promotion-de-la-sante/fiche-2-objectifs,
consulté le 19.07.22
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L’objectif de santé publique poursuivi auprés des travailleurs vivant avec un handicap au sein des
ESAT parisiens est d’améliorer leur santé grace au programme de promotion de la santé. Cet objectif
général se décline en différents objectifs spécifiques. lls constituent les différents axes afin d’atteindre
I'objectif général et permettent de spécifier I'objectif général afin de pouvoir déterminer les objectifs
opérationnels. Ces derniers se traduisent par les actions a développer. lls doivent également répondre
aux criteres SMART. Cet acronyme est utilisé pour parler des attributs qu’un objectif opérationnel doit
posséder :

- Spécifique : I'objectif se doit d’étre suffisamment clair et concret, il correspond qu’a une seule
idée.

- Mesurable : quantifiable par le choix d’indicateurs.

- Acceptable : un bon objectif doit étre atteignable, pas trop ambitieux et doit étre accepté par
les parties prenantes du projet.

- Réalisable : des moyens a la fois humains, techniques et financiers doivent étre disponibles.

- Temporel : I'objectif est inscrit dans le temps et pourra étre atteint au terme du projet, ce qui

permettra de procéder a son évaluation.

Améliorer la santé des travailleurs d’ESAT grace a un programme de prévention en santé se
décline en trois objectifs spécifiques (annexe 8). Premierement, il s’agit de structurer I'offre de
promotion de la santé sur le territoire parisien et d’intervenir en cohérence avec les autres acteurs.
L'analyse des ressources internes et externes de I’Assurance maladie met en évidence une diversité
d’acteursintervenant dans les champs de la prévention et du handicap. L’action de I’Assurance maladie
implique de s’inscrire en complémentarité de I'offre existante afin de mieux répondre aux besoins de
ce public. Pour ce faire, deux objectifs opérationnels ont été identifiés. D’une part, il s’agit d’identifier
I'offre de prévention existante sur le territoire parisien et d’autre part d’élaborer des partenariats avec

des acteurs ressources.

Deuxiemement, I'amélioration de la santé des travailleurs implique de renforcer leurs
connaissances des enjeux de santé et de favoriser 'adoption de comportements favorables a la santé.
Cet objectif s’inscrit dans le cadre de la démarche entreprise par I’Assurance maladie de faire de
I'assuré, I'acteur de sa santé et rejoint les perspectives du champ médico-social de développement de
I'empowerment. En ce sens, trois objectifs spécifiques se déclinent. Le premier, élaborer des outils et
une communication adaptée en vue d’intervenir aupres de ce public. Le second, réaliser des actions
d’informations et d’éducation en santé, sur différentes thématiques de santé publique, au sein d’ESAT
parisiens. Enfin, le dernier objectif opérationnel consiste a orienter et accompagner les travailleurs

d’ESAT vers les structures de soins courants et préventifs gérés par la CPAM de Paris ou partenaires.
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Troisietmement, le dernier objectif spécifique consiste a renforcer les pratiques
professionnelles des membres du Département prévention et service en santé. Les personnes vivant
avec un handicap présentent des déficiences et des caractéristiques particulieres qui impliquent pour
les professionnels de les connaitre afin d’adopter la posture la plus adaptée. Deux objectifs
opérationnels sont formulés. D’une part, il s’agit de rechercher les différents organismes de formation
disposant d’'une expertise dans les champs du handicap et de la prévention. D’autre part, le second
objectif opérationnel est de réaliser la formation des membres du Département aux techniques de

prévention aupres du public vivant avec un handicap.

Si I'objectif de santé publique se décline en différents objectifs, I’élaboration d’'un programme
de prévention par I’Assurance maladie implique de s’inscrire parmi les cinq axes stratégiques
d’intervention présents au sein la Charte d’Ottawa (annexe 9). L’objectif spécifique de renforcement
des comportements favorables a la santé des travailleurs s’inscrit a la fois dans I’acquisition d’aptitudes
individuelles et dans la création d’environnements favorables a la santé. En effet, 'orientation et
I'accompagnement dans la réalisation de soins courants et préventifs s’insérent particulierement dans
la création d’environnements favorables a la santé. De plus, la formation des professionnels du
Département aux techniques de prévention aupres de ce public repose sur le principe de réorientation
des services de santé. Les préalables a la conception d’'un programme de prévention étant constitués,

il s’agit, dans la partie suivante, de I'analyser.

2. Un programme de prévention en santé a destination des travailleurs d’ESAT, alliant

I'offre de I’Assurance maladie et mesures spécifiques

L'identification des besoins en santé des personnes vivant avec un handicap confirme la
nécessité d’intervenir (2.1). Pour y répondre, le programme de prévention en santé se compose d’une
offre allant de I'accés aux droits et aux soins a la sensibilisation et I’éducation en santé composée de
mesures de droit commun et spécifiques (2.2), jusqu’a I'orientation et I'accompagnement dans le soin

(2.3).

2.1 La prévention en santé s’integre dans un ensemble plus large de besoins pour le public

vivant avec un handicap

L'identification des besoins des personnes en situation de handicap au sein des ESAT est

essentielle pour orienter I'action du Département prévention et services en santé afin de proposer une
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offre adaptée a ce public. Comme précisé par M. Chavey, « ce n’est qu’a partir d’'une étude fine des
besoins des personnes handicapées sur un territoire que pourra se développer un ensemble de
réponses cohérentes et adaptées » (Chavey, 2011). Les besoins en santé des travailleurs d’ESAT ont

été rassemblés, pour une meilleure lecture, au sein d’un document de synthése (Annexe 2).

Evoquer la prévention en santé aupreés des travailleurs d’ESAT suscite de vastes échanges, tant
de la part des acteurs institutionnels et associatifs que des professionnels d’établissements médico-
sociaux. Si la promotion de la santé par le biais des comportements favorables a la santé n’est ni la
préoccupation premiére ni le besoin premier des travailleurs, les acteurs s’accordent sur son intérét.

En effet, elle s’insere dans un objectif plus large d’amélioration des conditions de vie de ce public.

Les ruptures de parcours demeurent l'une des principales préoccupations, exprimées
notamment par la directrice de la MDPH de Paris qui souligne « le besoin de répondre aux ruptures de
parcours des personnes vivant avec un handicap ». Afin d’y pallier, la démarche une réponse
accompagnée pour tous, généralisée en 2018, vise a apporter des solutions d’accompagnement aux
enfants et adultes en situation de handicap afin d’éviter toute rupture de parcours®. Si la santé des
personnes en situation de handicap tente d’étre appréhender dans une approche globale, les
difficultés quotidiennes de ce public appréhendent de fait, la prise en charge et I'accompagnement
sous le prisme du handicap. En effet, le handicap devient souvent la focale par laquelle la santé est

appréhendée (INPES, 2011).

En s’intéressant a la santé des travailleurs vivant avec un handicap, les acteurs font dans un
premier temps le constat de difficultés rencontrées dans I'acces aux soins et les besoins d’y remédier.
Un acteur de I’ARS le souligne, « généralement ce qui est remonté de la part des structures, c’est la
difficulté d’acces aux soins des personnes en situation de handicap » (Entretien Monsieur F. Juin 2022).
C’est I'accessibilité, dans toutes ses dimensions, qui est exposée par ces acteurs. Les professionnels de
santé, particulierement sollicités pour la réalisation de consultations, sont I'ensemble des professions

médicales dont les chirurgiens-dentistes et les gynécologues sont les premiéres retenues.

Dans la perspective d’interventions selon une approche de promotion de la santé, des besoins
d’informations, de sensibilisation et d’éducation a la santé sont exposés. Si les attentes sont
nombreuses de la part des professionnels, « les facteurs de risque et de protection de la population

générale qu’on a I’habitude de traiter sont autant valables aupreés de cette population » souligne cet

2> https://handicap.gouv.fr/une-reponse-accompagnee-pour-tous, consulté le 27.07.2022
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acteur de I’ARS (Entretien Madame P. Juin 2022). En effet, les principaux thémes de santé publique
exprimés par les acteurs médico-sociaux sont généralement similaires entre les ESAT et au regard de

ceux de la population générale.

Tout d’abord, la thématique de la vie affective et sexuelle, qui constitue I'un des principaux
besoins d’information et de sensibilisation, recouvre un ensemble de sous-thématiques. L'intimité, la
notion de consentement et la connaissance du corps constituent le premier degré d’information
souhaité. En effet, les acteurs s’accordent sur I'absence d’informations dans ce domaine auprés de ce
public. Cet acteur de I’Assurance maladie s’exprime: « on part du principe que des personnes
notamment quand on est lourdement handicapé, la société au sens large et que de fait il y a des
informations qui n’existent probablement pas, qu’elles ne sont pas nécessaires de leur délivrer en
termes d’éducation, parce qu’ils ne seront dans I'esprit de la représentation d’un grand nombre d’entre
nous, jamais confronté a ¢a » (Entretien Madame ML. Juin 2022). Pour autant, « cette problématique
est d’autant plus importante pour les personnes qui vivent en milieu ordinaire parce que ¢a doit reposer
sur ’entourage, les parents qui ne sont pas toujours accompagnés face a ce type d’annonce, les parents
ne sont pas toujours accompagnés qu’il faut éduquer leur enfant et leur jeune adulte apreés sur ces
questions » (Entretien Madame ML. Juin 2022). La promotion de comportements favorables a la santé
par I'entourage de la personne n’est pas toujours aisée et place de fait la structure médico-sociale
comme relai d’informations. Si dans I'imaginaire collectif la vie affective et sexuelle ne concerne pas
ce public, elle « revient tout le temps a I’ESAT, la question des relations, la question du consentement,
beaucoup, vraiment beaucoup » précise cette éducatrice spécialisée d’un ESAT (Entretien Madame PE.
Juin 2022). Elle ajoute que, pour certaines personnes, I'ESAT représente « le seul lieu ou ils peuvent en

parler ».

A ce premier enjeu de prévention au sein des ESAT, la nutrition représente également un besoin
prioritaire. En effet, I'observation des habitudes alimentaires des travailleurs au sein de I'ESAT par les
professionnels médico-sociaux souleévent des comportements défavorables a leur santé. De plus, la
crise sanitaire a eu un impact sur leurs habitudes. En effet, « les gens sont revenus, une prise de poids
trés importante, on s’est dit non ce n’est pas bon, il faut faire attention » (Entretien Madame T. Juin
2022). Pour certaines personnes, le handicap implique la prise de médicaments. En ce sens, « il y a des
prises de poids liées aux médicaments, psychotiques » précise cette assistante sociale d’un ESAT
(Entretien Madame T. Juin 2022). Enfin, I'isolement social auquel le public en situation de handicap est
fréquemment confronté se traduit, dans certaines situations, par des comportements alimentaires

excessifs. En miroir de la promotion d’une alimentation plus équilibrée, I'activité physique quotidienne
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favorise la bonne santé. Toutefois, « certaines personnes ne font pas du tout d’activités sportives et

vont que tres trés peu marcher » précise cet acteur d’un ESAT (Entretien Madame PE. Juin 2022).

Les conduites addictives, aux substances psychoactives (alcool, tabac, drogues illicites) et les
addictions comportementales sans substances psychoactives (jeu, écrans) posent au sein de la
population générale comme auprés des personnes vivant avec un handicap, un probleme de santé
publiqgue majeur. Ces addictions ont des impacts multiples, a la fois sanitaires, médicaux et sociaux. Au
sein d’un ESAT, cette professionnelle explique qu’« on observe de plus en plus dans nos bilans, la

fatigabilité le matin, le fait de ne pas ldcher les écrans » (Entretien Madame PE. Juin 2022).

Enfin, un besoin d’information sur la réalisation du dépistage et de sensibilisation a I'intérét de
se faire dépister aupres des travailleurs est exprimé par les encadrants. En effet, « il y a plusieurs
dispositifs de dépistage organisés par I’Assurance maladie, cancer du sein, colorectal, utérus, c’est vrai
que les courriers ne sont pas toujours, la facon dont cette offre de service est faite n’est pas adaptée
aux différents types de handicap, notamment sur les handicaps intellectuels », reconnait cet acteur de
la CRAMIF (Entretien Madame LT. Juin 2022). Toutefois, I'enjeu du dépistage est double pour les
personnes en situation de handicap qui peuvent étre, pour certains handicaps, plus a risque de

développer la maladie et dont les retentissements seront plus importants (HAS, 2020).

Ainsi, au regard des différents besoins de santé des travailleurs d’ESAT, I'enjeu pour I’Assurance
maladie est de développer une offre globale de prévention pour y répondre, en modulant son offre

aux caractéristiques de ce public (Annexe 10).

2.2 Une offre de prévention allant de la sensibilisation et de I’éducation a la santé

La vocation de I’Assurance maladie de s’orienter auprés de ce public permet de s’intéresser a la
prise en compte, par cet acteur institutionnel, des spécificités du handicap. Si I'orientation vers le droit

commun prime, les conséquences du handicap impliquent de recourir a des dispositifs adaptés.

2.2.1 Pour des travailleurs d’ESAT « acteur de leur santé », la sensibilisation aux

missions de I’Assurance maladie et a I'accés aux droits et aux soins

Les difficultés d’accés aux soins évoquées par les professionnels médico-sociaux, exacerbées
chez le public vivant avec un handicap, conduisent dans un premier temps a mobiliser les ressources
de I’Assurance maladie afin d’'y remédier. La sensibilisation a I'acces aux droits permet de faciliter

I’acces aux soins et de lutter contre le renoncement aux soins. Si I’Assurance maladie propose des
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dispositifs de soutien a I'acces aux soins pour la population générale, notamment la complémentaire
santé solidaire (CSS), qui permettent de limiter la part des frais de santé a la charge de I'assuré, ils sont
également accessibles a ce public. De plus, la détection de situations de fragilité permet I'orientation
vers la mission accompagnement santé de I’Assurance maladie. Ce service permet a toute personne
en situation de fragilité de bénéficier d’'un accompagnement personnalisé aupres d’un conseiller afin
d’effectuer un bilan sur I'acces aux droits et aux besoins en santé, d’obtenir une aide pour ses
démarches en lien avec la santé, étre mieux informé sur sa situation et d’orienter dans le parcours de

santé?®.

Alors que les obstacles a I'acces aux soins généralement évoqués sont le colt de la santé et le
manque d’informations sur ses droits, le public en situation de handicap rencontre un frein
supplémentaire : I'accessibilité. Si I’Assurance maladie ne dispose d’aucuns outils permettant
d’orienter les personnes vivant avec un handicap auprés de professionnels accessibles selon le type de
handicap, la promotion des outils réalisés par des acteurs associatifs permet d’y pallier. L’association
APF, soutenue par I’Assurance maladie, déploie son annuaire de I'accessibilité des professionnels de

santé auprés des personnes en situation de handicap.

Outre I'acces aux droits et aux soins de ce public par ces actions de sensibilisation, il s’agit
également de promouvoir la diversité des missions de I’Assurance maladie et des dispositifs qui
favorisent une démarche d’acteur de sa santé. En demandant a un travailleur d’ESAT s’il connait
I’Assurance maladie, sa réponse est « oui, j’ai une carte vitale, c’est I’Assurance maladie » (Entretien
Monsieur H. Juin 2022). La vision de cette institution, par son seul réle de remboursement des soins
pour cette personne, dissimule la diversité de ses missions et des services disponibles pour I'assuré.
De plus, au sein des ESAT, I’'encadrement médico-social se charge d’assurer « I'accés a la santé, mettre
a jour leurs droits, vérifier qu’ils ont une CMU pour ceux qui le veulent, c’est un droit, mais pas une
obligation, mettre en place des cartes vitales lorsqu’elles sont perdues, trouver un médecin traitant
lorsqu’ils nen n’ont pas » précise cette professionnelle (Entretien Madame T. Juin 2022). Si les
capacités des travailleurs ne permettent pas d’effectuer les démarches de maniéere autonome,
I'ambition de ces actions au sein des ESAT est davantage de développer les connaissances et
compétences jusqu’a favoriser une réelle posture « d’acteur » de sa santé, selon les capacités

individuelles.

26 https://assurance-maladie.ameli.fr/qui-sommes-nous/partenaires-solidarite/etre-partenaire/outils-et-
services-pour-les-partenaires/missions-accompagnement-sante, consulté le 21.07.2022
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Pour ce faire, il s’agit également de promouvoir les services en ligne et I'application mobile de
I’Assurance maladie, qui permettent a chacun d’avoir accés a tout moment a une information détaillée
sur ses droits et démarches. Bien que les travailleurs semblent utiliser fréquemment les outils
numériques, leur ergonomie n’est pas aisée pour ce public ni adaptée aux déficiences. De fait, la

démonstration de ces outils constitue un préalable a une utilisation par ce public.

