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aide a lI'action

Entretien avec Karine Gallopel-Morvan, maitre de conférence habilité a diriger des recherches en marke-
ting social a I'université de Rennes | (Institut de gestion de Rennes, CREM UMR CNRS).

« Le marketing social peut étre
tres utile dans un programme
de santé publigue »

Utilisé dans des programmes de santé publique dans les pays anglo-saxons et en France
par I'lnpes, le marketing social peine a émeger. Pourtant, nombre d’études scientifiques
soulignent l'intérét de cette approche et son efficacité pour améliorer I'impact des pro-
grammes de santé publiquel. Karine Gallopel-Morvan explique ce que recouvre cette
discipline née au début des années 1970 et issue du marketing commecial.

La Santé de 'hnomme : Vous dirigez
des recherches sur le marketing
social. De quoi s’agit-il ?

P. Kotler et G. Zaltman?, dans un
article fondateur, posent les principes du
marketing social qu’ils définissent
comme « I'application des techniques
utilisées en marketing commercial pour
analyser, planifier, exécuter et évaluer
des programmes dont le but est la modi-
fication volontaire du comportement
d’unecible d’individus, afin d’améliorer
leur bien-étre personnel et celui de la
société. » Le marketing, en tant que tel,
est une technique bien connue dans le
monde des entreprises qui l'utilisent
pour mieux vendre un produit et aug-
menter leur profit. Le marketing social
n’est pas appliqué a un produit commer-
cial mais & une cause : réduction de la
consommation de tabac, de I'alcoolisa-
tion excessive des jeunes, obésité, don
du sang, paludisme, conduite en état
d'ébriété, pollution atmosphérique, faim
dans le monde, etc. Le point commun
entre le marketing social et le marketing
commercial ? lls utilisent les mémes
oultils et ont pour objectif final de modi-
fier les comportements de la cible visée.

S. H. : Le marketing social utilise les
mémes méthodes que le secteur
marchand. Quelles sont ces
méthodes ?

Il s’agit de I'étude des publics (a
I'aide de questionnaires, d’entretiens
approfondis, etc.), de I'analyse de I'en-
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vironnement dans lequel s’inscrivent
les comportements & modifier (le mar-
keting déployé par les industriels du
tabac ou de I'alcool pour inciter les
jeunes a fumer et a boire), de la mise
en place de la segmentation (un pro-
gramme différent selon le sexe, I'age et
le milieu social des individus), puis de
I'instauration d'une « offre » adaptée a
la cible visée. Si I'on prend I'exemple
de la lutte contre le sida, le « produit »
proposé est un préservatif et un test de
dépistage du VIH, ce « produit » devra
étre mis a la disposition de la cible visée
— dans les bars, les discotheques, les
villages reculés d’Afrique, etc. — et
promu a travers des campagnes d’infor-
mation et de sensibilisation via les
médias, des brochures, des événe-
ments, etc. Enfin, I'évaluation appor-
tera des éléments de compréhension
de I'échec ou du succes du programme
de marketing social mis en place.

S. H. : Qui, au niveau international,
utilise cette technique ?

Beaucoup d’institutions en santé
publique utilisent, depuis de nom-
breuses années, cette technique pour
améliorer 'impact de leurs programmes.
Il s’agit, par exemple, d’organismes
internationaux tels que 'OMS, 'ONU-
Sida, le Center for Desease Control and
Prevention (Etats-Unis), d’organismes
publics (Santé Canada, le ministére de la
Santé australien) et privés (des associa-
tions reconnues d’utilité publique en
France et & 'étranger®).

S. H. : Le marketing social apporte-
t-il quelque chose de plus ?

L'étude des publics et de I'environ-
nement est la premiére étape lors de la
mise en place d’'un programme de mar-
keting social. La différence sensible
entre le marketing et d’autres disci-
plines réside dans ce passage obligé de
la connaissance approfondie et de la
compréhension de ceux a qui l'action
en santé publique va s’adresser et de
leur environnement. De nombreux
indicateurs — les tendances fortes, les
opportunités, les opinions, les
croyances, etc. — renseignent sur les
actions a déployer pour toucher le plus
efficacement possible les comporte-
ments des individus.

Par exemple, sur les thémes du tabac,
de I'alcool ou de I'obésité, nous consta-
tons une concurrence sérieuse de la part
des entreprises qui déploient des actions
de marketing (publicités dans les
médias, sur Internet, emballage attractif
des produits, etc.). Le marketing social
va essayer de comprendre en quoi ce
jeu concurrentiel a une influence sur le
comportement des individus. Pour le
tabac, on va par exemple s’interroger sur
le paquet de cigarettes et la maniére
dont I'industrie du tabac I'utilise pour
inciter les jeunes et les femmes a acheter
le produit et a fumer (formes, visuels,
couleurs, etc.). Au vu des résultats obte-
nus, différentes actions seront alors pro-
posées pour contrer ces actions de mar-
keting (avertissements sanitaires de



grande taille, paquets de cigarettes
neutres standardisés, etc.).

De nombreux chercheurs en marke-
ting social ont ainsi effectué des
recherches sur I'impact des publicités et
des actions de marketing déployées par
les industriels du tabac, de I'alcool et de
I'agroalimentaire sur les comportements
desindividus. lls ont également proposé
différentes mesures pour les contrer.

S. H. : N'est-ce pas ce que font les
acteurs de santé publique dans leur
quotidien ?

C’est vrai. Un grand nombre d’ac-
teurs de santé appliquent ces tech-
nigues, procedent par études, par
entretiens individuels ou collectifs, et
structurent une méthode pour analyser
les comportements des personnes. En
réalité, les acteurs de santé publique
qui utilisent le marketing social sont
nombreux mais ceux qui avouent I'uti-
liser sont plus rares.

S. H. : Comment le marketing social
est-il percu en France ?

Le terme de « marketing » n’est pas
trés bien percu. Nous observons pour-
tant ici ou la des programmes de santé

publique qui s’appuient sur les outils
du marketing social, mais personne
n'en parle ou ne met en avant cette
« approche de marché » car elle garde
une connotation négative. Les raisons
de cette attitude de défiance sont
variées. Il subsiste de la méconnais-
sance et de fausses idées sur ce sujet.
Quand on parle de marketing social,
beaucoup pensent manipulation, cam-
pagnes publicitaires onéreuses dans les
médias et concurrence par rapport a
d’autres disciplines (éducation pour la
santé, promotion de la santé). C'est
dommage d’avoir cette idée fausse sur
le marketing social car les recherches
de ces derniéres décennies ainsi que les
programmes qui ont intégré cette tech-
nigue ont véritablement montré I'ap-
port de cette discipline pour la santé
publique.