La sensibilisation aux missions de I’Assurance maladie permet son identification comme une
structure pouvant apporter de I'aide. En s’inscrivant dans une démarche d’« aller vers » les personnes
en situation de handicap, I’Assurance maladie change également de posture et s’engage dans une

démarche proactive pour aller au-devant des besoins.

Cette entrée thématique par I'acces aux droits et aux soins, constitue un préalable aux actions
a venir par I’Assurance maladie en instaurant un climat de confiance auprés d’un public vulnérable. En
effet, « il y a des séquences particuliéres auprés des personnes vivant avec un handicap, notamment la
séquence de reconnaissance des personnes qui vont venir, de faire leur connaissance, de pouvoir
discuter sur ce qu’est I’Assurance maladie, avant de passer dans le vif du sujet et de le faire de facon
pragmatique, ¢a été demandé par les ESAT » souligne cet acteur de la CPAM de Paris (Entretien
Monsieur C. Juin 2022). Il semblerait que cette période de mise en confiance soit un préalable a I’action

de prévention pour favoriser I'adhésion des travailleurs.

2.2.2 Lesoutien aux comportements favorables a la santé par des actions de promotion

de la santé

Afin de répondre aux besoins des personnes concernées et aux attentes des professionnels
médico-sociaux, différentes thématiques (addictions, vie affective et sexuelle, alimentation et activité
physique...), généralement exposées par le Département prévention, requierent leur développement
au cours des actions de proximité. Selon ce directeur d’ESAT, « ces temps de sensibilisation sont
importants, c’est méme vital je dirai » (Entretien Monsieur Z. Juin 2022). S'orienter vers ce public dans
les programmes de prévention implique de prendre en compte les caractéristiques associées a la
déficience et leurs points de vue (INPES, 2011). En effet, chaque population développe son propre
profil de prévention et est nécessairement perméable a des messages dont leur efficacité implique des
finalités catégorielles. Si le Département prévention et services en santé s’attache a intervenir aupres
de différents publics vulnérables, il ne peut adopter la méme posture et transmettre les mémes
messages. Ainsi, I'enjeu repose sur la promotion de I’offre existante tout en modulant son action selon

les capacités du public ciblé.
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La stratégie d’éducation pour la santé déployée par le Département s’inscrit dans les champs
de la prévention et de la promotion de la santé. Selon le constat que la connaissance ne suffit pas pour
agir dans un sens favorable a sa santé ou a celle des autres, il s’agit d’aller plus loin que la simple
transmission d’informations (Fédération nationale d'éducation et de promotion de la santé, 2018).
Comme le souligne 'OMS, « I’éducation pour la santé représente tout un ensemble d’activités
d’information et d’éducation qui incitent les gens a vouloir étre en bonne santé, a savoir comment y
parvenir, a faire ce qu’ils peuvent individuellement et collectivement pour conserver la santé, a

recourir 3 une aide en cas de besoin »%.

Les actions développées par le Département prévention et services en santé reposent sur une
démarche pédagogique participative et une dynamique collective selon les principes d’actions de la
promotion de la santé. En ce sens, le cadre et les modalités de rencontres qui jalonnent la mise en
place du projet influencent I'adoption de comportements favorables a la santé par les travailleurs. Si
I’Assurance maladie dispose de I'expertise en prévention, les acteurs médico-sociaux ont, quant a eux,

la connaissance du public. De fait, le contenu des interventions est a définir conjointement.

Les caractéristiques de ce public impliguent aux membres du Département prévention et
service en santé d’adopter des modalités qui different de celles habituellement développées. La
capacité limitée d’attention et de concentration de ce public, soulignée par les encadrants des ESAT,
conditionne la durée de I'atelier organisé. Les capacités des travailleurs vivant avec un handicap
nécessitent d’aborder une seule thématique de santé publique par action afin d’assurer sa
compréhension. De plus, I'approche par la vie quotidienne ainsi que le concret de leur expérience et
de leur contexte favorisent leur compréhension et leur communication. Les professionnels médico-
sociaux soulignent I'intérét de « proposer des choses concretes » (Entretien Madame P. Juin 2022). Il
s’agit moins de transmettre une information descendante, transmise par les acteurs de la prévention,
que de favoriser des animations ludiques permettant une meilleure implication et adhésion des

personnes.

Dans le cadre des actions d’éducation a la nutrition, il ne s’agit pas d’informer, mais de
confectionner avec les travailleurs des recettes qui leur permettent notamment d’expérimenter de
nouvelles saveurs et de diminuer leur consommation de sel et de sucre. Cette activité, développée au

sein d’une fiche action (annexe 11), s'accompagne d’outils représentant les quantités de sucre d’un

27 https://www.promosante-idf.fr/sinformer/textes-de-reference/concepts-cles-en-promotion-de-la-sante-
definitions-et-enjeux, consulté le 19.07.22
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produit, les portions adaptées a sa corpulence. Ces outils pédagogiques présentent des spécificités
d’utilisation plus ludiques, attractives et participatives. Dans le cadre de la sensibilisation aux écrans,
le développement d’un jeu de carte « Vrai ou Faux » afin de déconstruire les idées recues quant a
I'usage des écrans, instaure une dynamique de groupe et permet d’acquérir des compétences et des

informations (Annexe 12).

Au cours des animations les professionnels de I’Assurance maladie se doivent d’adapter leur
posture. Il est, en effet, préférable de partir de sujets plus faciles et de poursuivre vers des sujets plus
délicats ou plus émotionnels (INPES, 2011). L’action sur la thématique de la vie affective et sexuelle
implique d’élaborer des groupes de « niveaux » et de transmettre des informations graduées selon
leurs capacités et leurs besoins afin de ne pas produire I'effet inverse de I'objectif souhaité (Annexe
13). Enfin, afin de s’adapter a certaines personnes en situation de handicap analphabétes, I'échange
oral doit étre facilité au lieu et place de I'écrit et des moyens de compensation (images, photos, gestes)
doivent étre privilégiés (INPES, 2011). Au travers de ces actions de proximité, les modalités d’animation
aupres de ce public permettent de développer et renforcer les compétences psychosociales des
personnes en situation de handicap, comme le préconise le CLS de Paris (ARS lle-de-France et al.,

2018).

Toutefois, 'amélioration du niveau de littératie en santé d’une personne ne renvoie pas
uniquement a ses capacités individuelles, mais elle dépend également de la qualité de I'information
disponible. La littératie en santé désigne la capacité d’accéder, de comprendre, d’évaluer et
d’appliquer I'information de maniére a promouvoir, a maintenir et a améliorer sa santé et celle de son
entourage dans divers milieux au cours de la vie?®. L’enjeu est d’assurer une communication adaptée
a ce public, comme le souligne un professionnel médico-social : « Des supports adaptés pour que ¢a
réponde aux difficultés de compréhension et d’intégration des travailleurs parce que c’est I'enjeu
auquel on est confronté » (Entretien Monsieur Z. Juin 2022). Si le Département prévention et services
en santé ne concevait pas le contenu des messages de prévention selon les régles ayant pour finalité
de rendre I'information facile a lire et a comprendre (FALC), cette technique est essentielle pour les
personnes vivant avec un handicap, notamment celles présentant des déficiences mentales (Union
nationale des associations de parents et amis de personnes handicapées (UNAPEI), 2009). L’ utilisation
de techniques de communication adaptées constitue une attente : « Il y a un réel enjeu d’acces a

I'information en fait que le message soit adapté au public, parce que le handicap c’est tellement

28 https://www.promosante-idf.fr/sinformer/textes-de-reference/concepts-cles-en-promotion-de-la-sante-
definitions-et-enjeux, consulté le 19.07.22
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tellement grand en fait, dans le sens ou il y a de multiples handicaps, il va y avoir les handicaps moteurs
plutét, d’autres au niveau mental. L’accés a I'information, la compréhension c’est important. Il faut
plus d’inclusion dans les messages qui sont passés », précise cette personne concernée par le handicap

(Entretien Madame M. Juin 2022).

S’ils requierent du temps, ces outils initialement congus pour les personnes vivant avec un
handicap peuvent étre utilisés par d’autres publics selon le principe de conception universelle,
notamment les personnes agées et les personnes qui maitrisent partiellement le frangais (INPES,
2011). En effet « pour certains types de handicaps, le FALC va étre bien, pour les handicaps sensoriels
et cognitifs », mais c’est « aussi important pour la population hors handicap » souligne cette personne
concernée par le handicap (Entretien Madame D. Juin 2022). Toutefois, afin de toucher un plus grand
nombre de personnes vivant avec un handicap et face a la diversité des types de handicaps, le
Département doit diversifier ses moyens de communication. L'utilisation du FALC « ¢a ne fonctionne
pas pour tous, il faut aussi du braille, par exemple pour les personnes avec un handicap visuel », précise
cette personne vivant avec un handicap (Entretien Madame D. Juin 2022). L'utilisation de

pictogrammes et du braille constitue d’autres formes de communication.

Les actions collectives de proximité sur différents themes de santé publique constituent le
premier temps d’éducation a la santé et se conjuguent de temps individuels, comme le souhaitent les
professionnels médico-sociaux. S’ils ne sont pas compétents pour répondre aux questions médicales
des travailleurs, I'entretien individuel auprés de professionnels de santé, en aval des interventions
collectives, permet d’échanger sur sa situation individuelle. La présence de médecins-tabacologues
lors d’actions sur I'addiction au tabac favorise I'arrét du tabac, notamment par la prescription de
substituts nicotiniques, remboursés par I’Assurance maladie. Dans le cas des actions relatives a la vie
affective et sexuelle, la possibilité d’échanger avec un professionnel de santé permet aux travailleurs

d’obtenir des informations et des ressources.

Ainsi, ces actions d’éducation a la santé auprés des travailleurs d’ESAT permettent d’assurer
leur développement individuel et social, de renforcer leurs compétences psychosociales et de leur
proposer des informations accessibles. Si ces actions répondent aux enjeux de santé des travailleurs
et visent a réduire les inégalités sociales de santé, elles s’inscrivent dans une visée plus globale
d’inclusion et d’autonomisation du public vivant avec un handicap. C’'est toutefois au Département
prévention de s’adapter a ce public, tant dans la communication orale qu’écrite pour espérer toucher

les travailleurs.
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2.3 Jusqu’a l'orientation et accompagnement dans la réalisation de soins courants et

préventifs

Comme évoqué, I'acces aux soins constitue I'un des principes fondamentaux de I’Assurance
maladie. L’enjeu de le renforcer s’avere prégnant pour ce public au regard des constats formulés par
les professionnels médico-sociaux et des données déclaratives du baromeétre de I'accés aux soins sur
le territoire de Paris. L'accés aux actions de prévention est indissociable de I'accés aux soins pour

améliorer la santé des personnes vivant avec un handicap.

En ce sens, la promotion de I'examen de prévention en santé permet d’apporter une réponse a
ces difficultés. L'examen de prévention en santé, modulé selon le profil médico-social du consultant,
de ses antécédents personnels et familiaux, de ses besoins et ses attentes, peut contenir différents
examens (entretien administratif, consultation médicale, examens biologiques et sérologiques,
examens paracliniques) (Annexe 14). Proposé a I'ensemble des assurés sociaux du régime général, sa
prise en charge par I’Assurance maladie sans avance de frais réduit les barrieres financieres auxquelles
sont confrontées les personnes vivant avec un handicap. Si sa modularité a ce public n’est pas
élaborée, dans une logique d’acces au droit commun, I'adaptation des outils utilisés au cours de cet
examen améliore la qualité de la prise en charge. La traduction du questionnaire de renseignements
en FALC, a compléter en amont de I'examen, favorise leur autonomie. Comme I'ensemble des
établissements recevant du public (ERP), les centres d’examen de santé doivent étre accessibles a tous
les types de handicaps depuis la loi du 11 février 2005. Si I'adaptation de ces locaux aux personnes
avec un handicap moteur est effective, 'amélioration de I'accueil des personnes présentant des
déficiences intellectuelles ou mentales implique d’adapter certaines modalités de la prise en charge.
Outre les aspects administratifs, 'accompagnement de ce public par les professionnels de I'ESAT et
« le dégagement de créneaux pour les personnes en situation de handicap » (Entretien Monsieur C.

Juin 2022) renforcent la qualité de la prise en charge.

De plus, la seule promotion des différents dépistages organisés ne permet par leur réalisation
par les travailleurs eux-mémes. La recherche d’un cabinet de radiologie adapté dans le cadre de la
mammographie, le transport vers I'établissement de santé, I'autoréalisation du dépistage du cancer
colorectal sont autant d’obstacles rencontrés par ce public. Si I’Assurance maladie souhaite améliorer
les taux de réalisation des différents dépistages par les personnes vivant avec un handicap, elle doit
proposer un accompagnement global. Ce dernier doit étre modulé selon le type de dépistage et de

handicap, afin de les accompagner au mieux dans sa réalisation. Dans le but de réduire les difficultés
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a se procurer le kit de dépistage pour le cancer colorectal, I'action de sensibilisation aux dépistages
s’accompagne de la remise du kit et de son explication (Annexe 15). Dans le cadre des dépistages du
cancer de I'utérus et du sein, la réalisation de la mammographie et du frottis est proposée au sein des
centres d’examen de santé de la CPAM de Paris. L'orientation permet également I'accompagnement
selon le résultat du dépistage. En effet, il s’avére important que « les personnes qui sont dépistées
soient orientées vers le soin, qu’on ne les Idche pas en cours de route, qu’on ne les laisse pas dans la
nature » précise cet acteur du Département prévention (Entretien Monsieur C. Juin 2022). Si ces
actions ne se substituent pas a I'accompagnement par le médecin traitant, I'examen de prévention en
santé permet une prise en charge complémentaire de ce public, sans qu’ils subissent de refus de soins

au sein d’une structure non administrée par la CPAM de Paris.

L'orientation et I'accompagnement dans le soin, comme I'élaboration d’actions d’éducation en
santé impliquent une collaboration forte entre les acteurs de I’Assurance maladie et les professionnels
d’ESAT. Comme le souligne cet acteur de la CPAM de Paris, « c’est une relation de donnant-donnant »
(Entretien Monsieur C. Juin 2022). Cette réciprocité nécessite des échanges et la disponibilité des
professionnels d’ESAT afin que la CPAM de Paris propose un programme de prévention adapté et

cohérent au regard des besoins exprimés par les travailleurs d’ESAT.

3. Les défis a relever pour I’Assurance maladie

Le développement d’'un programme de prévention en santé aupres d’un public nouveau implique,
pour I’Assurance maladie, de nombreux défis a relever. Des enjeux organisationnels et stratégiques
internes sont a soulever pour s’orienter aupres des personnes vivant avec un handicap (3.1). De plus,
I’amélioration notable de la santé de ce public résulte d’'une dynamique plus globale s’inscrivant a une

échelle plus large que le territoire parisien (3.2).

3.1 Les enjeux organisationnels et stratégiques internes d’une orientation auprés d’un public

nouveau pour I’Assurance maladie de Paris

L’enjeu organisationnel se constitue de la formation des membres du Département impliqués
dans I'élaboration du programme et l'intervention aupres des personnes vivant avec un handicap
(3.1.1). De l'autre, I'enjeu stratégique implique la structuration d’un réseau de partenaires, composé
d’acteurs aux compétences variées, pour asseoir la légitimité et la réalisation de ce programme de

prévention (3.1.2). Enfin, I’évaluation de ce programme conditionne sa pérennisation (3.1.3).
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3.1.1 La formation des acteurs du Département prévention et services en santé : un

besoin et une nécessité

De maniere générale, le manque de formation des professionnels intervenant auprés des
personnes vivant avec un handicap est exprimé par les acteurs institutionnels, les personnes
concernées et les professionnels d’ESAT. Madame D., concernée par le handicap confirme, « il faudrait
inclure dans la formation des professionnels, un module associé aux personnes en situation de
handicap » (Entretien Madame D. Juin 2022). Un membre de I’Assurance maladie reconnait également
qgu’« il y a encore un manque de formation et de sensibilisation au handicap » (Entretien Madame LT.

Juin 2022).

Au sein du réseau de I’Assurance maladie, I'une des derniéres lettres réseau relative aux
personnes vivant avec un handicap vise a créer et développer une culture du handicap au sein de cette
institution. Un kit de formation et de sensibilisation généraliste a I'’écosystéme du handicap constitue
un outil créé afin de développer cette culture du handicap. Toutefois, la formation des acteurs du
Département prévention a I’élaboration de projets et a la réalisation d’actions aupres des personnes
vivant avec un handicap n’est pas une obligation. Elle s’avére davantage étre un besoin exprimé par
ces acteurs. L'expression de ce besoin s’explique par la méconnaissance des spécificités du handicap
et de la posture a adopter auprés de ce public, dans un souci de réaliser des actions efficaces et
adaptées. L’enjeu pour I’Assurance maladie est d’accompagner ses collaborateurs aux renforcements

de leurs compétences.

Comme exposé dans la premiére partie et repris dans cette seconde partie, le handicap est
une notion complexe et recouvre des expériences qualitativement variées. L’interaction auprés d’'une
personne avec des déficiences motrices, psychiques ou mentales n’est pas la méme, encore faut-il
distinguer ces situations de handicap et leurs caractéristiques propres. Ainsi, les objectifs de la
formation sont a la fois d’outiller les professionnels pour la réalisation d’actions aupres des personnes,
mais également de mieux appréhender les facteurs de risque et les facteurs de protection, les points
de vigilance en fonction des caractéristiques et du contexte (Fédération nationale d'éducation et de
promotion de la santé, 2018). L'orientation auprés des ESAT, accueillant principalement des personnes
vivant avec un handicap mental ou intellectuel, permet de renforcer la formation des acteurs du

Département aux techniques et modalités d’intervention a ces types de handicaps.

Le CETAF, Centre Technique d’Appui et de Formation des Centres d’examens de santé,

accompagne les CPAM, les Unions de Caisses et les Centres d’examens de santé dans I'enrichissement
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et la mise en ceuvre de leur offre de services. Dans le cadre de sa mission d’évolution des compétences
des professionnels de ces organismes, le CETAF peut assurer la formation des agents. Toutefois,
I'inexistence de formation en cohérence avec les besoins du Département prévention, soit de
connaissance des caractéristiques du handicap et des modalités d’intervention aupres de ce public,
implique I'orientation vers d’autres organismes de formation. Cette absence de formation témoigne
également de la place accordée a ce public vulnérable jusqu’a présent dans les missions de I’Assurance

maladie.

Dans le but de répondre aux besoins des professionnels du Département, différents
organismes apportent une offre de formations complémentaire. D'un cOté, ils apportent
essentiellement des connaissances dans le champ du handicap et sont relativement nombreux a le
proposer sur le territoire de Paris sous des modalités différentes. Action handicap France assure la
sensibilisation a tous les types de handicap, sous forme de jeux interactifs et de mises en situation de
handicap?. Néanmoins, dans le cadre de la convention qui lie la CNAM et I'association APF France
Handicap, la sensibilisation par cette derniére auprés des agents de I’Assurance maladie sur les
caractéristiques du handicap pourrait constituer une formation. De I'autre, moins nombreux, des
organismes assurent des formations aux techniques de prévention, par thématique, orientées aupres
de ce public. Le CRIPS IDF, qui assure la formation en prévention, dispose d’une offre spécifique
destinée a intervenir aupres des personnes vivant avec un handicap. Enfin, la création du centre
ressource intimité, vie affective et sexuelle et parentalité dédié aux personnes en situation de handicap
par le Centre régional d’études, d’actions et d’informations, en faveur des personnes en situation de
vulnérabilité en Tle-de-France (CREAI IDF) permet également la formation sur la vie affective et
sexuelle. Ce premier réseau d’acteurs constitue un ensemble plus ou moins nouveau de partenaires

pour I’Assurance maladie de Paris.

Cette offre globale permet de répondre a ce besoin de formation des acteurs du Département
prévention afin qu’ils adoptent la posture adaptée. L'expertise de ces acteurs en prévention se

conjugue et s"accompagne d’une expertise dans le champ du handicap.

29 https://action-handicap.org, consulté le 03.09.2022
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3.1.2 L’élaboration d’un réseau de partenaires dans le champ du handicap et de la

prévention

L’orientation auprés des personnes vivant avec un handicap implique le développement d’un

réseau de partenaires nouveaux, intervenant aupres de ce public.

L’élaboration de partenariats constitue I'un des principes d’action de I’Assurance maladie,
inscrit au sein de la COG 2018-2022 afin de mettre en ceuvre les grands chantiers de transformation
du systéeme de santé. Depuis sa création, I’Assurance maladie a multiplié ses collaborations avec
différents acteurs, parties prenantes du systéme de santé: Etat, organisations et institutions
publiques, professionnels de santé, associations, mutuelles. Au niveau national, ses liens se sont
renforcés avec le ministere de la Santé, mais également au niveau local, avec les ARS ainsi que les
professionnels de santé, les patients et la sphére sociale. Le partenariat entre institutions est
aujourd’hui considéré comme un principe d’action indispensable a la mise en ceuvre des politiques
publigues et se décline de différentes formes selon les logiques et motivations des acteurs impliqués

(RNRSMS de I'académie de Créteil, 2010).

Si I’Assurance maladie dispose de nombreux collaborateurs aux missions et expertises variées,
le réseau partenarial est indispensable pour améliorer le systeme de santé et répondre aux besoins de
santé. Ces partenariats permettent d’unir des compétences variées, mutualiser les moyens et les
ressources et ils garantissent la réussite de projets. De plus, la vision globale de la santé renforce la
nécessité d’élaborer ces partenariats. L’action sur les déterminants sociaux de la santé requiert que
les acteurs de santé publique s’engagent dans des actions en partenariats intersectoriels (Bilodeau et
al., 2011). Du c6té de I’Assurance maladie, ils permettent également d’accroitre sa visibilité du terrain
et de renforcer la connaissance du public tout en disposant de leviers d’accés et de repérage. Ces
partenariats se matérialisent par la signature d’'une convention-cadre entre la CNAM et la téte du
réseau partenaire, puis d’une signature locale par les caisses d’Assurance maladie avec la structure
locale du partenaire. Ces conventions définissent les obligations et engagements respectifs des parties.
Les CPAM peuvent également s’associer a d’autres acteurs locaux en fonction de leurs propres enjeux

pour la mise en place d’initiatives locales.

Toutefois, le réseau partenarial actuel présente des limites a I'orientation aupres de ce public
et améne a I'élaboration de nouveaux partenariats. Dans le champ du handicap, les partenariats
renforcent les ressources du Département prévention, mobilisent d’autres compétences tout en

dégageant de nouvelles stratégies de prévention adaptées aux personnes vivant avec un handicap.
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Les premiers acteurs identifiés, pouvant contribuer au programme de prévention en santé
aupres des personnes vivant avec un handicap, ont été cartographiés pour une meilleure lisibilité,
classés selon leur domaine d’expertise (annexe 16). Cette cartographie comporte des partenaires
nouveaux ou renouvelés, internes et externes. Si I’Assurance maladie et I’ARS sont historiguement
dans une dynamique de partenariat par les compétences qu’ils se partagent en matiére de prévention,
dans le cadre de ce projet, des professionnels ceuvrant dans le champ du handicap au sein de I’ARS
sont nouveaux pour le Département. L'intérét de ce partenariat est d’agir en complémentarité tout en

assurant le financement des actions.

De plus, la MDPH de Paris est habituellement en lien avec la mission accompagnement santé
de la CPAM de Paris afin de répondre aux difficultés d’accés aux droits et aux soins de ce public. Dans
le cadre de ce programme de prévention, il s’agit d’élaborer une relation nouvelle avec cet acteur afin
de relayer I'action du Département, de lui donner de la visibilité, voire d’intervenir au sein de la MDPH

dans une démarche « d’aller vers » les personnes vivant avec un handicap.

Toutefois, d’autres partenaires, tout autant essentiels, sont nouveaux pour la CPAM de Paris.
Afin de répondre au besoin de sensibilisation et d’éducation en santé sur la vie affective et sexuelle et
d’adopter une posture adaptée, les ressources internes de la CPAM de Paris demeurent limitées et
nécessitent I'orientation vers des partenaires externes. Dans ce cadre, le partenariat avec le centre
ressource vie affective, sexuelle, intime et parentalité (CREAI) pour les personnes en situation de
handicap permet d’unir les compétences et les ressources afin d’intervenir en collaboration auprés de
ce public. Toujours dans le but de mutualiser les expertises des acteurs, le conventionnement national
entre APF France Handicap et la CNAM se décline au niveau local. Pour I’APF, la formalisation de ce
partenariat permet de disposer d’un circuit privilégié d’accés de ses membres aux services de
I’Assurance Maladie, et de I'autre, la CPAM pourra bénéficier de I'expertise dans le champ du handicap
de cet acteur, d’une circulation de données et d’informations. D’autres acteurs constituent un apport
technique sur le contenu et la mise en forme dont I'association CoActis Santé. Cet apport se matérialise

par I'élaboration d’outils FALC, mobilisés au cours des actions de proximité.

Enfin, les ESAT, le cceur de cible de ce programme, s’ils ne sont pas méconnus des CPAM par
les liens qu’ils entretiennent dans le cadre des missions de contréle des pratiques, de
I'accompagnement dans leurs activités, ces établissements sont nouveaux pour le Département
prévention. lls constituent des relais terrain et permettent I'acces au public a sensibiliser. L’enjeu est

alors de construire des liens forts pour répondre a I'objectif commun d’amélioration de la santé des
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travailleurs tout en prenant en compte les logiques internes et représentations différentes entre ces

acteurs.

La réussite du programme de prévention a destination des travailleurs d’ESAT implique au
Département de renouveler son réseau tout en effectuant un travail partenarial plus étroit avec les
acteurs du territoire intervenant en matiére de handicap et de prévention. Les actions pédagogiques
aupres de ce public ne seront que mieux adaptées aux besoins, mais elles reposent sur la capacité de

I’Assurance maladie a renforcer son réseau.

3.1.3 L’évaluation du programme a plus ou moins long terme

Si la formation des acteurs du Département et la création d’un réseau partenarial engagé dans
I’'amélioration de la santé des travailleurs d’ESAT constituent deux éléments nouveaux au sein de ce
Département, ils favorisent également la réussite de ce projet. Cette réussite repose sur le suivi des
actions et leur évaluation. En effet, la phase évaluative conditionne la pérennisation de ce programme
au sein de la CPAM de Paris, son inscription au sein des ESAT parisiens et son déploiement plus global
aupres des personnes vivant avec un handicap. Comme |'exprime cette professionnelle d’ESAT
concernant les travailleurs, « si on ne leur répéte pas, et si on ne leur répéte pas encore, ce n’est pas
intégré, il y a beaucoup d’informations qui ne sont pas intégrées. Mais ¢a fait partie des pathologies,
donc il faut reprendre, revenir, il faut répéter, il faut requestionner les choses, il ne faut jamais avoir
peur de répéter les choses en ESAT » (Entretien Madame PE. Juin 2022). Si I’enjeu est de développer ce
programme de prévention a davantage d’ESAT, I'importance d’intervenir régulierement auprés du

méme public est également soulevée.

Le suivi se définit comme « un processus continu de collecte et de traitement d’informations
permettant d’estimer le degré de déploiement des activités et de décrire les écarts entre ce qui était
prévu et ce qui a été effectivement réalisé » (Issartial, 2020). L’évaluation, quant a elle, vise a apprécier
la mise en ceuvre des actions, leurs effets, notamment sur la population ciblée et leur co(t. Pour les
acteurs de terrain, I’évaluation peut fournir de I'information pour améliorer les interventions ; pour
les décideurs, elle est un outil d’aide a la décision (Issartial, 2020). Afin de pouvoir objectiver ces
actions, des indicateurs quantitatifs et qualitatifs ont été développés et sont de trois ordres: de
processus, d’activité, de résultat. Dans le cadre des actions de dépistage, il s’agit d’évaluer I'implication
de I’équipe de I'ESAT (indicateur qualitatif de processus), le nombre de participants a cette action au

sein de I'ESAT (indicateur d’activité) et enfin, le ratio entre le nombre de personnes dépistées a la suite
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de l'action au sein de I'ESAT et le nombre de personnes souhaitant se faire dépister (indicateur de

résultat). Ces indicateurs évaluent la réussite des interventions et conditionnent leur poursuite.

3.2 Les enjeux globaux et systémiques d’amélioration de la santé des personnes vivant avec

un handicap

L'amélioration de la santé des personnes vivant avec un handicap pose des enjeux de coordination
des différents acteurs pouvant étre impliqués (3.2.1) et d’interconnaissance des parties prenantes et

des ressources développées (3.2.2).

3.2.1 La coordination des acteurs

La vision globale de la santé amene a l'intégration et la participation de différents acteurs de
domaines variés. Face a la diversité des parties prenantes de |'action publique, I'approche coordonnée
est un enjeu central. En effet, des difficultés de coordination entre les acteurs des champs de la santé
et du médico-social sont exprimées par les acteurs, a I’échelle de la ville de Paris. Le directeur d’un
ESAT s’exprime « je pense qu’aujourd’hui il y a un manque de coordination entre tous les acteurs pour
qu’il y est des actions de prévention » (Entretien Monsieur Z. Juin 2022). Si la coordination s’avere
difficile entre les ESAT et les acteurs institutionnels pour la mise en ceuvre d’actions de prévention,
cette coordination est également complexe entre les acteurs institutionnels. Un membre du
Département prévention de la CPAM de Paris I'évoque « il y a plusieurs opérateurs sur des appels a
projets qui sont semblables, sur les addictions, les activités physiques, les grandes thématiques qui
permettent de progresser en santé, on n’a pas encore cette approche, il faut que I’offre soit harmonisée
sur le territoire, que I'on puisse offrir la méme chose un peu partout et que les financements soient
répartis entre les acteurs comme les ARS, le Conseil régional, le Conseil départemental, etc. d’autres
financeurs publics qui veillent a la répartition des financements pour que cette harmonisation
territoriale soit atteinte » (Entretien Monsieur C. Juin 2022). L'une des conséquences de ce manque de
coordination s’exprime quant a la répartition de I'offre sur le territoire parisien, inéquitablement

répartie.

Afin d’y remédier, I'un des acteurs de I’ARS propose : « il faudrait qu’on arrive a caler un temps
pour voir ce qui est financé par I’Assurance maladie et par I’ARS pour voir s’il y a des doubles, des choses
complémentaires, peut-étre mieux se connaitre pour aussi communiquer aux établissements, que ce
soit beaucoup plus mobilisé et mobilisable, ¢a pourrait étre intéressant » (Entretien Monsieur F. Juin
2022). De son cOté, I'un des professionnels du Département prévention de I’Assurance maladie de

Paris évoque plutot « des conférences de financeurs qui rassemblent I’ARS, I’Assurance maladie... Tous
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les financeurs publics puissent se rassembler et veiller a une bonne harmonisation des financements,
une bonne répartition pour aller vers une bonne harmonisation... » (Entretien Monsieur C. Juin 2022).
Cette proposition fait écho a la conférence des financeurs dans le champ des personnes agées, qui
rassemble régulierement, a I'échelle départementale, les acteurs impliqués dans la mise en ceuvre de
I'action publique. Finalement, les acteurs témoignent de ce besoin de rencontres autour de cette

thématique de la prévention.

Dans le domaine plus spécifique de la prévention auprés des personnes vivant avec un
handicap, une personne, a la fois bénévole au sein d’APF France Handicap et concernée par le handicap
préconise « est-ce qu’on ne pourrait pas monter une instance avec tous les acteurs, nous [Association
APF France Handicap], CRCDC, CPAM... peut étre aussi le centre parentalité, pouvoir se réunir pour en
parler, voir ce qu’il possible de faire, de se rejoindre... si on veut tous travailler sur les inégalités, la
prévention, la prévenance via I'alimentation, le tabac. Mais aussi les examens gynécologiques, parce
qu’il faut savoir qu’on n’est pas bon » (Entretien Madame M. Juin 2022). Si ces recommandations sont
actuellement a I'état de propositions par chacun de ces acteurs, elles sont nombreuses afin de veiller

a une offre de prévention composée d’actions agissant en complémentarité les unes des autres.

La coordination des acteurs, des financements et des dispositifs existants au sein du territoire

de Paris, sous-tend un autre enjeu d’interconnaissance et de connaissance.

3.2.2 L’interconnaissance des acteurs et la connaissance des dispositifs

Le territoire parisien présente des spécificités dont les principales sont la densité forte de
population, le maillage important d’acteurs et de dispositifs. Ces spécificités rendent complexes

I'interconnaissance des acteurs et leur connaissance des dispositifs de prévention existants.