C’est donc un outil intéressant et qui
a fait ses preuves, mais il ne peut, en
aucun cas, étre suffisant en soi : une
action de santé publique dépend aussi
d’une réglementation et d’'un environ-
nement favorable en terme Iégislatif. Il
y a aussi tout ce que I'éducation pour
la santé développe. En matiére de santé
publique, les programmes efficaces
sont obtenus gréce a une combinaison
intelligente de ces différentes disci-
plines.

aide a l'action

S. H. : Vous étes chercheur et ensei-
gnante en marketing social. Avez-
vous un message a adr esser aux
acteurs de I'éducation pour la santé

Je les invite a prendre connaissance
du contenu du marketing social, car
bien souvent, les critiques viennent du
fait que le marketing social est peu
connu en France. La quasi-totalité des
enseignements que je dispense dans
cette discipline se fait dans des écoles de
business et de marketing. Mon souhait
serait que cette discipline soit présentée
aux acteurs de la santé dans le cadre de
séminaires en formations initiale et
continue. Ces derniers pourraient alors
appréhender l'intérét ou non d’intégrer
le marketing social dans les programmes
gu’ils mettent en place et ce, en connais-
sance de cause.

Propos recueillis par Denis Dangaix,
journaliste.

1. Stead M., Gordon R. Providing evidence for social
marketing’s effectiveness. In : French J., Blair-Stevens C.,
McVey D., Merrit R. dir. Social marketing and public
health. Oxford : Oxford University Press, 2008 : p. 81-96.
2. Kotler P., Zaltman G. Social marketing: an approach
to planned social change. Journal of Marketing, 1971,
vol. 35,n°3:p. 3-12.

3. Gallopel-Morvan K., Birambeau P., Larceneux F.,
Rieunier S. Marketing et communication des associa-
tions. Paris : Dunod, coll. Marketing sectoriel, 2008 :
264 p.

Un exemple de mise en application du marketing social : le ppgramme de 'ONU de lutte contre le sida mis en place dans les pay en

voie de développement’

Les outils du marketing

Le marketing social mis en place par 'ONUSida

Etude des publics et de I'envionnement
(étude de marché)

* Revenus de la population faibles

 Approvisionnement en préservatifs non régulier

* Manque d'informations sur le préservatif et le sida

Segmentation et ciblage des populations
« pertinentes » (les plus a risque)

e Professionnelles du sexe et leurs clients + les femmes
e | eaders communautaires et religieux, enseignants et gouvernements (leaders d'opinion)

Positionnement du programme

e Normaliser l'utilisation du préservatif

* Montrer que le préservatif est efficace pour se protéger du sida

Produit

Préservatifs

Prix

Prix faible (car revenu faible) mais non gratuit (car la gratuité évoque la mauvaise qualité)

Mise en place des « 4 P »

Distribution (Place) :
accessibilité du produit

Préservatifs vendus dans les commerces traditionnels, les bars, les maisons de passe, les
stations-service, les terminus routiers, les salons de beauté, etc.

pour influencer les
comportements

Communication
(Promotion)

en Cote d'lvoire)
e Flyers, brochures

e Qutils promotionnels (tee-shirts, chapeaux, porte-clés, etc.)
e Parrainage (courses cyclistes, concours de musculation)
* Publicité dans les médias de masse (radio, presse, télévision : feuilleton Le Sida dans la cité,

* Raconteuses traditionnelles (discussions autour du sida)
* Spectacles de magiciens de rue, de marionnettes au Cambodge

Evaluation du programme

e Projet lancé en Inde : sensibilisation au VIH/Sida (80 %)
» Augmentation de 15 % des parts de marché des préservatifs

1. Le marketing social : outil efficace de I'action mondiale contre le VIH/Sida, ONUSida, 1999.
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Marketing social et santé publique :

deux exemples canadiens

Le Canada est I'un des pays précurseurs en marketing social. Francois Lagarde est pro-
fesseur a la faculté de médecine de Montréal et expert de ce concept. Il en présente une
application concreéte au sein de deux programmes canadiens de santé publique : d’'une
part, la promotion de I'activité physique dans une province avec la mobilisation des écoles,
municipalités et lieux de travail, d’autre part, la lutte contre le tabagisme en développant

les interventions des médecins.

Précurseur en matiere de marketing
social, le Canada a, depuis plus de
trente ans, intégré cette forme unique
de marketing 2 de nombreuses straté-
gies de santé publique. A l'origine, le
marketing social était surtout utilisé par
des ministeres fédéraux et des agences

non gouvernementales nationales. De
nos jours, il est utilisé dans toutes les
spheres et de maniere beaucoup plus
soutenue pour lutter contre de nom-
breux problémes de santé publique.
Cet article présente deux exemples
d’application de principes du marke-

ting social : la promotion de l'activité
physique pour la santé et la prévention
du tabagisme. Les principes qui sous-
tendent ces cas sont les suivants (1, 2) :
e analyser et segmenter les publics en
fonction de leurs motivations, de leurs
freins et de leurs influences sociales en

Tableau. Exemples d’application du marketing social dans le cadre du programme « Saskatchewan in Motion »

(accroitre la pratique de I'activité physique)

Publics cibles 3555 ans Enfants et adolescents Décideurs et élus provinciaux,
Populations autochtones scolaires et municipaux
Objectifs 30 minutes d'activité physique, 60 a 90 minutes d'activité physique | Mesures qui créent des occasions
5 jours par semaine par jour de pratique et en facilitent 'acces
Financement
Motivations Etre en famille et entre amis Etre en famille et entre amis Rendement professionnel et
Se sentir bien Plaisir organisationnel
Maintenir un poids sain Sentiment de faire une différence
Freins Manque de temps, d’habiletés, Manque de temps, d'intérét, Limites organisationnelles et
d'intérét, d'acces ou de soutien d'équipement et d'argent financieres
social ; fatigue ; climat hivernal ;
crainte des blessures
Concurrence Automobile Loisirs passifs (écran) Autres priorités gouvernementales
Mesures favorables Supports a vélo et pistes Programmation révisée (activités, | Mesures réalistes et éprouvées
cyclables ; programmation révisée | horaires, grille tarifaire)
(activités, horaires, grille tarifaire) ; | Echange d'équipement usagé
activités intérieures

Messages Agréable, facile, sécuritaire, stimulant, sentiment de bien-étre, « La jeune génération actuelle
entre amis et en famille ; adhésion a un « mouvement social » risque d'étre la premiére a
présenter une espérance de vie et
un état de santé inférieurs a ceux
de leurs parents. Avons-nous laissé
tomber nos jeunes ? »
Réle et mesures a votre portée
Canaux Télévision, radio, affichage Ecoles, événements et Internet Rencontres, conférences, foires,
extérieur, cinémas, lieux de travail, articles, marketing direct, Internet
lieux publics, événements, Internet
Partenariats Milieux scolaire et municipal « Ambassadeurs », associations
Evaluation Notoriété des campagnes de Niveau stable Mobilisation de centaines d'écoles,
69 % ; augmentation de I'activité Nécessite un effort plus soutenu et | de municipalités et de milieux de
physique autodéclarée de 8 % en | a plus long terme travail
deux ans
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regard de comportements précis ;

= prendre en compte la concurrence
des opérateurs économiques, indus-
triels et autres lobbyistes ; des autres
moyens de transport comme I'automo-
bile si 'on parle promotion de I'activité
physique ; d’autres priorités gouverne-
mentales, etc. ;

= créer les conditions pour rendre le
comportement — favorable pour la
santé — plus attrayant et avantageux,
moins colteux sur le plan psycholo-
gique ou financier et plus facile en
regard des habiletés et de I'accés ; par
exemple constituer une offre d’équipe-
ments pour promouvoir l'activité
physique ;

= communiquer avec une fréquence et
une durée suffisantes pour influencer
les décisions individuelles et
collectives ;

= établir des partenariats pour donner
de la crédibilité aux messages, accéder
aux publics visés ou mobiliser des res-
sources humaines, matérielles ou
financiéres.