Le Département prévention et services en santé de la CPAM n’est pas suffisamment connu des
acteurs du terrain et institutionnels comme I'exprime un acteur de I’'ARS, « je ne savais pas qu’il y avait
des chargés d’éducation a I’Assurance maladie qui intervenaient directement aupreés des personnes sur
des thématiques de prévention » (Entretien Monsieur F. Juin 2022). La prise de contact aupres des
professionnels d’ESAT parisiens s’est traduite par le méme constat. De plus, I'offre de prévention au
niveau territorial rencontre un besoin de connaissance. Si le dispositif Rhapsod'’if, qui constitue « le
premier axe de prévention qui a été mis en place » et que « beaucoup de communication a été mise en
place autour de ce réseau et que les établissements s’en sont tres vite saisi » selon un professionnel de

I’ARS, d’autres dispositifs sont plus souvent méconnus (Entretien Monsieur F. Juin 2022). Outre la
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connaissance de ces dispositifs, I'enjeu est également « d’améliorer ce qu’il existe, de le dupliquer, de

le coordonner » (Entretien Madame M. Juin 2022), notamment pour le dispositif Handiconsult.

Afin de favoriser la connaissance des dispositifs de prévention, « une banque d’initiatives, sur
le site Coactis santé, demandée par le secrétaire d’Etat afin de faire le recensement des actions qui
visent a favoriser I'accés aux soins et aux soins préventifs des personnes, a été créée le 16 février
dernier » (Entretien Madame ML. Juin 2022). La mise en ceuvre de cette initiative met en lumiere les
actions destinées a améliorer la santé des populations et favorise leur transposition au sein d’autres

territoires et par d’autres acteurs.

La connaissance comme la coordination sont des enjeux permettant de renforcer I'efficience
des programmes et des dispositifs de prévention. Ces objectifs s’inscrivent également dans la maitrise
de I’évolution des dépenses de santé et favorisent la qualité et la pertinence des accompagnements.
L’Assurance maladie par son statut d’institution serait-elle alors légitime a rassembler les différents

acteurs et a assurer cette coordination.
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Conclusion

Nous avons vu que la prévention auprés des personnes vivant avec un handicap s’inscrit dans
les transformations des politiques publiques des secteurs du handicap et de la santé. Elles ont
profondément évolué afin de tendre vers une approche plus globale du handicap et de la santé et
selon le principe d’intersectorialité des politiques. Dans le champ médico-social, la promotion de la
santé, affirmée au sein de la stratégie nationale de santé, s’inscrit dans les perspectives

d’empowerment et de développement de I'expression et de la participation des usagers.

En cohérence avec 'Etat et les Agences régionales de santé, I’Assurance maladie est un acteur
politique qui participe a la mise en ceuvre des orientations en santé. Sa place s’inscrit dans le cadre de
I’orientation de sa politique de gestion du risque et répond aux objectifs de réduction et déficience des
dépenses de santé. Les ressources qu’elle capitalise, en matiére de partenaires et de données de santé
de la population, lui permettent de connaitre les facteurs sur lesquels il faut agir préalablement et la

ou il faut réaliser de la prévention.

L’Assurance maladie a vocation a faire de I'assuré, I'acteur de sa propre santé. Dans cette
logique et selon son principe de réduction des inégalités sociales de santé, elle agit auprés des
personnes vulnérables, selon les criteres administratifs qui permettent de les identifier (bénéficiaires
de la CSS, d’'un médecin traitant, bénéficiaires de I’Allocation adulte handicapé...). Les personnes vivant
avec un handicap constituent un public vulnérable ; leurs indicateurs de santé, plus défavorables qu’en
population générale, conjugués aux obstacles d’accessibilité, a la précarité sociale, économique et aux
conséquences des déficiences, font de ce public, un public particulierement vulnérable. Si jusqu’a
présent, les actions de prévention de la CPAM de Paris s’orientent de maniere non spécifique a ce
public, sa vulnérabilité implique a I’Assurance maladie de développer une action. L’enjeu est alors de
s’orienter aupres d’'un public aux multiples formes de handicap et aux réalités plurielles tout en

assurant son repérage.

L’Assurance maladie s’est récemment dotée, au niveau national, d’instances et d’outils afin de
disposer d’une expertise dans le champ du handicap. Au niveau local, la CPAM de Paris a fait le choix
de s’orienter, dans un premier temps, auprés des travailleurs au sein des ESAT parisiens. Afin d’investir
dans le champ de la prévention aupres de ce public, I’Assurance maladie doit composer dans un

équilibre délicat entre I'accés au droit commun et développement de mesures spécifiques lorsqu’ils
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ne peuvent y recourir. Cet équilibre, entre responsabilisation, autonomie et accompagnement,

interroge les pratiques internes de la CPAM de Paris.

Si la dynamique aupres de ce public est perceptible par I'ensemble des ressources qu’elle se
dote pour répondre aux besoins des personnes vivant avec un handicap, sa pérennisation souléve des
enjeux d’interconnaissance et de coordination a plus large échelle. Pour cela, I’Assurance maladie

pourrait-elle étre légitime a se positionner comme acteur de la coordination pour renforcer la

dynamique territoriale composée d’acteurs, de dispositifs et de structures variés.

Il n’en subsiste pas moins certains écueils a I'élaboration d’un programme de prévention par
I’Assurance maladie. Si ce programme de prévention est attentif, dans sa réalisation a la participation
active des personnes vivant avec un handicap, par I'utilisation de techniques d’animation adaptées et
d’outils pédagogiques, pour une meilleure adhésion aux comportements favorables a la santé, la
participation en amont, a la conception du programme, ne va pas de soi. Néanmoins, depuis la loi du
2 janvier 2002 rénovant l'action sociale et médico-sociale, le cadre législatif recommande la
participation des personnes vivant avec un handicap dés I'élaboration de programmes ou de politiques
dans toutes les spheres de la société et particulierement celles les concernant. Bien que leur
participation dans le programme de prévention développé par I’Assurance maladie de Paris a été
souhaitée par I'élaboration d’'un questionnaire FALC proposé aux professionnels des structures pour
travailleurs vivant avec un handicap, une dynamique plus soutenue est nécessaire pour que la
participation soit effective. Finalement, ni les acteurs institutionnels ni les professionnels médico-
sociaux ne parviennent encore a investir la participation des personnes concernées. Les aidants et les
proches, nombreux et présents aux cOtés des personnes vivant avec un handicap, pourraient
également étre plus impliqués dans I'élaboration de programmes de prévention par I'expertise qu’ils

développent.

L’Assurance maladie de Paris, en s’orientant vers la prévention en santé aupres de ce public, a
investi un nouveau champ d’action aux besoins et attentes nombreuses. Grace a I'adoption d’une
approche préventive, I'espoir de réduction des inégalités sociales de santé rencontrées par ce public

se dessine.
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aux territoires

Loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systéme de santé

Sitographie :

https://assurance-maladie.ameli.fr/qui-sommes-nous/action/missions-generales, consulté le
19.07.2022
https://www.gouvernement.fr/conseil-des-ministres/2017-06-07/handicap-une-priorite-du-
quinquennat, consulté le 19.07.2022
https://www.securite-sociale.fr/la-secu-et-vous/handicap, consulté le 19.07.2022

https://www.ameli.fr/medecin/exercice-liberal/presciption-prise-charge/prise-charge-

situation-type-soin/accompagnement-psychologique-dispositif-monpsy, consulté le
19.07.2022
https://www.apf-francehandicap.org/association-handicap/histoire-2032, consulté le
19.07.2022

https://assurance-maladie.ameli.fr/qui-sommes-nous/action/preservation-sante, consulté le
19.07.2022
https://www.promosante-idf.fr/agir/methodologie-de-projet-en-promotion-de-la-
sante/fiche-1-diagnostic, consulté le 19.07.22
https://assurance-maladie.ameli.fr/etudes-et-donnees/presentation-systeme-national-
donnees-sante-snds, consulté le 19.07.22

https://handicap.paris.fr/la-mdph/nos-missions/, consulté le 19.07.22
https://travail-emploi.gouv.fr/droit-du-travail/handicap-et-travail/article/esat-

etablissements-ou-services-d-aide-par-le-travail, consulté le 19.07.22
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sante/fiche-2-objectifs, consulté le 19.07.22
https://www.rhapsodif.com/qui-sommes-nous#a-propos_1613025, consulté le 27.07.2022
https://www.aphp.fr/actualite/handiconsult-une-plateforme-de-prise-en-charge-des-
adultes-en-situation-de-handicap, consulté le 27.07.2022

https://www.handifaction.fr, consulté le 03.09.2022

https://www.handidactique.org, consulté le 03.09.2022

https://action-handicap.org, consulté le 03.09.2022
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1. Fiche de diagnostic des besoins des travailleurs d’ESAT

Diagnostic des besoins ESAT

Date : Etablissement : Contact :

L’ESAT ET SES TRAVAILLEURS

Présentation générale structure :

Création de la structure : En ...

Nombre d’usagers : ... Usagers

Tranches d’ages :

Type de handicap :

Médicaments liés au handicap : oul NON

- Effets secondaires :

Proportion d’hommes et de femmes :

.. Femmes /... Hommes

Lieu de vie des travailleurs :

.... Domicile (dont .... Seul(e) et ....accompagné(e))
.. En EMS

Temps de travail et horaires :

.. Heures par semaine

L’autonomie des travailleurs :

.. Tres bonne ... Bonne .... Moyenne ... Faible
...Variable

La capacité a avoir des relations sociales :

.. Tres bonne ... Bonne .... Moyenne ... Faible
...Variable

Capacité de lire et écrire :

.. Trés bonne ... Bonne .... Moyenne ... Faible
...Variable

Les missions des travailleurs :
- Domaines d’activité :
- Activité sédentaire ou physique :

L’organisation générale de I'ESAT :
- Répartition activités médicosociales et
temps de travail ?
- L'organisation interne de la structure ?
- Lieu de déjeuner des travailleurs :
o Présence d’une cantine :
- Organisation de sorties :

Ooul NON
Ooul NON

L’équipe encadrante :
- Nombre:
- Types de professionnels :

- Professionnels médicaux :
o Nombre:
o Professions
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- Quels sont vos partenaires actuels ?
o Professionnels ?
o En matiére d’accompagnement
médico-éducatif ?
o En matiere de santé et de
prévention ?

BESOINS EN SANTE DES TRAVAILLEURS

Le suivi médical mis en place par I'établissement :
- Type de suivi :
- Fréquence:

Actions de prévention mises en place : oul NON
- Type d’actions : L e e st st e et b ettt e eee
N o ¢ o0 - OO PPUPPPRRORRRPPPIOS
e o (=Y o =V =Y OO RSSSTI
Difficultés d’acces aux soins : oul NON
= ODbsStacles renNCONTIES : | e e st st e et b st nene e eee
- Difficultés administratives :
- Professionnel au sein de la structure en oul NON
capacité de répondre aux difficultés
administratives :
- Aux professionnels de santé : oul NON
o Spécialités concernées : oul NON
Besoins en matiere de prévention : oul NON
- Thémes exprimés par les enNcadrants : | e e e st e
- Thémes exprimés par les travailleurs : | e et e ee
- Nutrition : Oul NON
o Travailleurs en surpoids : oul NON
o Difficultés d’équilibre alimentaire : oul NON
- Addictions : oul NON
TABAC oul NON

o Nombre de fumeurs :
o Lieu de consommation au sein de
I"ESAT :

..... fumeurs
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DROGUES
o Nombre de consommateurs :
o Lieu de consommation au sein de
I"ESAT :

ECRANS
o Usage des écrans :

- Vie sexuelle et affective :
o Travailleurs en couple :

Précisions :
- Sommeil :
- Vaccination :

- Dépistage:

Oul NON
..... consommateurs

Ooul NON
Ooul NON
Ooul NON
Ooul NON
Ooul NON
Ooul NON

PREALABLES A L’ORGANISATION D’ACTIONS DE PREVENTION

Avez-vous une salle pour organiser des actions de
prévention ?

Ooul NON

La capacité de la salle ?
Le nombre de personnes par atelier souhaité ?

.... Personnes maximum
.... Personnes par atelier

La possibilité d’organiser des entretiens oul NON
individuels ?

La possibilité de projeter des documents / d’avoir oul NON
acces a un ordinateur ?

La possibilité d’avoir acces a un tableau : oul NON
La possibilité de faire de I'affichage avant I'atelier oul NON
de prévention :

Types de supports souhaités :

Sous quel format et durée (interactif, JEUX, QULIE) ? | ettt et s b e st st ene
Une formation des professionnels du service est-

elle nécessaire : oul NON

o Quels formats :

Quelles sont les périodes possibles pour organiser
des ateliers ?

Coordonnées :

- Personne ressource :

- Téléphone / Mail :




2. Syntheése des besoins en santé des travailleurs d’ESAT

“ajqissod
d suonsanb ap sdwa) Jueuaidwod J123]j02 38ueyda,p sdwa]
“sajduis ‘sjansin spoddns saq

uonunu e (s
Ianxas 12 andaje
sa8e151d9p SRIYP
8 s 1 (€

sansoip1a joodje
1ppe sanne sa1 (7
eqel (T

el

“adnos8 anad sed sainay € € 7 ap sdwiay un o
. " d

14 “sjan:

Buenxas 1 (g
Jooaje,| xnaf sa)
awiLos 3| Jnod sadueIsans
ap asud e| guawaedy

+ suoy

ppe 521 (z
“sjuawayen ap asud ejane
anBnfuod as12 apiyp 150
sinajjieAes) sap alleluawiIje
2uquinby,) : uonnu e (T

stew Jeqe; ne juawajedpuud

‘aseq
ap synensiuiwpe

(O1v4 ajdwis “sajdwis 13

aeisidap
ne uonesyqisuas (5
jewA aued ‘aipejew
a0ueinsse aduessieuuod
+ syoip xne say (v
ainpnas e 3p
© 59p eBWIdWOd
ua ‘uopunu e (g
aujewaied e gnbsnf
sed au 233 Inad siew
aydnoo o) suep uonejas ‘sdio

np aduessIeLO? : aljaNKaS
219 aApdRYR 3IA BT (T
sueng xne suogoippe a1 (T

deopuey

3191 el ns oddns v ‘Sawwesdonnd : SN0
*31q1550d 159,215 JUBWIA[ES? JUBSSIPIUI SAU] © LUNIOJ 211823 3P 33}

XN 1n0d JUBSSAIZUI S © S[NPIAIPUI SUBNBAUT

“uojsuaURIduI0Y | 12y Inod Sasoyd 53] 123204 3p BdueYIOdw] ‘VoRes|q:
ejapanb sia}j21e sap suomIe XNe 1 o)

“UONIBIBL| IBSLIONE "S31AIOU0D

apqissod afeypiyge
A9191 ‘meajge.

anbiSojoyohsd
“anpiods
/@nbishyd aunnY (g
‘SaLWay S3P FIUES
©]'JUBWa1UBSLOD 3P UOOU :
3ARdR44E 13 3JjaNXas 3IA € (7

sy

saisnuaq

“asgiwaid | 3p BdUEISIP &« 10US 3O »
Jeusioy un sed ‘suonsanb sap 1250d nod sdwa} PUZ Un J3Ae Sfews UonewojuLp sdwia) JT
janpIAIpUL sind 31100 28ueyoa,p sdwia).

V| 2P S|aN0 xne 5320y (T

‘uonuInu
S350 5ap 1950001 ‘UonedDIEd IN3] JaSLOAE) ‘UORESIIGISUAS €] 3p Bjap-Ne 3|y ALanu €1 (¢
oy 10 399102 23ueynz,p sdwia
V4312 5In0
“squde
10 3UaWUIaUZA 19 3p UOWE U3 1as1uERI0,S 1nd 950U aNbfaND ‘s3GIuOsIp Sou Uofas —
Stew sed 1ows : sanbneway sap S0y sdwia) 53] 1dLo3 Ua AIpuald sjqissod (e sas1uoydoyUO
3AIIRLHE 19 3]jaNX3S AN € (T
O $3p 33AE AL FYDIBLIFP “« JUBAIA » 3BUBLDP,P SAWS) ‘SHIdE JUBI0S SInafenen s37 | aBeyoiyye neaigel : ajles ‘saispuaq

“1a)j21e Jed anbiewal aun ‘anbipn] 4210U00 Sa1) : SIAY
“sawwe011d J1v4 SN0
“5J11991]09 5dwia) / S|ANPIAIPUI SUARAAUD 530

“ajqissod aSeyoyyy
“napajoidospin
‘SInajeulpIo : 3jjes

sagelsidap a1 (5
sop np aimsod (¢
(1owwos o 3ane
uay) suen? : suomIPpY (€
‘uonuInN (2
‘anpay4e12 9ljaNXaS A (T

“sangojoaguho
“saysnuaq

syeynos

ainpnise|
ap uias ne suonestjigow
592n0553Y

SPHRYNOS SBWRYL

ues
w 5

53104p XNE 32

apasuew
3 sul0sag

apsadiy

sul05 Xne s30%e,

suopewoju| -

“pods / 241 sdway np uoRsID
/uOnLANN / 210N / SUOIAIPPY
/lenusey Buuuerd) SyA : 3guinof

Jaue 8u0| ap uogenys ua sauuosiad

*SUB G-GE U olew

naow dedipuey ‘anbrsane a119ads : uouls

(sauuosiad zg anme 1)

. XNV3S10 1vs3
2122 3p sinoane sussdsoWRYL| L C L C e apues3 ‘sue oy a3e,p auuakoly ?
aseyd swayunane Lavav | ot u.w.::ez.x & SN ayenal e e sue 0z 3pAnd
op neanu ne sue z e A aveid
anbeyd ap puadap ‘ajqeLen saiL
U2 351U 2110)2) FUES dFUINOY
o ‘uonuaaid
“«xnap3id 12 Xnaiquiou
«Xnapgud s xnauq 3p uonae aun e uonedied 1519 10]dW3 U JURUBIUIEW JUOS SIEW
naduos sieyeuayied sa| » siejy anbiypAsd deaipuey ap
ap 4a8ueLPY,p FuPedE) Ua UOS 5|| 1na) ap apouad aun e saYNAIP saReId NV LvS3
“53351U810 93 JUO U uonenyss us sauuosiad /T
y 3p 2nuoduaiJueAe anbiypAsd dedipuel
p suonoe sap ‘ainionals e| sowouome
ap 3jjamnuw e 3ane : Juenesedny
U3Wa|E10} SueVa? n0d 0S|
saqeuen sl 05/05 sue€9 €8T 30 saleIuaW 50U NYSIVId 1vS3
12 2A3Ye BIA B NS ANPNAS
] 3p S2IqUIW S3P UONRWLIOS
Inf3ueinoo) ue *S310055€ $3|qN0.} 53| UBLUBLY ua
(ceaz uol d sa|qelieA s 05/0§ 0t / 0€ 3p 152 38e,p suuakow e| o Ianoi $2p Ly P VLONSOW L¥S3
2wes siayare 20eid U2 SN 23ne ‘sanbiyoAsd ‘sajlanpaljeiul s30UBPYRQ | BureQT aun Juop) siadesn v/
‘saunal zasse JuOs 5|l ‘sue €9 € 8T
sdioy
NP suI0S : anbRIYIS3,P 131905 sue 56— 5y anus
“awsun02as : 280l oD soqeens sowwoyze | “saposse sajqno sap siagesn
(uawiassiqera,| ap qeuen sl 1o sowwiaypg | MO E/LPSIIBSUCOE 0L | oo ks sapanpayenun seuania % ESIVHVILVSY
213u3 XNAIGWION ‘SUE 79 € 8T 30 7
£]23A€) 52.1E1UAPOIING SUIOS
‘elwey Suuueld
“najow desipuey
(uods ledpuud a8e,p un jueAe sauuosiad ap sed sa9A32 (1anbsng
ap 3jes 1eueualied) Jiodsipuen sajqeuensall 05/05 | 2ssep aun,p uoneluasaida sues | suiow no snjd 1uos ‘awusnne ‘alwiosLy s1afesn £932 sialsu0 13n0sSN8 1vs3
P3| pu 19 ? { \P ? I
“(al1anxas 32 aARIRE B1A) SAIHD ‘98¢ snjd ajnod sue £933 T “sanbigojoyaAsd sa0uaRP : sapOsse | sa1 siaBesn g) siaBesn goT
$2]qN0A} SUES N0 2AE S3[EIUAW SAUAYIQ
<osifeas sawwiay
slED $9|[2n123|[21u1 s1oede) /sawwoy 28e,psayouel) dedipueyapadAl sia8esn,paiquioN
efop UoNUAAZId 3P SUOHIY ——— sanonas

2UANZ0 UB BSIAI

uonuaNId

SU0S XN 5329y

an3onas e| ap sanb)

1vS3 SNI0S38J1LSONSVIa



LAVENANT
2. Synthèse des besoins en santé des travailleurs d’ESAT 


92U3JDJUODOISIA 24nay T Jnajow dedipuey un J9AB JUBAIA SUUOSIDd ‘a swepen
deoipueH aouelq 4dv,p uias ne

92U3JDJUODOISIA s91nuiW St 9]0A3U3(q / Jn3low dedipuey un I3AE JUBAIA BUUOSID ‘IN dwepelp

[913Uds1d sainuIW € 1¥S3,p In3jjieaes] ‘H JN3ISUOIA|
dVJIANVH 37 4vd SIINYIONOI SINNOSHId
[913Uds1d s91nuiW St VLONSOIN 1VS3,| P 29s![eds 3o113eanp3 ‘34 dwepe\
[913Uds1d sainuIW 0§ NOT139 L1VS3,| @p 4na30241a "X JN3BISUOIA
[913Uds1d sainuiw Ot NOT139 LVS3,| 2P 9|BI20S 91UBISISSY "] dwepen
1vS3.d STINNOISSI10ud
92U3JDJUODOISIA s91nuiW St dedipueH aoued{ 4dV,p UIds ne ajgesuodsay “Y JN3BISUOIA
S41LVIDO 0SSV S4N3LdVv

92U3JDJUODOISIA 2J4nay G/da SYY d1ues e[ ap uoizowoud uoissiw ap 3984ey) "d swepe|p

92U3JDJUODOISIA sainuiw Ot G/aa SYv deodipuey uoissiw ap aa8iey) "4 JN3ISUOIA
[913Uds1d Q€ aJndy T 41NV uoildejipueH 921AJ3S 3|gesuodsay 1N dwepep

Slied 9p dIpe|ew JdUBINSSY,| 9P dIues

[913Uds1d 24nay UD S92IAJSS 13 UOIIUDARJd JUBWaed NP SJqWBIA ") JN3BISUOIA

STANNOILNLILSNI SY4NILIV

ual}aJjuad,| ap uonesijedy

uanauad,| ap 3ung

34n19n43s 33 uouaAIRuLPp sdwey)

auuosiad e| ap woN

S9SI|EaJ SUII32JIUD Sap 917 '€




4. Grilles d’entretien par type d’acteur rencontré
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6. Exemple de retranscription d’entretien :

Madame PE, éducatrice spécialisée, ESAT MOSKOTA

Moi : Est-ce que vous pouvez peut-étre me précisez vos missions dans un premier temps ?
Madame PE. : Alors mes missions a I'ESAT ?
Moi : Oui ?

Madame PE. : Alors c’est (hésitation, rires) c’est assez long, c’est assez large parce que moi je fais partie
de I'’équipe qu’on appelle médicosociale a I'ESAT donc je suis sur tout 'accompagnement social donc
je ne suis pas du tout en atelier sur 'accompagnement professionnel, pour ca il y a des moniteurs et
chargés d’insertion, moi je suis sur toute la partie sociale, ¢a va étre sur I'accompagnement individuel,
¢a peut étre la mise en place de, de (hésitation), de demandes de protection juridique, la recherche de
foyer, de structures, la recherche de soins, le partenariat avec les autres associations, avec le CMP, et
puis il y a toute la notion collective : la mise en place d’activités de soutien, de sensibilisation et toute
la coordination qu’on a avec les activités de soutien avec des professionnels extérieurs donc il y a
vraiment pleins de facettes différentes, il y a de 'accompagnement administratif dans tout ¢a, il y a
I'accompagnement avec les familles, I'accompagnement au quotidien sur des situations de conflits,
des situations de mal-étre, (hésitation) et on a pas un quotidien fixe quand on travaille en ESAT, il faut
s’attendre a tout et ¢a peut toujours étre tres surprenant donc il y a plein de choses différentes sur
lesquelles on peut intervenir. C'est trés large quand on est sur un poste éducatif en ESAT, et les
travailleurs ont des situations trés différentes autant leur situation d’handicap peut étre trés différent,
que leur situation sociale ou familiale. Certains vivent avec leurs parents, certains vivent en foyer, seuls
en couple ou avec eux-mémes des enfants donc tout ¢a représente des situations sociales trés tres
différentes et des besoins trés différents.

Moi : Et sur ce point vous m’avez dit qu’ils étaient plus nombreux a étre en milieu ordinaire, c’est-a-
dire pas au sein d’institutions le soir...

Madame PE. : Oui, ils sont plus nombreux a étre soit dans leur famille soit eux-mémes dans des
appartements autonomes qu’en foyer.

Moi : D’accord.

Madame PE. : Il y a peu de travailleurs en foyers, donc ici on a 72 travailleurs, pour la majorité ils ne
sont pas en foyer, ils ne sont pas en structure d’accueil.

Moi : Et du coup tout ce qui va étre... lls regoivent tous I’allocation adulte handicapée ou ce n’est pas
quelque chose ?

Madame PE. : Oui, ils la percoivent tous.
Moi : Et cette aide est mise en place avec votre soutien ?

Madame PE. : Alors cette aide est mise en place souvent méme avant d’entrer a I'ESAT pour la plupart,
euh, et puis nous on a des renouvellement a faire maintenant, c’était tous les 5 ans mais maintenant
la MDPH a changé on peut aller plus loin, parce que 5 ans pour des gros dossiers comme ¢a c’est pas
toujours évident, c’est pas facile non plus a comprendre pour les travailleurs surtout, donc on les
accompagne parce qu’il y a I'orientation ESAT poussée par la MDPH, et donc a ce moment-la on les
aide aussi pour le renouvellement de I’AAH soit avec nous, soit avec leur famille, soit avec leur curateur
ou leur tuteur on fait en tout cas le lien entre les différents interlocuteurs pour ce dossier-la, mais ils
bénéficient tous de I’AAH en plus de leur rémunération ESAT, et certains ont aussi la prime P6le Emploi.



Moi : Et est-ce qu’il y a des travailleurs qui sont en situation de précarité ?
Madame PE. : Alors ¢a dépend de ce que vous estimez par précarité...
Moi : Oui c’est vrai, alors financiére dans un premier temps, et peut étre sociale aussi j'imagine ?

Madame PE. : Oui, euh (hésitations), il y a eu des travailleurs, il y a eu un travailleur qui a été hébergé
pendant euh je crois quelques mois, si ce n’est plus, je n’étais pas encore arrivée a I'ESAT, puisque je
travaille ici depuis un an et demi, je travaillais dans un autre ESAT auparavant. Et dong, ici il y a eu un
travailleur qui a été en hotel social pendant plusieurs mois, peut-étre pas un an, mais pendant plusieurs
mois en tous cas, avec sa famille, donc souvent ¢a vient de situations familiales qui parfois se dégradent
et on arrive a un stade ou parfois la personne doit partir, peu importe, les événements particuliers.
Donc ¢a peut arriver des situations comme ¢a d’urgence. On a des travailleurs ou la notion d’argent
est tres difficile, donc la vous me parliez de ressources, donc elles peuvent se trouvées en difficultés
parce que vulnérables comme d’autres personnes qui peuvent essayer d’en profiter, ou eux-mémes
sans notion d’argent, et du coup avoir du mal a comprendre la notion de budget. C’'est en ¢a qu’il peut
y avoir des demandes de mesures de protection juridique, c’est aussi pour ¢a qu’on va aussi travailler
avec la Banque de France, qui vient et qui fait des interventions sur le budget. Mais apres il faut que
ce soit adapter a tous, certains n’ont pas de carte bancaire et ne peuvent pas retirer d’argent et pour
d’autres ils ont leur carte et savent y faire, donc c’est vraiment selon chacun.

Moi : D’accord, et ces missions de sensibilisation en santé ou sur d’autres domaines, qu’est-ce qui
reléve on va dire de I'obligation de 'ESAT et du volontariat ?

Madame PE. : L'obligation de I'ESAT c’est de travailler sur la citoyenneté, sur la prévention donc on
peut faire beaucoup beaucoup de choses en ESAT, on a cette chance de pouvoir proposer beaucoup
d’interventions aux travailleurs pour les accompagner et pour les aider a développer leur autonomie
donc nous on essaie au maximum de mettre en avant des choses sur la question de la santé et sur la
gestion quotidienne comme la notion du budget parce qu’on sait que ¢a peut les mettre en situation
trés délicate, et parce qu’on sait aussi que certains travailleurs vont mettre du temps a accepter une
mesure de protection sauf qu’ils en ont le besoin, donc c¢a doit se travailler donc on peut essayer
différents biais pour que la personne puisse comprendre ce qu’est un budget, ou est son intérét et les
interrogations, lever tous les freins quand c’est possible.

Moi : Oui, D’accord, les questions de sensibilisation, de prévention on va dire en santé, cela fait
combien de temps qu’on en parle au sein de ’ESAT ou que ¢a prend peut-étre plus de place dans les
temps d’échange ?

Madame PE. : Alors, moi je ne sais pas, moi je travaille en ESAT depuis 8 ans peut-étre, 9 ans, et j'ai
I'impression que ¢a a toujours eu beaucoup place la santé puisqu’on a toujours eu des personnes qui
du fait de leur situation de handicap, des difficultés de compréhension, il y a toujours eu cet intérét a
imaginer ou des bilans de santé, a leur amener plus d’interventions, ou la santé des femmes aussi, moi
j’ai beaucoup essayer de travailler ¢ca en ESAT pour les femmes qui ne sont pas du tout accompagner
par un gynécologue, un planning familial. Donc voila j’ai pu faire des accompagnements, donc ¢a ce
sont des questions qui reviennent tres tres régulierement. Donc évidemment le covid a mis ¢a en
exergue en direction de la santé et toutes les angoisses autour, ¢ca a donc réveillé beaucoup de choses
cette période covid, depuis 2020, c’est devenu un théme, la santé, encore plus angoissant, il y a
beaucoup de travailleurs qui sont suivis au niveau des CMP donc par des suivis psychologiques,
psychiatriques, donc ¢a c’était déja présents auparavant.



Moi : D’accord, et est-ce que en regardant les politiques de santé, on accentue la prévention, et
maintenant j’ai I'impression aussi davantage auprés de ce public, est-ce que vous c’est quelque
chose que vous constatez ?

Madame PE. : Oui, et c’est assez récent, c’est je crois depuis un an, un an et demi, on a un atelier Santé
ville donc c’est la Mairie du 18%™ qui est venue nous chercher, jusqu’a présent c’était nous qui allions
les chercher (rires), et la c’était la premiere fois qu’on venait nous proposer quelque chose, ensuite on
vous a rencontré aussi sur cette question-la. Et c’est aussi vous qui étes venue vers nous, donc ¢a c’est
hyper positif. Les partenariats ont courait apres et c’était difficile et maintenant j’ai I'impression que
cela va étre plus simple et aussi plus ouvert aux personnes en situation de handicap donc c’est tres
tres positif pour nous. Ca dépend aussi surement de la mairie de Paris, moi avant je ne travaillais pas
sur Paris, et les moyens étaient différents, nous n’avions pas ces moyens-la. Sur le Val-d’Oise, donc
c’est peut-étre ¢a aussi qui fait la différence mais c’est hyper positif.

Moi : Oui c’est vrai, est-ce que la finalement on s’intéresse davantage, on fait plus de prévention
pour leur inclusion ?

Madame PE. : Je ne sais pas parce que moi étre en ESAT, c’est déja de I'inclusion, c’est d’ailleurs ce qui
a été relevé dans le rapport de I'lGAS la-dessus, sur le réle des ESAT, donc pour moi l'inclusion c’est un
terme qu’on met trés vite en avant sans chercher sans forcément chercher ce que cela signifie derriere
et ol en sont les bénéfices et les bienfaits pour chaque personne, et n’iront pas vers le milieu ordinaire
parce que c’est angoissant, pas adapté, il y a besoin d’un lieu sécurisant, un lien crée avec une personne
référente. Mais pour d’autres, cela va les aider d’aller vers I’extérieur, on va étre un relais, on essaie
d’étre un relais, c’est quand méme la politique demandée mais ¢a ne correspond pas a tous, donc ¢a
il faut aussi I’avoir en téte. Pour moi, étre ici, c’est déja de I'inclusion.

Moi : Et quel est le nombre de travailleurs (je ne sais pas) au cours d’une année soit faire des
missions en extérieur ou carrément partir pour rejoindre le monde de I’entreprise ?