La présentation de ces cas est par-
tielle, mais elle vise & illustrer certains
principes. Des descriptions plus
exhaustives sont disponibles dans les
ouvrages cités en référence.

Saskatchewan in Motion (SIM)

La province de la Saskatchewan,
située dans I'Ouest canadien, compte
un million d’habitants. Le programme
SIM a été mis sur pied pour accroitre la
pratique de I'activité physique a
I’échelle provinciale. SIM s’inspire d'un
modeéle selon lequel la réussite d'un
mouvement ou d'une campagne
requiert non seulement des activités
d’information et de promotion desti-
nées aux publics cibles, mais égale-
ment des efforts visant a inciter les
décideurs a adopter des politiques, a
assurer un soutien financier et a favori-
ser des changements structurels (3). Le
tableau ci-contre (page 6) dresse un
bilan de ce programme qui a permis de
développer l'activité physique de la
population par la mobilisation des
municipalités, des établissements sco-
laires et des lieux de travail.

Des médecins actifs
pour contrer le tabagisme

Le but du programme « Des méde-
cins actifs pour contrer le tabagisme »
de la Direction de la santé publique de
Montréal est de former les médecins
omnipraticiens montréalais a I'optimi-

sation des pratiques de counselling
tabagique.

Voici le plan de marketing social mis
en ceuvre pour ce programme (4) :
Public cible : médecins omnipraticiens
de la région de Montréal.

Objectifs comportementaux :

= s'informer du statut tabagique de tous
leurs patients agés de 9 ans et plus ;

= l'inscrire a leur dossier ;

= offrir aux fumeurs I'aide nécessaire
pour les inciter a cesser de fumer.
Segments prioritaires :

= médecins qui ne font pas de counsel-
ling tabagique de fagcon optimale, mais
qui seraient relativement faciles a
convaincre si on réussissait a éliminer
les freins réels et pergus ;

= médecins qui ne font pas de counsel-
ling tabagique, qui résistent a I'idée
d’en faire, mais qui sont sensibles a
I'influence des pairs.

Freins :

= manque de temps ;

= manque d'intérét et de volonté de la
part des patients ;

= absence de rémunération pour le
counselling tabagique.

Stratégies pour la création de conditions
favorables :

= les pratiques recommandées et le
matériel de soutien fourni rendent pos-
sible une intervention en deux minutes ;
< lignes directrices entérinées par le
Collége des médecins du Québec ;

= outils, dont la publication et la mise
a jour réguliere d’un inventaire des res-
sources et des services disponibles en
cessation tabagique ;

= ateliers de formation incluant une
discussion de cas cliniques auxquels
ont participé 220 médecins ;

= participation a des activités de plai-
doyer auprés de la Régie de I'assu-
rance-maladie du Québec pour I'adop-
tion d’une politique qui permettrait aux
médecins de facturer le counselling
tabagique (politique adoptée en 2006).
Messages :

= motifs de consultation déclencheurs
de counselling chez les adolescents,
les femmes enceintes, les patients pré-
sentant des troubles respiratoires et
des risques de maladies cardio-
vasculaires ;

= outils de counselling efficaces,
rapides, simples et gratuits.

Canaux : conférences, publicité et
articles dans des publications médi-
cales, envoi personnalisé, réseautage
entre collégues, site Web, matériel

aide a l'action

attrayant et pratique destiné aux
patients, publicité auprés des fumeurs
pour les encourager a demander
conseil aupres de leur médecin.
Partenariats : College des médecins du
Québec.

Evaluation : effets favorables sur divers
indicateurs liés a I'intégration du coun-
selling tabagique dans la pratique, plus
marqués chez les médecins femmes.

Rendre un comportement
plus attrayant

En conclusion, a bien des égards les
stratégies présentées dans ces cas sont
similaires a celles qui émergeraient
d’autres démarches de planification en
santé publique. Le marketing social se
distingue cependant par I'importance
accordée a la prise en compte du public
visé ainsi qu’a la création en consé-
guence de conditions qui rendent
I'adoption du comportement plus
attrayante et facile. 1l va donc au-dela
de la seule mise en valeur par des acti-
vités de communication, sans pour
autant minimiser la contribution essen-
tielle de la communication.

Francois Lagarde

Expert-conseil en marketing social,
Professeur associé,

faculté de médecine, Université de Montréal,
Québec, Canada.

D Références
bibliographiques

(1) Lagarde F. Le marketing social. In : Car-
roll G. Pratiques en santé communautaire.
Montréal : Cheneliere, 2006 : p. 99-112.
(2) Kassirer J., Lagarde F. Modification des
habitudes de transport — Guide de planifica-
tion de marketing social. Ottawa : Tansports
Canada, 2010.

(3) Lagarde F., Kryzanowski C., Mintz J. Sas-
katchewan in Motion, a community-based,
provincewide social marketing initiative in
Canada to promote physical activity. In :
Cheng H., Kotler P, Lee N. Social marketing
for public health; global trends and success
stories. Boston : Jones and Bar tlett
Publishers, 2011 : p. 57-81.

(4) Lagarde F., Tremblay M., Des Marchais V.
Physicians taking action against smoking.
In: Hastings C.Social marketing: Why should
the devil have all the best tunes? Oxford :
Butterworth Heinemann, 2007 : p. 292-296.

LA SANTE DE UHOMME - N°412 - MARS-AVRIL 2011 |4




7

o
-
Q
E
S
c

Mars-Avril 2011

Promouvoir la santé des personnes
en situation de handicap

Les personnes en situation de handicap présen-
tent une vulnérabilité particuliere. Leurs pro-
blemes de santé, qu'ils soient ou non liés au
handicap, se traduisent par un cumul de patho-
logies et de fragilités. De plus, un manque d'ac-
cés ala prévention, aux soins et plus lagement
a la vie sociale, se surajoutent a ces difficultés
au point de conduie parfois a des surhandicaps.
On s’attend donc a ce que les politiques sani-
taires et sociales portent une attention particu-
liere a la santé de ces publics.

Jusqu'a présent, 'accés aux soins et la prise en
charge médicale des personnes en situation de
handicap ont, a juste titre, focalisé I'attention au
détriment d’une vision plus large et globale, qui
s'inscrirait davantage dans une optique de pro-
motion de la santé.

Promotion de la santé

et participation

Rappelons ce que nous en disait la charte d'Ot-
tawa énoncée par I'Organisation mondiale de la
santé dés 1986 :« La promotion de la santé est
le processus qui conféere aux populations les
moyens d'assurer un plus grand contrle sur
leur propre santé, et d’'améliorer celle-ci. » Ainsi,
d'aprés 'OMS, la santé se définit comme un état
de bien-étre physique et mental et pas seule-
ment comme une absence de maladie ou d'infir-
mité ; elle n'est pas considérée comme le but de
la vie, mais comme une r essource de la vie
quotidienne.

Pour I'améliorer, on peut agir sur I'environne-
ment des personnes : I'entourage, le cadre de
vie, de travail ou encore le systeme de santé et
les différentes politiques publiques. L'éducation
pour la santé et 'amélioration des aptitudes

permettent de donner a chacun les moyens de
faire des choix favorables a sa santé.

LA SANTE DE U'HOMME - N°412 - MARS-AVRIL 2011

LLa promotion de la santé procede de la partici-
pation effective et concréte des individus aux
actions qui les concernent. L'idée est aussi de
leur donner les moyens d'agir sur les obstacles
et les leviers influencant leur santé. Or, bien
souvent, la promotion de la santé ne fait pas
partie du cadre de référence et d’action dans le
champ du handicap ; dans la pratique, les initia-
tives sont nombreuses, mais pas toujours iden-
tifiées en tant que telles et restent, de ce fait,
isolées et peu valorisées.

S'appuyant sur la loi du 11 février 2005 « pour
I'égalité des droits et des chances, la participa-
tion et la citoyenneté des personnes handica-
pées », IInstitut national de prévention et d'édu-
cation pour la santé (Inpes) a intégré la question

du handicap dans ses missions. La Caisse natio-

nale de solidarité pour I'autonomie (CNSA) a
permis cette dynamique, grace a un patenariat
de 2008 a 2011 et des financements associés.
'Inpes a ainsi, par exemple, adapté des outils
en direction de personnes touchées par un han-
dicap sensoriel et mis en ceuvr e des études
exploratoires sur le rapport a la santé des per-
sonnes handicapées. Ces travaux seront parta-
gés et diffusés a l'occasion des Journées de la

Dossier coordonné par Cécile Allaire, char-
gée de 'accessibilité pour les publics en situa-
tion de handicap, Direction de l'information et
dela communication, Audrey Sitbon, chargée
d'études et de recherches, Direction des
affaires scientifiques, Inpes, Alain Douiller,
directeur du Codes de Vaucluse, Avignon,
Christel Fouache, directrice, Ireps Pays de la
Loire, pdle Mayenne, Laval, et avec la collabo-
ration de la Caisse nationale de solidarité pour
I'autonomie (CNSA).

llustrations: Caroline Nocart

prévention 2011 (Ndlr : les 19 et 20 mai a Paris)
et par différentes publications de résultats
d'études.

Interroger le rapport a la santé

Ce dossier s'adresse a la fois aux acteurs des
champs du handicap et a ceux de la santé. Il n'a
pas la prétention de traiter I'ensemble de la
question du handicap sous I'angle de la promo-
tion de la santé. Il interoge le rapport a la santé
des personnes en situation de handicap et met
en lumiére des actions menées auprés des
publics présentant différents types de handicaps
(moteur, mental, auditif, visuel, psychique).

Les expériences présentées cherchent a illus-
trer la diversité et la complexité des situations
rencontrées. Elles mettent notamment en exer-
gue 'absence trop fréquente de réponse a des
besoins fondamentaux, la nécessité de former
les professionnels, d’adapter et de développer
des actions de promotion de la santé acces-
sibles. Autant d'actions qui constituent des

leviers pour accéder a la santé, dans un souci
de réduction des inégalités sociales.

Cécile Allaire et Audrey Sitbon.



Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie :
financer des actions et des recherches

La Caisse nationale de solidarité
pour I'autonomie a parmi ses mis-
sions celle de financer des actions,
des expériences et des recherches
afin de promouvoir la santé des per
sonnes agées tout comme des per-
sonnes en situation de handicap.
Elle travaille notamment en lien

étroit avec I'lnpes au niveau national

et avec les agences régionales de
santé sur I'ensemble du territoire.

La Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie

(CNSA) est un établissement public administratif,
créé par la loi de santé publique de 2004. Ses
missions ont été précisées et renforcées par la
loi du 11 février 2005 sur I'égalité des droits et
des chances des personnes handicapées. Elle
est placée sous la tutelle du ministére en charge
des personnes agées et des personnes handica-
pées et du ministere du Budget.

Structure originale, a la fois caisse et agence,
elle est gouvernée par un conseil mixte qui ras-

semble tous les acteurs et les collectivités inter-

venant dans les domaines de la compensation
de la perte d'autonomie liée au handicap ou a
I'age. Ce conseil est un lieu d’échange et de
débat sur tous les aspects de la politique d'aide
a l'autonomie. Un conseil scientifique assiste le
conseil et le directeur dans la définition des
orientations et la conduite des actions de la
CNSA. Autre originalité, la CNSA est une caisse
sans réseau territorial propre. Elle agit locale-
ment au travers d'acteurs sur lesquels elle n'a
pas d'autorité hiérarchique, mais une double
fonction de financement - elle leur répartit I'es-
sentiel des moyens de son budget — et d’anima-
tion — elle garantit I'efficacité et 'équité dans la
prise en charge de la perte d'autonomie.

Une caisse...

La majorité des crédits que la collectivité natio-
nale consacre a la compensation de la perte

d'autonomie et du handicap est administrée par
la CNSA, soit un budget d’environ 18 milliards

d'euros.

Le budget de la Caisse povient de contributions
sociales, des 2,21 milliards d’euros apportés

par la Journée nationale de solidarité et de I'As-
surance maladie (Ondam médico-social). La

CNSA conventionne avec les conseils généraux
auxquels elle redistribue le concours financier
de I'Etat contribuant aux pestations individuelles
aux personnes agées en perte d'autonomie, a
I'allocation personnalisée d'autonomie (APA) et
aux personnes handicapées, notamment a la

L

)

prestation de compensation du handicap (PCH).
Les agences régionales de santé (ARS), ser-
vices de I'Etat en région, constituent le elais de
la CNSA pour tout ce qui concerne la program-
mation des moyens, les autorisations d'établis-
sements et services médico-sociaux, leur tarifi-
cation dans le cadre des moyens que la CNSA
administre au plan national.

...etune agence

LaCNSA, de par la loi, a une mission d'expése,
d'information et d’animation pour suivre la qua-
lité du service rendu aux personnes, et dédie
environ 20 millions d’euros par an au soutien
d'études, de recherches et d'actions innovantes.
Elle accompagne le réseau des maisons dépar-
tementales des personnes handicapées (MDPH),
en encourageant I'échange d’expériences et
d'informations (questions juridiques, encontres,
formation des professionnels, comparaison de
résultats, etc.). Elle contribue a 'observation, a
linformation et au conseil sur les aides humaines
et techniques en soutenant des plateformes
régionales d'information et de conseil sur les
aides techniques (Pricat) en tant que lieux res-
sources de formation et d'information, notam-
ment pour les équipes des MDPH.