Madame PE. : En général en ESAT, 5 voire 1% des travailleurs qui partent en embauche en milieu
ordinaire, en général c’est ¢a, c’est plus ce qui est demandée par nos financeurs mais ce n’est pas la
réalité du terrain. Apres il y a d’autres moyens d’aller vers le milieu ordinaire, c’est-a-dire que on a des
travailleurs qui partent en détachement, soit avec un moniteur, soit seul, soit accompagné en groupe
avec d’autres travailleurs, donc on adapte des choses pour rejoindre |'entreprise, comprendre ce
gu’est I'entreprise et travailler sur ces choses-la progressivement. Mais c’est pareil ¢ca correspond a
certains travailleurs, ¢a ne correspond pas a d’autres. Donc I'idée c’est aujourd’hui c’est de faire venir
les entreprises en interne pour présenter ce qu’ils font, présenter les métiers, faire des présentations
métiers, il y a tout de méme des travailleurs qui ne vont pas pour l'instant I’entreprise, mais tous les
travailleurs ne sont pas préts a aller vers I'entreprise. On verra apres ce que cela enclenche mais ¢a
peut peut-étre nous aider a accompagner certains travailleurs.

Moi : D’accord, et leur souhait est inscrit dans un projet personnalisé ?

Madame PE. : Oui, nous avons un projet personnalisé sur lequel on travaille tous les ans, (hésitation),
avec un bilan qui est fait avec chaque référent, moi je m’occupe du social, j’ai une collegue qui est la
aussi a mi-temps et le moniteur au niveau de I'accompagnement professionnel donc on refait le point
sur ce qui a été fait dans I’lannée, on travaille avec des livrets de souhaits dans I'année par pictogramme
pour voir ce qui les intéresse. Et ensuite, on travaille avec la chef de service pour voir vers quel souhait,
guel accompagnement on va proposer au niveau professionnel et extra professionnel il y a les deux
parties dans chaque projet.



Moi : Et qu’est ce qui reléve au sein de ce projet de la santé ?

Madame PE. : C’est de I'extra professionnel (hésitation) la santé est donc sur la santé ¢a va dépendre
avec la famille par exemple de la mise en place d’un suivi orthophoniste ¢a peut étre ¢a, pour d’autres
¢a va étre s’inscrire quand on aura un groupe sur vie affective et sexuelle, pour d’autres ce sera de
participer a des sensibilisations sur I'addiction aux écrans puisque c’est quelque chose qui est, qu’on
observe de plus en plus dans nos bilans, la fatigabilité le matin, le fait de ne pas lacher les écrans, on a
pu inscrire certains travailleurs sur ces themes-la, ce qu’on a pu mettre en place pour certains, pour
d’autres ca va étre travailler sur gestes et postures, pour d’autres un bilan avec le CMP parce qu’ily a
un gquestionnement sur les soins, sur un mal étre exprimé, ca va étre tres différents selon les
travailleurs, et pour certains il n’y aura pas d’objectif santé, c’est vraiment différent selon le projet,
selon la personne.

Moi : Est-ce que justement il y a des temps individuels d’accompagnement pour répondre a ces
points ?

Madame PE. : Alors, moi je peux faire des entretiens individuels sur certains thémes, d’ailleurs sur
toutes leurs questions (rires) ils me demandent un temps d’entretien, donc on voit quand c’est possible
et ce qu’il en ressort sur le plan de la santé on peut toujours prendre le temps d’en discuter et voir si
on oriente vers I'extérieur si ca passe vers le foyer, vers le CAVS, et sinon c’est a nous de rechercher.

Moi : D’accord, et plutot sur le versant professionnel étant donné qu’ils ne peuvent pas tous aller
vers le milieu ordinaire, quels peuvent-étre les objectifs internes ?

Madame PE. : Au niveau professionnel ?
Moi : Oui, au niveau professionnel.

Madame PE. : Alors nous au niveau interne, il y a du conditionnement, du faconnage, de la
numérisation, il y a vidéos/photos, de la préparation de commandes, de la restauration froide, de
I’entretien des locaux donc il y a déja la possibilité soit approfondir des activités professionnelles qu’ils
font via les apprentissages ou continuer ou le développer ou découvrir d’autres activités sur d’autres
ESAT Plaisance, sur des secteurs.

(Interruption dit au revoir a un collegue)

Donc oui, ¢a peut déja des objectifs en interne et découvrir nos activités de notre ESAT a Plaisance
aussi sur d’autres activités : restauration de livres, des choses comme c¢a, de la restauration,
préparation de cuisine aussi la-bas, il y a toujours des possibilités.

Moi : Et quelle est la perception des travailleurs de leur santé ? Peut-étre que ma question elle est
large ?

Madame PE. : Oui, c’est assez large...
Moi : Peut-étre qu’ils ont des préoccupations qui peuvent étre liées a leur santé ?

Madame PE. : Pour certains trés souvent, il y a des questions sur leur santé, parce qu’ils vont se blesser
et ca va prendre une ampleur trés importante, d’autres parce qu’ils sont plutét angoissés et
guestionnés par la santé, ca dépend de chaque travailleur.

Moi : Parce que j’ai pu lire que le handicap était au premier plan et la santé au second plan, ce sont
des choses qui se percoivent directement ?



Madame PE. : En fait ¢ca dépend, c’est toujours difficile parce qu’on parle de travailleurs tres différents,
mais pour certains ne sont pas eux-mémes si on ne parle pas de la santé, observer ou ressentir, on a
des travailleurs qui ont un tres faible ressenti de la douleur, donc la c’est a nous (rires), mais ¢a il faut
le savoir déja a la base pour y étre tres vigilant ; pour cette personne la si elle nous dit qu’elle ne se
sent pas trés bien, on sait qu’il faut intervenir. Alors que pour pour d’autres on sait qu’ils sont trés vite
angoissés, que la douleur prend beaucoup de place, ils vont le dire toute la journée, ils ne vont pas
réussir a tenir, alors que médicalement, la situation on a déja fait le point mais il n’y a pas d’éléments
clairs et puis la difficulté de la santé physique de I'état psychique et parfois on vacille entre les deux,
méme parfois les médecins parfois ne savent pas trop donc on fait avec la personne, ce qu’elle nous
dit ressentir, parce que c’est la priorité mais parfois on peut avoir du mal a comprendre ce qu’il se
passe donc on cherche, on oriente, on en voit avec les familles, mais on a pas forcément toutes les
réponses non plus a chaque fois.

Moi : Je ne sais plus si vous me 'aviez dit mais il y a de professionnels de santé interne, il y a un
médecin ?

Madame PE. : Non on n’a pas de professionnels de santé, on est établissement médicosocial mais sans
personnels de santé.

Moi : Et est-ce que ¢a peut étre une difficulté parfois, ou alors est-ce que c’est facile d’orienter ?

Madame PE. : Alors on oriente soit vers le médecin traitant, soit avec le partenaire foyer CAVS qui lui
fait le lien avec les services médico parce que souvent ils les accompagnent les services médicaux, mais
on a les médecins du travail donc quand on a des questionnements importants sur la santé au travail,
¢a passe par la médecine du travail. lls ont visite médicale tous les ans, et il y a des recommandations
qui nous sont faites par exemple le pas de port de charges lourdes, donc voila il y a des choses tres
concrétes qui nous sont posées, et puis il y a aussi des études de poste trés particulier avec une ergo
qui est venue pour voir comment on peut adapter le poste selon ce qui avait été estimé par le médecin
de la médecine du travail, ou nous parfois on a demandé une étude de poste ce qu’on pouvait proposer
pour la personne, voir si des choses qu’on pouvait adapter pour pouvoir poursuivre on a des personnes
a mi-temps thérapeutique, en général c’est sur 1 an, on a des 2 travailleurs qu’on a contractualisé le
mi-temps en lien et la situation de santé donc ¢a c’est aussi des choses qu’on peut faire a un moment
donné.

Moi : Et est-ce que vous vous avez des formations qui sont liées avec tout ce qui est prévention
santé ?

Madame PE. : Non.
Moi : C’est plutot votre expérience ? Votre ressenti ?

Madame PE. : Oui, c’est beaucoup par notre expérience, ressenti, nos connaissances par réseaux, par
réseaux de |'établissement, et avec d’autres établissements.

Moi : Oui, et quels sont vos liens avec par exemple avec I’ARS ?
Madame PE. : Moi, je n’ai aucun lien avec I’ARS.

Moi : D’accord, donc la...

Madame PE. : Moi, je n’ai aucun lien avec I’ARS, c’est plutét ma direction.

Moi : Parce que j'imagine qu’eux font des recommandations en matiéres législatives sur le
fonctionnement des ESAT.



Madame PE. : Oui, mais surtout que notre établissement a signer le CPOM, on a des demandes sur,
donc oui j'ai connaissance du CPOM mais par contre, mais il n’y a pas grand-chose sur la santé.

Moi : D’accord.

Madame PE. : A ma connaissance, vous me mettez un doute. |l y a quelques objectifs dans le CPOM, je
crois peut-étre ca a évolué. Des choses tres différentes sur le fonctionnement de I'établissement et sur
I"avenir de I’établissement il y avait d’autres objectifs mais ce n’étaient vraiment pas sur la santé, apres
il va y avoir un nouveau CPOM de signer je crois cette année ou I'année prochaine, I'année prochaine,
ou la il y aura de nouveaux objectifs et peut-étre que la la santé en fera partie.

Moi : D’accord, mais c’est un CPOM entre vous et I’ARS, ou avec ?
Madame PE. : Je pense qu’il regroupe nos deux ESAT.

Moi : Est-ce que c’est difficile d’étre coordonné avec les autres acteurs de la santé, les aides a
domicile, les CMP ou c’est plutot des liens qui sont informels j'imagine, ou c’est formalisé ?

Madame PE. : Non ce n’est pas formalisé, en tout cas dans notre ESAT on n’a pas de liens avec les soins
a domicile euh, on n’a pas, je suis en train de réfléchir en méme temps, on n’a pas de travailleurs qui
ont des soins a domicile mais par contre on travaille beaucoup avec les CMP, en général de notre
demande, on les sollicite beaucoup, et on fait des rencontres sur quelques situations, on est souvent
trés en demandes des CMP psychiatres en CMP méme si on sait qu’ils sont surchargés...

Moi : Oui, c’est ce que j’allais dire...

Madame PE. : On connait leur réalité, et on sait ce qu’est notre notion d’urgence et pas la leur, ils ont
d’autres problématiques et parfois une réalité différente, une échelle différente.

Moi : Et si par exemple un CMP ne peut pas vous répondre a la demande par rapport a un
travailleur comment ¢a se passe ?

Madame PE. : En général on a toujours une réponse, méme si la réponse ne va pas étre sur du court
terme, on va toujours réussir a se rencontrer quand on motive les raisons pour lesquelles on souhaitent
les rencontrer, nos questionnements, c’est souvent des temps hyper intéressant, assez essentiel,
puisqu’on découvre certains points qu’on ne connait pas des travailleurs, puisque nous on les connait
la semaine en ESAT et moins sur la vie extérieure parce qu’on est pas la sur ces temps-la, donc on les
connait en interne ou dans I'entreprise, en tout cas on ne connait pas forcément leur quotidien, et du
coup on découvre beaucoup de choses et on peut partager ce qu’on connait chacun du travailleur et
en général c’est assez riche, c’est vraiment tres riche, donc c’est toujours des rencontres tres
intéressants.

Moi : Peut-étre aussi c’est l'intérét que ce sont des partenaires extérieures qui viendraient
intervenir, ca leur permet peut-étre d’échanger sur ce qu’il n’échangerait pas avec I'équipe au
quotidien...

Madame PE. : Pour les travailleurs ?
Moi : Oui ?

Madame PE. : Oui, c’est bien aussi, je ne sais plus sur quelle action, je crois c’était sur la sensibilisation
aux écrans, c’était des infirmiéres étudiantes, je ne sais plus, pour un projet, nous on leur a demandé
sur cette thématique de I'addiction aux écrans, c’était évalué dans le cadre de leurs études, moi j'ai
participé au premier groupe, mais il y a eu plusieurs groupes et j’avais retravaillé avec elles, sur ce



gu’elles présenteraient, ce qu’elles avaient préparé donc jétais présente sur les deux premiers
groupes et le troisieme groupe j'étais la au début et je suis revenue a la fin. Elles ont pu me faire
remonter que certains travailleurs, quand j'étais présente, participait beaucoup plus, euh et d’autres
moins quand je n'étais pas 13, et pour d’autres c’était le contraire, une fois que je suis sortie, ils ont eu
plus de questionnements envers elles, et quand je suis revenue ils en ont eu moins. Donc les deux
effets sont possibles selon le travailleur, selon le questionnement, selon le moment aussi, selon ce qui
s’est passé dans nos interactions dans I’établissement. Et donc, les deux situations ont du positif et du
négatif, pour certains ca les rassure et pour d’autres ca freine leurs questions donc il faut étre la un
peu mais pas trop.

Moi : Et donc il y a une mise en confiance avant des ateliers de sensibilisations ?
Madame PE. : Entre les intervenants et les travailleurs ?
Moi : Oui, en amont par exemple d’un atelier, peut-étre au démarrage ?

Madame PE. : Pas forcément, par exemple je sais que les infirmiéres avaient passé du temps, je crois
elles avaient passé une matinée a I'ESAT, et les étaient 3 donc chacune. Et on les avait aidés a faire
passer des questionnaires pour les travailleurs. Et pour une autre intervention, un atelier Santé Ville
ou juste une médiatrice était présente, elle ne les connaissait pas du tout ; et les deux interventions se
sont trés bien passé et pourtant le cadre posé au début, la maniére de faire connaissance était pas du
tout la méme, les infirmieres avaient passé du temps dans I’atelier, ¢a leur avait favoriser les choses ca
c’est certain ; mais la médiation avec I'atelier Santé ville, en méme temps elle est médiatrice donc elle
avait I’habitude et I'expériences aussi, et cela s’est aussi tres bien passé. Alors qu’il n’y avait pas eu de
tres longue face aux travailleurs ; en général les travailleurs sont plut6t accueillants, intéressés, on leur
cible par rapport a leur projet, méme s’ils connaissent peu la personne ¢a se passe plutét bien je n'ai
jamais eu de retours négatifs avec un intervenant extérieur

Moi : Avec les intervenants, et les travailleurs ?

Madame PE. : Les travailleurs ils sont toujours tres contents, que quelgu’un prend du temps pour leur
expliquer des choses, ou ils se trouvent en collectif, c’est un temps tres différent de ce qui se passe la
semaine.

Moi : Et quelle est la fréquence ?

Madame PE. : Avec le covid, au mois de mai je crois on en a eu 3 ou 4, je pense tous les deux mois, ou
trois, c’est tellement différent depuis le covid, depuis qu’on peut réouvrir vers I'extérieur.

Moi : Ce serait un souhait ?

Madame PE. : Il faut que ce soit aussi tenable sur une semaine parce qu’il y a cette sensibilisation la a
la santé, mais il y a d’autres activités de soutien, on a des activités sur les gestions des émotions et du
stress par la pratique du yoga, avec un prof de yoga le vendredi matin. Des sophros, on a des
formations aussi, on a des formations (rires), on a une formation acquis scolaires par la méthode, on a
formation calcul qui vient de démarrer, donc on a aussi des formations comme ¢a qui se mettent en
place, aux premiers secours, tout ca il faut que puisse, on aura I'informatique aussi, tout ca il faut que
ce soit tenable sur une semaine pour certains travailleurs, tous n’y participent pas, parce que ca
demande de I'organisation quand méme.

Moi : Puisque généralement, ce sont des petits groupes ?



Madame PE. : Oui, en fait, en général, sur des activités comme ¢a c’est de 8 a 10 travailleurs, sur le
yoga c’est 4, sur le yoga c’est 4 parce qu'’il n’y a pas de place pour plus de 4 dans une salle avec les
tapis de yoga, mais pour les autres activités c’est 8 pour la sophro et les formations c’est 8 ou 10. Mais
c’est les travailleurs qui participent sur un cycle, la sophro c’est pendant 4 mois, le yoga c’est aussi
pendant 4 mois, et aprés on tourne. Donc l'idée c’est d’avoir du temps pour pratiquer, pour voir
I’évolution et ce que ¢a peut apporter, et la formation c’est pareil, ¢ca peut étre plusieurs mois, en
général c’est plusieurs mois.

Moi : D’accord, et est-ce que vous avez des difficultés pour mettre en place peut-étre ?
Madame PE. : Des difficultés en formation ?
Moi : Oui, voila.

Madame PE. : Nan, ¢ca demande surtout de I'organisation, pour le reste il n’y a pas de difficultés que
ce soit budgétaires, on a la recherche de partenaires.

Moi : Il faut du temps pour la recherche de partenaires finalement, et financierement c’est...