Elle s’associe aux principaux acteurs de la
recherche, notamment 'Agence nationale de la
recherche, la Direction de la recherche, des
études, de I'évaluation et des statistiques
(Drees) et I'Institut de r echerche en santé
publique (IReSP), pour la définition, le lancement
et le financement d'appels a projets sur les thé-
matiques du handicap et de la perte d’autono-
mie. Ces actions contribuent a stimuler le milieu

de la recherche dans ce champ et, par la-méme,
aaméliorer les connaissances sur les personnes
concernées, leurs parcours, leurs besoins, leurs
attentes et leur prise en charge, ainsi que sur
leur environnement au sens large (conditions et
mode de vie, entourage et aidants). Cette enve-
loppe budgétaire permet aussi de favoriser des
expérimentations de solutions innovantes, tech-
nigues ou autres.

La CNSA finance dix-sept expérimentations de
maisons pour I'autonomie et I'intégration des
malades Alzheimer (MAIA), I'expérimentation
d'implantation a une échelle territoriale d'outils
d’évaluation multidimensionnelle utiles pour
I'évaluation individuelle voire collective des
besoins des personnes en situation de handicap
ou de perte d'autonomie. Elle soutient égale-
ment quatre centres d’expertise nationaux por-
tant sur quatre thématiques (stimulation cogni-
tive, robotique, mobilité et inteffaces utilisant les
technologies de la communication et de l'infor-
mation), fédérant dans un méme projet cher-
cheurs, entreprises et professionnels. Une part
importante du budget « études, recherche et
innovation » est consacrée au soutien de
recherches - actions de encontres scientifiques
et/ou de professionnels, visant notamment a
valoriser les projets soutenus par la CNSA, tout
en élargissant le débat a d'autres travaux.

Enfin, la CNSA s'est associée a I'lnpes pour favo-
riser l'accés a la prévention et a I'éducation pour
la santé des personnes en situation de handicap.

Juliette Bloch
Directrice scientifique, Caisse nationale de solidarité
pour I'autonomie, Paris.
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Personnes en situation de handicap
concepts et définitions

Handicap : de quoi parle-t-on ? Les définitions du handicap sont multiples et ont évolué au
fil du temps. A la classification par pathologies s’est substituée une appche plus globale,
prenant en compte le contexte dans lequel I'individu évolue. Le handicap est désormais
défini comme « toute limitation d’activité ouastriction de patticipation a la vie en société »
subie, dans son envionnement, par une personne ; et ce pour quelque raison que ce soit.

Envisager la promotion de la santé
des personnes en situation de handicap
suppose de préciser au préalable les
critéres qui délimitent le groupe de
population ainsi désigné : de qui préci-
sément parle-t-on et a quels criteres
recourt-on pour apporter ces « préci-
sions » nécessaires ? Pendant long-
temps, cette délimitation a été, en
France, relativement simple, tacitement
appuyée sur le systeme de protection
sociale : étaient considérés comme
handicapés les bénéficiaires (ou béné-
ficiaires potentiels) des prestations spé-
cifiqguement congues pour cette popu-
lation. La prise en compte simultanée
de critéres de capacité (a réaliser cer-
taines activités ou a trouver un emploi)
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et de critéres administratifs (comme
I’age ou le taux d’incapacité en-deca
duquel on ne pouvait pas prétendre a
une prestation) délimitait donc la
population handicapée.

Progressivement, I’évolution
conceptuelle en cours au niveau inter-
national a accentué le sentiment déja
préexistant de I'inadéquation de ce
type de définition ; cette derniere appa-
raissait d’autant plus contestable qu’elle
écartait du champ du handicap la part
croissante de la population agée pré-
sentant de grandes similitudes avec la
population éligible aux prestations
sociales propres au handicap. L’exis-
tence de prestations spécifiques pour

cette population, notamment les pres-
tations destinées a la couverture de la
dépendance, ne compensait pas I'insuf-
fisance conceptuelle de cette analyse
qui différenciait, sur des critéres
conjoncturels, des populations simi-
laires sur bien des points.

Le handicap, une notion
multidimensionnelle

Aujourd’hui, la conception domi-
nante, incarnée notamment par I'adop-
tion en 2001 de la Classification interna-
tionale du fonctionnement, du handicap
et de lasanté (CIF) (1), tend a considérer
le phénomeéne du handicap comme un
phénoméne multidimensionnel et inte-
ractif. Cette classification est issue de la
révision de la Classification internatio-
nale des handicaps (CIH, adoptée par
I'OMS a titre expérimental en 1980), éla-
borée en vue d’'une harmonisation de
I'enregistrement des «conséquences des
maladies». La CIF en a repris la dissocia-
tion du phénomeéne de handicap en
plusieurs dimensions, mais aussi insisté
sur la responsabilité de I'environnement
dans la constitution du handicap. En
choisissant la définition suivante :
« Constitue un handicap, au sens de la
présente loi, toute limitation d’activité ou
restriction de participation a la vie en
société subie dans son environnement
par une personne en raison d’une alté-
ration substantielle, durable ou défini-
tive d’'une ou plusieurs fonctions phy-
siques, sensorielles, mentales, cognitives
ou psychiques, d’un polyhandicap ou
d’un trouble de santé invalidant », la loi
de 2005 relative au handicap a claire-
ment montré I'adhésion de la France a
cette conception dominante.



Si la définition de la loi n’est pas
exactement celle de la classification (la
classification ne définit pas réellement
le handicap), elle s’en inspire largement
en reprenant les trois dimensions
essentielles identifiées dans la
classification :
= celle des fonctions physiques ou
mentales et structures anatomiques,
lesquelles se situent au plus pres des
organes ;
= celle des activités, dont la limitation
désigne les difficultés de réalisation des
actes concrets, plus ou moins
complexes ;
= celle de la participation sociale, dont
les restrictions entravent I'implication
d’une personne dans la société.

A défaut d’identifier parfaitement le
réle de I'environnement matériel et
humain dans I'ampleur des difficultés
rencontrées par les personnes, ce qui
est une des grandes avancées de la clas-
sification de 2001, la loi de 2005 insiste
sur le caractere indissociable d’une per-
sonne et de son environnement. L'im-
portance des éventuelles difficultés,
pour la réalisation concréte d’activités
comme pour lI'implication sociale,
dépend donc des exigences, servitudes
ou, a contrario, soutiens que comporte
I'environnement.

De l'individuel au bio-psycho-social

En scindant ainsi le handicap en dif-
férentes dimensions au sein desquelles
figure I'environnement, cette concep-
tion a permis d'insister sur le role de la
société : d'ou I'image du passage d’un
modeéle individuel (celui de 'homme
atteint dans sa chair ou dans son esprit)
a un modele bio-psycho-social (les
deux premiers éléments se situant plu-
tot du coté de I'individu, le troisieme
plutét du coté de la société, de ses obs-
tacles et de ses soutiens). Dés lors, le
vocable de « situation de handicap »
tend a se diffuser, une méme personne
étant susceptible de connaitre des limi-
tations d’activité ou de participation
plus ou moins accentuées en fonction
de son cadre de vie.

Cette conception dynamique du han-
dicap a I'inconvénient de compliquer la
quantification des personnes concer-
nées par le handicap. En effet, pour étre
en accord avec les concepts, il faut
prendre en compte, d’'une part, la diver-
sité des dimensions susceptibles d’étre
altérées (fonctions et structures, activi-

tés, participation) et, d’autre part, la
variation de ces altérations en fonction
des environnements (personnel, profes-
sionnel, urbain, etc.) dans lesquels une
personne est appelée a se trouver. Une
synthése de ces informations est néces-
saire pour apprécier les situations de
handicap de la personne.

Délicate a mettre en ceuvre pour
I'étude des situations individuelles,
cette démarche est inenvisageable dés
lors que I'objectif est celui d’'une quan-
tification a I'échelon collectif, et ce,
d’autant plus que la perception du han-
dicap par les intéressés ne correspond
pas forcément aux observations objec-
tivables. Aussi, en France comme a
I'étranger, les concepteurs d’enquéte
ont-ils procédé a des compromis, col-
lectant des informations sur chacune
des dimensions essentielles, mais se
limitant & une combinaison de la
dimension des fonctions et de celle des
limitations d’activités ou au contraire
aux perceptions subjectives pour esti-
mer I'ampleur du handicap en popula-
tion générale.

Une personne sur cing limitée
dans ses activités

La derniere enquéte de ce genre a
eu lieu, en France, en 2008 pour la
population vivant en ménages ordi-
naires et en 2009 pour la population
vivant en institutions médico-sociales®.
L'exploitation compléte de ces enquétes
prendra plusieurs années. Néanmains,
les premiers résultats disponibles attes-
tent bien de la variété de I'ampleur du
phénomene en fonction de la dimen-
sion du handicap qui est étudiée. Pour
ce qui est de la population vivant a
domicile, environ une personne sur dix
considere avoir un handicap, une sur

cing se considére comme « un peu» ou
« beaucoup » limitée dans les activités
gu’elle peut faire en raison d’un pro-
bleme de santé ou d’'un handicap (2).
Sur la base de questionnements portant
sur chacune des activités essentielles et
de chacune des fonctions physiques
(hormis les fonctions viscérales) ou
mentales, les déclarations de difficultés
importantes sont beaucoup plus nom-
breuses (3). Enfin, si I'on s’en tient aux
cas les plus complexes, la proportion
de personnes dépendantes ou forte-
ment dépendantes varie de 0,5 % chez
les 20-39 ans a prés de 14 % chez les
plus de 80 ans (4).

Il faut souligner que ces différents
sous-groupes de population ne s'em-
boitent pas comme des poupées
russes : environ 20 % des personnes qui
ne peuvent « pas du tout » réaliser cer-
tains actes élémentaires ne se conside-
rent pas comme handicapées alors que
les situations inverses existent
également.

Pascale Roussel

Professeur a I'Ecole des hautes études

en santé publique,

Maison des sciences sociales du handicap,
Paris.

1. Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité
des droits et des chances, la participation et la citoyen-
neté des personnes handicapées.

2. Enquétes Handicap-Santé réalisées par la Drees et
I'Insee. Quatre enquétes différentes ont eu lieu dans
le cadre de ce dispositif : une enquéte dite de filtrage
en 2007 aupreés de 260 000 personnes, une enquéte
en 2008 en ménages ordinaires auprés de 30 000
personnes environ, une enquéte aupres d’aidants des
personnes aidées figurant dans I'échantillon en domi-
cile ordinaire et, en 2009, une enquéte aupres de
personnes vivant en institutions médico-sociales.

D Références bibliographiques

(1) Organisation mondiale de la santé (OMS).
Classification internationale du fonctionne-
ment, du handicap et de la santé (Cif). Genéve :
OMS, 2001 : 307 p.

(2) Midy L. Enquéte Vie quotidienne et santé.
Limitations dans les activités et sentiment de
handicap ne vont pas forcément de pair. Insee
premiére, 2009, n° 1254 : 4 p.

En ligne : http://www.insee.fr/fr/ffc/ipweb/
ip1254/ip1254.pdf

(3) Bouvier G. L'approche du handicap par les
limitations fonctionnelles et la restriction glo-

bale d’activité chez les adultes de 20 a 59 ans.
In: France, Portrait social. Insee, édition 2009 :
p. 125-142.

En ligne : http://www.insee.fr/fr/themes/
document.asp?reg_id=0&ref_id=
FPORSOCO9K

(4) Dos Santos S., Makdessi Y. Une approche
de 'autonomie chez les adultes et les per-
sonnes agées. Etudes et résultats, février
2010,n°718:8p.

En ligne : http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/
er718.pdf

LA SANTE DE UHOMME - N° 412 - MARS-AVRIL 2011 M8



http://www.insee.fr/fr/ffc/ipweb/ip1254/ip1254.pdf
http://www.insee.fr/fr/themes/document.asp?reg_id=0&ref_id=FPORSOC09K
http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/er718.pdf

Obstacles a la santé et handicap :

des liens sociaux déficients

Corinne est malvoyante. Dans la rue, on lui pend parfois le bras et 'emméne... sans rien
lui demander. « Ce n’est pas parce gu’on a un probléme de vue qu’on a un probleme de
cerveau, on est capable de répondre ! » enrage-t-elle. Les exemples de bonne volonté,

d’aide inappropriée, mais aussi de mépris et d'indifférence abondent parmi les témoi-
gnages. Deux études ont permis de recueillir le vécu des personnes en situation de han-
dicap. Les résultats, parfois édifiants, montrent a quel point la société - souvent par

méconnaissance - peut étre maladroite, et le cadre de vie inadapté aux besoins et a la

santé de ces personnes.

Que disent les personnes handica-
pées de leur rapport a la santé ? Une
centaine d’adultes touchés par des défi-
ciences mentales, psychiques et phy-
siques ont été questionnés lors de deux
études qualitatives réalisées dans le
cadre d’'une convention entre I'Institut
national de prévention et d’éducation
pour la santé (Inpes) et la Caisse natio-
nale de solidarité pour I'autonomie
(CNSA).

La premiéere étude, confiée a la Fon-
dation nationale de gérontologie (1), a
consisté & interroger une soixantaine de
triades ou dyades composées de per-
sonnes nécessitant une aide humaine
pour les actes de la vie quotidienne, de
leurs proches et de professionnels de
I'aide ou du soin qui les accompagnent.
La seconde étude qualitative réalisée a
I'Inpes! (2) a permis de prendre en
compte le point de vue d’une cinquan-
taine de personnes touchées par des
troubles de l'audition ou de la vision
ainsi que de professionnels concernés
et de représentants associatifs.

Les personnes de plus de 30 ans,
pour certaines handicapées depuis la
prime enfance, présentaient une diver-
sité de situations économiques et
vivaient a domicile, en milieu rural ou
urbain. Leurs problemes, attentes et
préoccupations en matiere de santé,
recueillis a partir d’entretiens semi-
directifs, se révelent trés variés et
dépendent en grande partie des types
d’incapacités fonctionnelles rencon-
trées. Néanmoins, quel que soit le han-
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dicap, les personnes identifient, pour
ce qui concerne les obstacles a la santé,
des dénominateurs communs parmi
lesquels les questions d’accessibilité et
la qualité des liens sociaux.