Madame PE. : Pour les activités de soutien c’est financé par I'ESAT, ca fait partie de nos missions, et
les formations ¢a fait partie, enfin c’est sur le compte formation on a une responsable formation, qui
s’occupe de la recherche de financement. C’est elle qui s’occupe de ce point-la, et moi pas du tout,
autant moi je m’occupe des activités de soutien, de faire la convention, ce genre de choses, mais je ne
m’occupe pas de la recherche des formations. Je m’occupe de |'organisation de constituer les groupes,
ce genre de choses, je fais la coordination quand la formation a démarré. Mais en amont, ce n’est pas
moi qui recherche la formation et son financement.

Moi : Oui, aprés dans le cadre de I’Assurance maladie, ¢ca ne demande pas de financement, donc ¢a
je trouve...

Madame PE. : Donc oui, ¢a c’est super ! Les sensibilisations qu’on a, pas les activités de soutien, ne
sont pas des activités rémunérées, effectivement, en général (hésitation). Ce n’est pas sous forme de
budget.

Moi: Oui, une structure ne peut pas étre freinée parce qu’elle ne peut pas y répondre
financierement.

Madame PE. : Oui, c’est un avantage bien sdr.

Moi : Et est-ce que vous avez des projets comme ¢a, qui sont a venir, autre, que vous ne m’avez peut-
étre pas...

Madame PE. : Non, je crois qu’on avait fait un petit peu le tour, on va voir ce qui se met en place a
partir de la rentrée maintenant. On va plutét voir ¢ca a ce moment-la, enfin on va les préparer
maintenant mais pour les commencer en septembre/octobre.

Moi : D’accord, ok, je ne sais pas si vous avez autre chose ?
Madame PE. : Non, c’est bon aussi...

Moi : Peut-étre, si, j’avais une autre question par rapport aux thématiques que vous m’avez évoqué
la derniére fois, notamment la vie affective et sexuelle, la nutrition, quels sont les facteurs ?

Madame PE. : Pourquoi j’ai choisi ces themes-la ?

Moi : Oui.



Madame PE. : Parce que la vie affective et sexuelle ¢a reste, d’abord ¢a fait partie de notre réle de
travailler sur cette prévention, et ensuite ¢a fait partie d’une thématique qui revient tout le temps a
I’ESAT, la question des relations, la question du consentement, beaucoup, vraiment beaucoup. Mais
pareil, parce que c’est un débat de la société en général, c’est un débat important, et ensuite, nous,
pour en revenir aux situations de handicap, c’est un débat encore plus (hésitation).

Moi : Prégnant ?

Madame PE. : Délicat, parce que (hésitation), parce qu’on a des difficultés de compréhension, des
vécus difficiles, exprimer une certaine ambivalence, donc tout ¢a rend le consentement vraiment pas
simple, vraiment assez complexe ; et on se retrouve trés souvent confronté a cette question-la. Et puis,
parce que la prévention en termes de sexualité, de relations a I'autre est hyper importante et c’est des
sujets qui sont tabous dans leur quotidien, notamment pour ceux qui vivent en famille par rapport a
ceux qui vivent en foyer et qui sont entourés par des éducateurs et encore ce n’est pas toujours
simples, parce qu’on peut avoir des foyers qui n’accueillent pas le petit ami ou la petite amie, donc ¢ca
peut ne pas étre simple. En tout cas, il y a des choses qui ont été mis en place, lieux ou ils vont venir
nous en parler a I'ESAT, et c’est le seul lieu ou ils peuvent venir en parler. C'est important de savoir
qu’ici ¢a peut se passer, ¢a peut se dire en tout cas, ¢a ne peut pas se passer (rires) non, mais ¢a peut
se dire en dire en tout cas.

Moi : C’est un vrai repére finalement...

Madame PE. : C’est un vrai repere, et puis on a des travailleurs pour ceux qui ont vécu en institution
depuis leur enfance, parfois oui, parfois non, parfois c’est arrivé plus tard, certains ont leur a déja
expliqué tout ¢ca. Mais tout ca n’a plus de sens, si on ne leur répéte pas, et si on ne leur répéte pas
encore, ce n’est pas intégré, il y a beaucoup d’informations qui ne sont pas intégrées. Mais ¢a fait
partie des pathologies, donc il faut reprendre, il faut revenir, il faut répéter, il ne faut requestionner
les choses, il ne faut jamais avoir peur de répéter les choses en ESAT (rires).

Moi : D’accord (rires)

ES : Et la nutrition, (hésitation), et la nutrition parce qu’on voit des prises de poids importantes donc
¢a signifie quelque chose, parce qu’on sait I'importance du sport, des activités physiques, comme la
marche par exemple, donc on sait c’est des sujets qu’on parle tous maintenant, on sait qu’on peut étre
en mauvaise santé aussi, donc on fait attention a ¢a. Les travailleurs, enfin un certain nombre, on sait
gu’ils souffrent du diabete, c’est pour ¢a que tous doivent déjeuner ici, ils déjeunent tous ici le midi,
sauf régime particulier, mais ils déjeunent tous ici pour que sur la semaine ils aient des repas équilibrés,
et c’est vu par une diététicienne nos repas dans I'idée que ¢a s’équilibre dans la semaine, pour étre
sar, gu’ils aient eu un repas, cing déjeuners dans la semaine qui est équilibré, parce qu’on ne sait pas
comment ¢a se passe le soir et le week-end donc la nutrition ¢a reste important, parce qu’on sait que
sur la santé c’est essentiel.

Moi : Oui, c’est vrai.

Madame PE. : Et on voit, on sait que certaines personnes font pas du tout d’activités sportives et vont
gue trés trés peu marcher, pour certains travailleurs ils vont venir de chez eux a ici, pour ceux qui vivent
a coOté et leur vie a I'extérieur c’est plutot a la maison, le soir, le week-end. Donc il y a que trés tres peu
d’activités donc on sait qu’un niveau de la santé ca va étre compliqué petit a petit

Moi : Et j imagine que ¢a va étre difficile d’en échanger avec eux, du moins, que le comportement...



Madame PE. : Eh bien, on essaie mais le message ne passe pas tout le temps, parce qu’on sait que
manger c’est un plaisir aussi (rires), parfois quand on a que ce plaisir la c’est difficile a s’en passer. Et
parfois, c’est des addictions aussi, au sucre, a plein de choses donc ce n’est pas si simple non plus. Et
c’est pareil, la nourriture c’est lié a I'enfance, donc ¢a peut étre physique, médical, donc c’est des
termes pas si faciles, et on entend parler des déjeuners beaucoup quoi, on a bien manger, c’était bon,
c’était pas bon, et si c’était pas bon ¢a peut vite remonter quand méme.

Moi : D’accord (rires)

Madame PE. : Ca ne rigole pas avec ¢a (rires), c’est vraiment hyper important le repas donc on sait
I'importance que ¢a a. Donc ¢a peut étre des messages difficiles a faire passer, méme si c’est des choses
qui a déja été dites pareil, ca a déja été entendu, mais c’est a répéter, et encore répéter (rires).

Moi : Merci beaucoup...

Madame PE. : Merci !
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10. Fiche action « développement d’un programme de prévention »

e ¥, FICHE ACTION :
x lASSU rance Prévention a destination des travailleurs en situation de

Maladle handicap au sein des ESAT Parisiens
20/06/2022 Rédactrice : Alix LAVENANT
| CONTEXTUALISATION

L’action menée par la CPAM de Paris se développe suite a plusieurs constats :

Les bénéficiaires de pensions d’invalidité et de I’Allocation Adultes Handicapés représentent
une population plus malade, marquée par une plus grande précarité et rencontrant des
problématiques d’accés aux soins accompagnées de situations de renoncement aux soins.

Le public vivant avec un handicap est moins destinataire des actions de prévention
proposées en population générale par I’Assurance maladie.

La CPAM pour mener cette action a pu s’appuyer sur un contexte externe national et local
favorable :

Les orientations de la COG 2018-2022, qui donnent une priorité a la prévention et la
réduction des inégalités sociales de santé, impliguent un accompagnement particulier du
public vivant avec un handicap.

Deux missions nationales sur le handicap et I'aide aux aidants ainsi que la mission déléguée
32 relative « aux nouvelles offres d’accompagnement de situations de santé, maladie ou
Handicap et de fragilité » ont été créées.

Localement, la CPAM est signataire de la charte R. JACOB qui favorise I'accés aux soins de ce
public, une convention avec APF France Handicap est en cours de signature au niveau local.

En interne, cette action fait notamment suite a une expérimentation menée au sein d’'un ESAT
parisien, a travers différents ateliers de prévention sur diverses thématiques (nutrition, addictions,
vie sexuelle et affective, accés aux droits), qui s’est montrée encourageante.

LES OBJECTIFS

Améliorer I’acces a la prévention et aux soins des travailleurs en situation de handicap au sein des
ESAT en proposant un programme adapté et global :

De la sensibilisation et de I'éducation a la santé sur les thématiques de prévention
(nutrition, vie affective et sexuelle, addictions) a la facilitation pour la réalisation d’un
examen de prévention en santé.

| LES ACTEURS
Acteurs internes Acteurs externes
Service prévention : chargés d’éducation, sage- ESAT : responsable de structure et équipe
femme, diététicienne médicosociale.
Responsable CES Médecin Tabacologue
CRCDC
CREAI IDF
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L’OFFRE DE PREVENTION PROPOSEE : Les étapes

1. Partenariat ESAT / CPAM
Lorsque le partenariat est établi avec la structure, il convient de :

- Préciser le nombre de travailleurs souhaitant participer aux ateliers et organiser des groupes
de 8 a 10 travailleurs,

- D’envisager la communication de la venue de I’Assurance maladie au sein de la structure :
affiches FALC / Santé Publique France.

Afin de formaliser I'engagement des parties et selon les souhaits des acteurs, il est possible
d’envisager I'élaboration d’'une convention de partenariat entre I’Assurance maladie et 'ESAT.
Cette derniere comprendrait les obligations de chaque acteur. Les engagements de I’Assurance
maladie portent notamment sur I'organisation d’ateliers de prévention et |'orientation vers le Centre
d’Examen de Santé, via notamment un portail spécifique a la structure pour inscrire les travailleurs a
I’examen de prévention en santé.

Si une convention devrait étre élaborée, il faudrait envisager une réunion de rencontre entre : les
acteurs de la CPAM (service prévention, le service partenariat, la responsable du CES) et la structure
en question (ESAT).

Selon les besoins des travailleurs et des attentes des professionnels d’ESAT, les ateliers de
sensibilisation et d’éducation en santé proposés sur les themes de I'accés aux droits et a la
prévention devront faire I'objet de précisions pour chaque ESAT et identifier les thématiques
prioritaires.

2. Présentation des personnes et des missions de I’Assurance maladie au sein de
I’ESAT

e 1% Intervention du service accés aux droits et d’un membre du département prévention
portant sur les missions de I’Assurance maladie (1 heure) :

Informer sur le réle de I’Assurance maladie et apporter des informations sur I'accés aux droits et aux
soins : la nécessité de la carte vitale, le remboursement des soins, la place du médecin traitant,
I'arrét de travail, la possibilité de réaliser un examen de prévention en santé.

=>» Contextualiser la venue de I’Assurance maladie au sein de la structure et élaborer un climat
de confiance pour les interventions de prévention a venir.

3. Les actions de prévention et promotion de la santé au sein des ESAT

e Intervention de la nutritionniste et d’un.e chargé.e d’éducation (1 heure) : « Manger
mieux »

Informer sur des thématiques spécifiques de la nutrition :

- Ladistinction entre les aliments bruts et transformés,



- Les avantages de cuisiner soi-méme un repas,
- Les quantités de familles d’aliments a manger au cours d’un repas,
- Les alternatives aux produits sucrés.

Outils pédagogiques :

- Activité « classer les emballages d’aliments »

- Mini atelier cuisine

- Activité « constituer un repas »

- Déguster des alternatives aux produits sucrés

- Affiches plastifiés de la nutrition pour échanger a la suite des activités
- Promouvoir les outils SantéBD.

e Intervention sur la vie affective et sexuelle par la sage-femme ou un professionnel de santé
habitué a travailler sur cette thématique (CREAI IDF) accompagné.e d’un chargé.e
d’éducation (1 heure)

Sensibilisation, par ces actions d’éducation a la santé, sur la connaissance du corps, la notion de
consentement et d’intimité, la relation de couple (1* niveau), les moyens de contraception et de

réduction des risques d’IST (2™ niveau), la parentalité et la grossesse (3°™ niveau).

Outils pédagogiques :

- Questionnaire en amont sur souhaits de thématiques spécifiques a aborder,
- Image de I'anatomie masculine et féminine,

- Les différents moyens de contraception.

- Documents FALC Santé BD.

e Intervention sur les addictions aux écrans par les chargé.e.s d’éducation (1 heure)

Favoriser I'’échange autour de |'utilisation des écrans et des croyances, identifier avec les travailleurs
des stratégies pour limiter leur utilisation afin de réduire les risques pour la santé.

Outil pédagogique :

- Affichettes OUI / NON
- Cartes avec des expressions sur la thématique des écrans

o Intervention sur les addictions au tabac par les chargé.e.s d’éducation accompagnés par un
médecin tabacologue (1 heure)

Un temps de sensibilisation collectif permet d’échanger sur les risques du tabac, les distinctions entre
les différents modes de consommation de tabac et également de promouvoir les dispositifs de
sevrage tabagique. Afin d’échanger sur la consommation de tabac et prescrire des substituts
nicotiniques, un temps individuel est proposé aux travailleurs a I'issue de I'action de prévention
aupres d’un tabacologue.

Outils pédagogiques :
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- Kit arrét du tabac

- Documents Santé BD

e Intervention sur la promotion et 'organisation du dépistage du cancer colorectal / cancer
du sein / cancer de I'utérus (1 heure)

Sensibiliser a la réalisation des dépistages par une approche globale de la santé et présenter les
étapes de la réalisation d’un dépistage. Si des travailleurs sont intéressés, organisation du dépistage
in situ ou organiser a I’extérieur de la structure (centre agréés, CES CPAM de Paris).

Il s’agit, dans un premier temps, de promouvoir le dépistage et dans un second temps d’organiser
I'orientation selon le résultat.

Outils pédagogiques :

- Kit de dépistage et formulaire
- Documents ressources

4. L’orientation des travailleurs vivant avec un handicap vers le CES

Au cours des ateliers de prévention, la promotion de I'examen de prévention en santé est souhaitée
pour répondre aux difficultés d’accés aux soins de ce public.

Pour ce faire, il convient :

- D’inscrire un groupe de travailleurs (5 maximum) sur plusieurs créneaux :
o Linscription peut étre faite par les membres du département via I'agenda privé ou
en octroyant des codes a la structure pour qu’elle inscrive elle-méme les travailleurs.
o En amont de l'inscription, les responsables de la structure doivent s’assurer de la
capacité des travailleurs a le réaliser.
- De s’assurer du mode de transport emprunté par le groupe de travailleurs et de
I"accompagnement par I’'ESAT mis en place,
- D’organiser I'examen de prévention avec le CES.

EVALUATION

Evaluation a court terme : ensemble des indicateurs de processus :

- Le nombre d’inscrits / de participants.

- Le nombre d’ateliers organisés par thématique (nutrition, tabac, écrans, VAS, dépistages).
- Lasatisfaction a la fin de I'atelier des participants.

- Le nombre d’entretiens individuels réalisés pour les thématiques : VAS, tabac.

- Le nombre de dépistages par cancer réalisés au sein des ESAT.

- Le nombre de travailleurs ayant regu une prescription de substituts nicotiniques.

Evaluation a long terme : ensemble indicateurs de résultat :

- Nombre de situations d’acces aux droits détectées pour un accompagnement



- % de personnes ayant réussi a : détecter les produits transformés, détecter les sucres lors

des actions sur la thématique de la nutrition.

- Le nombre de cancers dépistés.

- Le nombre de fumeurs ayant déclarés avoir arrété de fumer (a 6 mois)

- Taux de satisfaction des participants (contenu, durée, intervenant).

- % de bénéficiaires déclarant avoir acquis des connaissances visées par |'action mise en place

- Nombre d’examens de prévention en santé réalisés par les travailleurs d’ESAT.