Des formes de sociabilité jugées
insuffisantes ou insatisfaisantes entrai-
nent plus ou moins directement de la
fatigue, des états de mal-étre, des
moments de découragement et de las-
situde, voire des dépressions?®. Ces
souffrances psychologiques, dans leur
intensité et leur traduction, varient
notamment en fonction de I'age, du
caractére plus ou moins visible du han-
dicap et de I'état de santé général (5).
Elles peuvent avoir une incidence
directe sur la santé physique ou, par
répercussion, sur les pratiques alimen-
taires, I'hygiene, I'observance théra-
peutique ou encore sur les conduites
addictives (6).

Les relations au quotidien,
du malaise a la souffrance

De maniére générale, les personnes
dénoncent des interactions difficiles a
vivre au quotidien qui vont d’une géne
(souvent mutuelle), a une dénégation
des droits des personnes, en passant
par des réactions agressives. L'inconfort
peut provenir, pour les personnes plus
lourdement handicapées, de la gestion
d’une aide extérieure qui, lorsqu’elle
est permanente, peut étre vécue
comme une nuisance a leur intimité (7).
Inversement, I'insuffisance d’aide
humaine est particulierement préjudi-
ciable a la qualité de vie (lire I'entretien

avec Marcel Nuss p. 24). Lorsque le
handicap survient, la transformation du
proche en «aidant » est susceptible d’oc-
casionner des tensions particulierement
fortes du fait de la charge symbolique
et physique liée au cumul des fonc-
tions. Ensuite, nous retrouvons dans les
témoignages recueillis les attitudes dis-
criminantes décrites par E. Goffman (8)
il y a presque cinquante ans et suscep-
tibles d’induire un sentiment d’insécu-
rité permanent.

Les échanges au quotidien engen-
drent régulierement et de multiples
fagcons de I'embarras. C'est par exemple
le cas lorsque I'aide apportée est consi-
dérée comme inappropriée, faute
d’une appréciation juste des capacités
de la personne handicapée.

Corinne, trentenaire devenue mal-
voyante : « Ca arrive régulierement
qu’une personne, sans nous parler,
nous prenne le bras, nous emmeéne,
sans rien nous demander. Je ne suis pas
fachée contre la personne, mais c’est
important que la personne nous parle.
Ce n’est pas parce qu’on a un probléme
devue qu’on aun probleme de cerveau,
on est capable de répondre. »

Les professionnels de santé n’échap-
pent pas toujours a ces maladresses :
certains se montrent condescendants
quand ils s’adressent surtout a I'accom-
pagnant, ne préviennent pas toujours
les personnes aveugles avant de les
toucher, ne parlent pas en face des per-
sonnes malentendantes, gardent leur



masque ou encore refusent d’échanger
par écrit avec elles quand elles le
demandent. Ces difficultés de commu-
nication découragent parfois les prises
de rendez-vous.

Autre situation de tension, lorsque
les aides ou les réglementations en
faveur des personnes handicapées se
voient dénigrées. Des personnes tou-
chées par différents handicaps ont, par
exemple, a plusieurs reprises indiqué
que la priorité dans les files d'attente
n’était pas toujours un droit facile a faire
respecter.

Christine, 43 ans, devenue aveugle :
«On nous dit gu’on est toujours priori-
taire au niveau des postes ou des maga-
sins généralement, mais vous prenez la
caisse prioritaire avec votre époux... on
vous dit : “Mais elle est aveugle, ¢a ne
I'empéche pas de tenir sur ses jambes
et attendre.” Et ¢a c’est la méchanceté
des gens, alors que quand vous étes
aveugle [...], comme vous n’avez plus
votre centre de gravité, vous avez ten-
dance atomberet[...]quand vous arri-
vez avec votre chariot plein de courses,
la seule chose dont vous avez envie, c’est
de regagner votre voiture au plus vite.
[...] Les gens ne sont pas tolérants. »

Dans la sphere publique, ces atti-
tudes discriminatoires sont attribuées en
grande partie a un manque d’empathie
et de patience, a la peur de la différence,
ade l'incompréhension, a des croyances
erronées ainsi qu'a des stigmatisations®,
le tout étant alimenté par une mécon-
naissance du handicap. D’apres les
résultats de I'enquéte Handicap Santé
Ménage (9), les discriminations sont sur-
tout liées, pour les personnes déclarant
un handicap, aux préjugés et jugements
de valeur (47 % vs 19 % pour la popula-
tion ne signalant aucun handicap), a
I'apparence (65 % vs 44 %), aux limita-
tions liées au handicap (38 % vs 14 %) et
aux attitudes inhabituelles pour les
autres (18 % vs 6 %).

Mise a distance et repli sur soi
Ces postures, auxquelles n’échappe
pas toujours I'entourage, peuvent aller
jusqu’a des mises a distance. Les moti-
vations avancées pour expliquer I'éloi-
gnement des proches sont diverses : le
manque de disponibilité, le désir
d’échapper a des relations tendues,
éprouvantes (lorsque la maladie ou le
handicap rend agressif), a la douleur

morale liée a I'apparition de la maladie
ou du handicap, voire méme au mal-
heur qui pourrait s'avérer contagieux.

Une femme de 43 ans, devenue
tétraplégique et vivant avec ses deux
enfants :

—«Ah, mais j'ai perdu tous mes amis
depuis que je suis malade. Jai méme
ma meilleure amie qui m’a dit que
depuis que je la voyais, elle n’avait que
desembétements. [...] Donc, je ne lavois
plus. [...] Sinon, dans ma famille, mes
cousins, ¢a fait longtemps que je ne les
ai pas vus. Jai mon oncle et ma tante
qui viennent régulierement. C’est les
plus proches, c’est mon parrain, ma
tante, mon filleul et puis mes neveux
mais mon frére, il ne vient pas trop sou-
vent me voir et ils ont une autre fagon
de voir... en fait, je pense qu’il souffre
quelque part de me voir comme ¢a,
donc il se dit : “De ne pas venir, c’est
peut-étre mieux.” Moi, je le laisserais
mais je lui ai dit que j'ai souvent besoin
de lui, qu’il vienne me voir, qu’il soit 1a
mais il me dit qu’il est trop pris avec sa
vie de famille [...]. Ca, c’est dur a
entendre et maintenant, je commence
am’y faire, je commence a passer au-
dessus de tout ¢a, parce que je me ren-
drais malade et c’est pas le but. »

Si I'entourage tend parfois a s'éloi-
gner, les personnes touchées par un
handicap ont également des difficultés
a maintenir ou a nouer des liens. C’est
davantage le cas pour les personnes
touchées par la maladie psychique ou
des déficiences cognitives. Leurs diffi-
cultés de communication, qui sont en
partie en cause, peuvent de surcroit les
empécher d’exprimer leur ressenti sur
ces questions. Les témoignages
recueillis aupres des personnes malen-
tendantes se concentrent, quant a eux,
sur la souffrance occasionnée par les
obstacles constants pour se com-
prendre au quotidien.