PLANNIFICATION

Période : Actions Acteurs concernés

Juillet - Rencontrer les responsables d’ESAT AM / ESAT / CES

Octobre

Septembre - Atelier sur différentes thématiques dans Médecin tabacologue

Juin ESAT Sage-femme / professionnel de santé
CREAI IDF
AM
ESAT

Juin - Evaluation (indicateurs de résultat) AM

Décembre ESAT




ANNEXES :

- Fiche thématique 1 : présentation missions Assurance maladie

- Fiche thématique 2 : nutrition

- Fiche thématique 3 : vie affective et sexuelle

- Fiche thématique 4 : addictions aux écrans

- Fiche thématique 5 : addiction tabac

- Fiche thématique 6 : promotion du dépistage (a. cancer colorectal b.cancer du sein c.cancer
de 'utérus)

- Fiche thématique 7 : orientation vers CES
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11. Fiche action thématique « nutrition »

Fiche Action prévention personnes en situation de

handicap

NUTRITION

NOM DE L’ACTION

« Mieux manger »

Primaire [J Secondaire [ Tertiaire

TYPE DE PREVENTION
PUBLIC EN SITUATION | Travailleurs en situation de handicap au sein des ESAT
DE HANDICAP
- Développer les connaissances des travailleurs sur le choix des aliments bruts
OBIJECTIF et industriels / préparés
- Favoriser la réalisation de repas simples et équilibrés.
L'idée —> action d’éducation a la nutrition ludique, avec des outils pédagogiques, pour
favoriser I’échange et I'adhésion des travailleurs vivant avec un handicap. Selon les
besoins spécifiques des travailleurs, différentes activités sont proposées :
- Sinformer sur les produits et savoir faire ses courses pour composer des
menus variés et manger équilibré: repérer les aliments bruts et
préparés (annexe 1),
- Favoriser la cuisine maison et soulever les aprioris : préparation d’une recette
simple (annexe 2).
- Promouvoir des repas équilibrés : identifier les quantités d’aliments pour un
repas (annexe 3).
DESCRIPTIF - Favoriser des alternatives aux boissons et aliments riches en sucre : déguster
les alternatives existantes.
En fin d’atelier revenir sur I'idée « Manger Bouger », dont |'objectif est la promotion de
I’activité physique en paralléle de repas équilibrés.
Le format > atelier d’éducation a la santé auprés de groupes de 8 a 10 travailleurs
animé par la nutritionniste du département prévention accompagné d’un.e chargé.e
d’éducation, sur une durée de 1 heure avec la présence d’un membre de I'équipe
encadrante.
DUREE/FREQUENCE ételier d’une heure organisé plusieurs fois, selon le nombre de travailleurs au sein de
I’'ESAT.
- Achat d’ingrédients (voir avec la structure).
BUDGET
De processus :
- Le nombre d’inscrits / de participants,
INDICATEURS - II:: gg?ggcetiir?tfae:;e;?nogia:gsslsi'er des participants
D’EVALUATION '
Ces éléments seront intégrés dans le rapport final d’évaluation des actions de
prévention aupres des travailleurs vivant avec un handicap.
Pour les activités :
- Emballages aliments et cabas de course,
- Ingrédients « mini recette » + saladiers et couverts
- Assiette et ingrédients en image ou artificiels
OUTILS A PARTAGER - Ingrédients pour boissons aromatisées

Supports et ressources :
- Feuilles plastifiés des aliments.
- Fiches santé BD des aliments.
- Site : mangerbouger.fr
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Alix LAVENANT
Lol CPAM 75 (Paris) alix.lavenant@assurance-maladie.fr
Annexes :
1) Reégle du jeu : « Classer les emballages d’aliments »

Organisation :

Regle :

2)

Disposer 1 sac de course et différents emballages alimentaires sur une table.

Pour chaque aliment, « Est-il est bon pour mon corps que je prenne ce produit au
supermarché ? », les participants lévent la main pour donner leur réponse.

Chaque aliment et son emballage fait I'objet d’une explication selon s’il est bon que je le
mange ou pas, ou les quantités recommandées.

Recettes proposées

Découpe de fruits ou légumes : kiwis, pommes, concombre...

Réalisation d’'une mini recette : « Tomates farcies a la semoule, concombre et poivron » (10 minutes)

3)

4)

Laver et vider les tomates,

Verser la semoule dans un saladier et arroser avec 20 cl d’eau frémissante, laisse gonfler 5
minutes,

Faire refroidir.

Laver et couper la moitié d’un concombre en petits dés.

Laver et couper le poivron en petits morceaux.

Mélanger légumes, semoule et arroser d’un filet d’huile d’olive.

Remplir les tomates de cette préparation et servir frais.

Promouvoir des repas équilibrés

Disposer des assiettes de différentes tailles et choisir I'assiette pour une portion au cours
d’un repas.

Proposer différentes configurations de plat avec plus ou moins de féculents, de l[égumes... et
en échanger.

Les alternatives aux boissons sucrées

Demander aux travailleurs s’ils consomment des boissons et des aliments sucrés et ce qu’ils
en pensent.

Préparer devant eux et faire déguster des alternatives aux boissons sucrés : sachet de thé
infusé, menthe fraiche...
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12. Fiche action thématique « addictions aux écrans »

P Fiche Action prévention personnes en
i “‘} IAssurance
Maladie

Agir ensemble, protéger chacu

situation de handicap

—

THEME ADDICTIONS AUX ECRANS

NOM DE LACTION « Sensibilisation a I'utilisation des écrans »

TYPE DE PREVENTION Primaire [ Secondaire [ Tertiaire

PUBLIC EN SITUATION DE Travailleurs en situation de handicap au sein des ESAT
HANDICAP

- Echanger et favoriser I'expression des travailleurs d’ESAT autour de
leurs représentations et connaissances de |'utilisation des écrans,

- Aider les travailleurs d’ESAT a identifier des stratégies de prévention
appropriées : limiteur de temps, activités alternatives...

OBIJECTIF

L'idée -> sensibilisation aux multiples usages des écrans et le temps qu’on y
consacre, les aspects positifs et négatifs des écrans, les possibilités offertes
lorsqu’on passe moins de temps dessus.

Le format >
- 1% temps : prendre les téléphones afin de regarder dans les paramétres
le nombre d’heures passées sur son portable.
d , . .
- 2" temps : échanger sur les croyances et connaissances des travailleurs
avec I'aide d’affichettes OUI / NON.
DESCRIPTIF eme . . . T
37" temps: échanger sur des stratégies alternatives a I'utilisation des
écrans : promouvoir l'activité physique, le sommeil... Promouvoir
également les ressources pouvant les aider.
En fin d’atelier il est possible de répondre aux questions individuelles des
travailleurs et de les orienter vers des ressources existantes.

La présence de I'équipe encadrante permet également leur sensibilisation afin de
pérenniser 'impact de ces actions.

Atelier d’'une heure par petit groupe de 8 a 10 travailleurs animé par les

DUREE/FREQUENCE membres du département prévention, minimum deux professionnels.

BUDGET Non requis

Indicateurs de processus :
- Le nombre de travailleurs sensibilisés aux écrans,
- Le nombre d’ateliers réalisés.

INDICATEURS . . .
- La satisfaction des travailleurs.

D’EVALUATION

Ces éléments seront intégrés dans le rapport final d’évaluation des actions de
prévention aupres des travailleurs vivant avec un handicap.

- Affichettes OUI / NON

- Cartes des expressions relatives aux écrans : CRIPS

OUTILS A PARTAGER - Ressources disponibles sur internet : « Un écran, des repeéres selon
I’age », UNAF, SantéBD

Alix LAVENANT
CONTACT CPAM 75 (Paris)
alix.lavenant@assurance-maladie.fr
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13. Fiche action thématique « vie affective et sexuelle »
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& S Hisaad Fiche Action prévention personnes en situation

e Agir ensemble, protéger chacyl d e h a n d ica p
THEME VIE AFFECTIVE ET SEXUELLE (VAS)
NOM DE L’ACTION « La vie affective et sexuelle »
TYPE DE Primaire [J Secondaire [ Tertiaire
PREVENTION
PUBLIC EN Travailleurs en situation de handicap au sein des ESAT
SITUATION DE
HANDICAP

- Transmettre des connaissances sur le corps, I'intimité et le consentement (1%

niveau d’information)

OBIJECTIF - Informer les travailleurs en situation de handicap sur les IST et les moyens de
contraception (2nd niveau d’information)

- Favoriser la connaissance des travailleurs sur la parentalité et la grossesse(3éme)

L'idée > Atelier d’éducation en santé, gradué selon les capacités de compréhension et
les connaissances des travailleurs vivant avec un handicap. Lintérét de partir des
préoccupations des travailleurs pour éclaircir leurs connaissances.

Préalables >
- Passation du questionnaire « VAS» de la CPAM aux travailleurs par les
professionnels de I'ESAT. Envoi des questionnaires a la sage-femme du
département.
- Constitution de groupes au préalable par la structure. lls sont organisés non
mixtes et par niveau de compréhension selon la thématique spécifique abordée.

DESCRIPTIF
Le format - atelier auprés de groupes de 8 a 10 travailleurs animés par la sage-femme du
département prévention et avec la présence d’un.e chargé.e d’éducation, sur une durée de
1 heure. L’échange collectif s’Taccompagne de la proposition d’entretiens individuels entre
un travailleur et la sage-femme, dans le cas ou la personne en a besoin, afin de lui apporter
des réponses et de I'orienter vers des ressources.
Dans le cas ou la sage-femme du département ne serait pas disponible, formaliser un
partenariat avec le centre ressources Vie affective, sexuelle, intime et parentalité du CREAI
lle-de-France. La directrice est intéressée pour intervenir en binéme avec le département
prévention auprés des ESAT.
Atelier d’une durée d’une heure suivi d’entretiens individuels organisés plusieurs fois,
DUREE/FREQUENCE . e g P
selon le nombre de travailleurs au sein de I'ESAT.
- Vacation d’un professionnel centre ressources vie affective.
BUDGET
Indicateurs de processus :
- Le nombre de participants aux ateliers
- Le nombre d’ateliers organisés
INDICATEURS - Le nombre d’entretiens individuels réalisés
D’EVALUATION - Lasatisfaction des participants
Ces éléments seront intégrés dans le rapport final d’évaluation des actions de prévention
aupres des travailleurs vivant avec un handicap.
S outs pe(l\i/?(f\?j::ude:c:ontraception
PARTAGER Documents d’informations : Santé BD, lieux ressources.
Alix LAVENANT - CPAM 75 (Paris
CONTACT (Paris)

alix.lavenant@assurance-maladie.fr
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15. Fiche action thématique « dépistage du cancer colorectal »
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THEME

Fiche Action prévention personnes en situation de

handicap

DEPISTAGE

NOM DE L’ACTION

« Promouvoir et organiser le dépistage du cancer colorectal »

TYPE DE PREVENTION

Primaire Secondaire [ Tertiaire

Travailleurs en situation de handicap au sein des ESAT

PUBLIC
- Promouvoir auprés des travailleurs et de I’équipe encadrante le dépistage du cancer
OBIJECTIF colorectal dans un premier temps puis de I'ensemble des dépistages,
- Organiser le dépistage in situ ou son orientation pour la réalisation du dépistage.
Lidée >
1) Liste préalable (si possible) des participants a I'atelier d’éducation en santé :
vérification de I'éligibilité des travailleurs d’ESAT au dépistage du cancer colorectal
2) Atelier de sensibilisation au dépistage du cancer colorectal en débutant par une
approche globale de la santé : I'intérét du dépistage, le mode d’emploi de réalisation
du dépistage.
3) Remise du bon pour dépistage aux travailleurs / a 'équipe encadrante.
DESCRIPTIF 4) Différents parcours de dépistage
- In_situ : remise des kits de dépistage et organisation au sein de la structure pour
envoyer le test de chaque travailleur afin qu’il soit analysé.
- Orientation vers le centre de santé CPAM de Paris (en complémentarité du bilan
EPS) : accompagnement par I'ESAT et organisation du dépistage avec le centre de
santé, notamment pour la mise a disposition de créneaux dédiés.
Format >
- Atelier de sensibilisation animé par les membres du département prévention & une
personne du CRCDC, d’une durée d’une heure, basé sur l'interaction. Une vidéo de
présentation est également diffusée aupres des travailleurs.
Atelier d’'une durée d’une heure aupres d’un petit groupe, renouvelé selon le nombre de
DUREE/FREQUENCE | travailleurs intéressés.
Promotion d’un autre dépistage (frottis, mammographie) 6 mois plus tard.
BUDGET
De processus :
- Le nombre de travailleurs sensibilisés au dépistage,
- Le nombre de travailleurs souhaitant réaliser un dépistage,
INDICATEURS o résu“:i .nombre de travailleurs ayant réalisés un dépistage.
D’EVALUATION : s
- Le nombre de cancers dépistés.
Ces éléments seront intégrés dans le rapport final d’évaluation des actions de prévention
aupres des travailleurs vivant avec un handicap.
- Vidéo de présentation du dépistage
OUTILS A jgeocenp cpistag
- Kit de dépistage et formulaire dépistage.
PARTAGER

- Documents ressources Santé BD.

CONTACT

Alix LAVENANT CPAM 75 (Paris) alix.lavenant@assurance-maladie.fr



mailto:alix.lavenant@assurance-maladie.fr
LAVENANT
15. Fiche action thématique « dépistage du cancer colorectal »


dg S1UeS . 2JUES SIPPY0) Uoleossy

uonoepueH

p }jnsuodipue
41,dOSdVHY | pueH Juawapedaq : JINVYD
(uonnuansid ap sswwesdoud
S9p u1ds ne ajulofuod
UOIJUDAIIIUI 13 UOIIINIISUOD
-03) s3ng0j0deqe] so9dedipuey sauuosiad
suiDapaW : dues . @lwouolne,| sp uondalig suaisied
9p Ss|ouuoissajoid / uonuanaid uoidaiig SYv 1VS3 : SINS3

slied 3p INVdD S3D Sllahet] Ela) eeb (se9uu90u0d sauuosiad
31INVS N3 SIDIAY3S 13 1o os110x3) sLied 3 SaUe[q
SdIdd NOILN3IAIYd LNINTLYVd3d mCO___QmQ so1 ‘Ldvay \Qmu__ocm_u_

9oueld 4dV : S}1Ieldosse sindy

INVND
desipueH uoissi
9laje}. o) IPUEH LOISSIN
91|ejuaJed 13 3||aNX3S 13 dAIIIBYe sued ap Hda sued ap 4v)
3IA ‘91IWIIUI $92JNOSSDJ 43U : 4A] IVIYD ’
NOILN3IATYd V1 3Ad dINVYHD 371 SNVYA SYNILOV dVJIANVYH Nd dINVHD 31 SNVA SYN3LOV

slied ap INVdD €| ap 21ues ua S3JIAI3S 13 uoljuanaad
juawialieda 9| Jed Sal}juapl ‘s99.d 19 S|a11ualod salieudlsed sap alydeisolie) ‘9T







LAVENANT Alix 20 septembre 2022

Master 2

Pilotage des politiques et actions en santé publique

Le développement d’un programme de prévention en santé aupres des
travailleurs d’ESAT par I’Assurance maladie :
Le cas de la CPAM de Paris

Promotion 2021-2022

Résumé :

Les personnes vivant avec un handicap, longtemps éloignées des préoccupations des acteurs
politiques, ont finalement fait I'objet d’'une action a I’échelle internationale et nationale. Les approches
et les politiques développées se sont transformées au gré de I'histoire. Si I'inclusion de ce public est
affirmée au cours de ces derniéres années, leur état de santé reste défavorable en comparaison de la
population générale. lls cumulent des mauvais indicateurs de soins courants et actes préventifs, des
obstacles multifactoriels a la santé. Pour y remédier, la prévention, qui fait I'objet d’'une action plus
forte ces dernieres années, constitue une opportunité de les réduire. Si elle a longtemps eu du mal a
s’affirmer, elle est placée au coeur de la politique de santé et entre en cohérence avec les perspectives
du secteur médico-social. L’Assurance maladie, qui a vu ses missions de prévention se développer,
intervient auprés de I'ensemble de la population en accentuant son action aupres des populations
vulnérables afin de favoriser I’acces aux droits et aux soins et de réduire les inégalités sociales de santé.
L’ensemble des ressources dont elle dispose permet de répondre aux besoins des personnes vivant
avec un handicap, mais leurs déficiences nécessitent toutefois certaines adaptations. De quelle
maniere a-t-elle souhaité intervenir, auprés de quel public et comment a-t-elle pris en compte les
déficiences de ce public ? C’est ce que nous tentons d’analyser au sein du programme de prévention
en santé développé auprés des travailleurs d’ESAT par le Département prévention et services en santé

de la CPAM de Paris.

Mots clés :

Personnes vivant avec un handicap — Prévention — Promotion de la santé — Politiques de santé —
Politiques du handicap — Assurance maladie — Travailleurs d’ESAT

L'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique ainsi que 'IEP de Rennes n'entendent donner aucune
approbation ni improbation aux opinions émises dans les mémoires : ces opinions doivent étre considérées

comme propres a leurs auteurs.