Au final, lasses de chercher a s'adap-
ter sans que leur interlocuteur en fasse
autant, ou parce qu’elles s'épuisent a
cacher leur déficience, des personnes
touchées par un handicap peuvent étre
amenées a se mettre en retrait. Elles peu-
vent également fuir I'image négative
renvoyée par autrui ou anticiper la géne
gu’elles pourraient occasionner. Plus
loin, elles-mémes ainsi que leurs proches
finissent parfois par normaliser le repli
sur soi et la mise a distance des autres.

Marilou, 52 ans, malentendante
depuis la naissance :

—«Onditqu’ily a 30 % en gros de
gens malentendants qui sont déprimés,
donc qui prennent des anxiolytiques
parce qu’il y a un mal-étre, ils ne se
sentent pas compris, etc. Donc c’est vrai
gu’il y a peut-étre des psychologues qui
les aident, il y a aussi des psychiatres,
parce qu’il y a des gens qui tombent
dans I'alcoolisme... On se console,
voila... En plus, il y a beaucoup de per-
sonnes, méme au sein des familles :
“C’est pas la peine de lui parler, elle ne
comprend pas”, “elle n'entendra pas,
elle ne comprendra pas”. Vous voyez,
cette image négative de la personne qui
va faire des gaffes. Moi, j’ai toujours été
considérée aussi comme ¢a, je mettais
toujours les pieds dans la sauce tomate,
je posais la question a cdté, ou on com-
prend al’envers.[...] Quand onfait une
bétise, on a un peu honte, on se sent
coupable de quelque chose, alors qu’en
fait c’est quand méme da a la surdité.
On atoujours I'impression que I'image
de I'autre sur nous est mauvaise, donc
notre image a nous est mauvaise aussi. »

Mohammed, 36 ans, atteint de sclé-
rose en plaques :

—«Est-ce que vous avez pu continuer
a voir vos amis ?
— C’est moi qui ai arrété pour pas les
déranger, je ne veux pas les déranger.
[..]
— Donc vous vivez un peu en reclus.
—En autarcie. »

Janine, 70 ans, malentendante
depuis une dizaine d'années :

— « Et puis bon... on veut laisser les
autres vivre normalement, parce qu’on
se dit: apres il y aura cette phobie qu’ils
ontde nous quivas'agrandirencore...»
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La mére d'un homme de 57 ans, vic-
time d’'un AVC qui rend sa marche et sa
parole difficiles indique :

—«Je pense que cela lui ferait du bien
de voir d’autres personnes, a mon avis.
[...] Les gens sont bien gentils, ils deman-
dent des nouvelles mais ils se lassent, il
faut les comprendre. »

Enfin, le sentiment d’isolement
semble plus important pour les per-
sonnes vivant seules, ne travaillant
pas®, ou encore pour celles ayant
besoin de recourir a un tiers pour des
actes élémentaires de la vie quoti-
dienne. Dans I'enquéte Handicap Santé
Ménage (9), les mises a I'écart déclarées
sont plus importantes quand il s'agit de
handicaps sensoriels et I'accés au tra-
vail est plus restreint pour elles ainsi
que pour les personnes touchées par
des déficiences cognitives.

Le manque d’attention, le regard
négatif et stigmatisant porté sur les per-
sonnes, lI'intolérance face a la diffé-
rence se répercutent sur I'acces a I'em-
ploi, aux activités culturelles, de loisirs,
etc. L'accessibilité au sens large (égale-
ment au logement, aux aides tech-
nigues, a la ville, aux batiments, etc.)
est aussi en cause dans les solitudes
subies et les possibilités d'une vie
sociale épanouissante.

Changer le regard social,
développer des liens

Les attentes concernant la relation a
I'autre se formulent donc en termes de

compréhension, de communication,
d’écoute, d’'empathie, d’ouverture a la
différence, de reconnaissance mais
aussi d’autonomie dans les prises de
décision.

Pour certains, valoriser une per-
sonne en |'écoutant et en l'aidant a
exploiter ses ressources afin qu’elle se
sente comprise, estimée — ce qui, in
fine contribuera a donner un sens a son
existence — est prioritaire si I'on s'inté-
resse a la santé, méme si d’autres
aspects, notamment économiques ou
d’accés a la prévention et aux soins, ne
sont pas a négliger. Des espaces de
sociabilité sont également a dévelop-
per, tels que des lieux de convivialité
entre pairs visant & stimuler les per-
sonnes et leur permettre un soutien
moral.

Une évolution des perceptions et
des connaissances de la population
générale, mais aussi de I'entourage des
personnes a I'égard des différents types
de handicap et du vieillissement,
contribuerait a lutter contre la stigmati-
sation. L’ensemble de la population
pourrait étre sensibilisé a la spécificité
des handicaps, aux droits des per-
sonnes, aux attitudes a adopter. Une
attention particuliere pourrait étre por-
tée sur des handicaps moins connus
liés aux troubles psychiques ou a la
surdité, du fait de leur moindre visibi-
lité. Cheminer vers une reconnaissance
sociétale du handicap est un levier
indispensable pour favoriser la partici-
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En partenariat avec la Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie
(CNSA), I'nstitut national de prévention et d'éducation pour la santé (Inpes)
lance, a partir de juin 2011, une grande enquéte sur la santé des per-
sonnes sourdes, malentendantes ou ayant des troubles de I'audition.
L'objectif est de connaitre les perceptions et comportements liés a la
santé de ces populations. L'idée était d'adapter I'enquéte Barométre
santé, réalisée régulierement par téléphone depuis plus d'une décennie
auprés de la population générale par I'lnpes, afin de laendre accessible
et de poser des questions spécifiques sur le rapport a la surdité.
'enquéte sera essentiellement réalisée par questions/réponses écrites
sur le site Internet de I'lnpes. Le questionnaig sera également disponible
en langue des signes, a remplir en ligne sur le site :www.bssm.inpes.fr
En complément, une phase a domicile est également envisagée pour les

Une enquéte sur la santé des personnes sourdes et malentendantes

personnes qui n'ont pas acces a Internet (en lle-de-France, Provence-
Alpes—Cote d’Azur et Rhone-Alpes). Sont invitées a répondre toutes les
personnes sourdes, malentendantes ou ayant des tioubles de I'audition,
agées de 15 ans et plus, résidant a domicile, en France métropolitaine
et dans les Dom-Tom.

L'Inpes s'est appuyé sur un goupe de travail composé de spécialistes du
champ de la surdité pour la mise en ceuvre du projet. De nombreux par-
tenaires ont également accepté d'aider a faire connaitre I'enquéte. Les
professionnels qui souhaiteraient participer a cette démarche via des
affiches et des dépliants peuvent en faire la demande a : bssm@inpes.
sante.fr

Audrey Sitbon

Lauto-détermination, pour promouvoir
la santé des personnes déficientes
Intellectuelles

L'analyse de la littérature scientifique internationale montre que I'état de santé des per-
sonnes déficientes intellectuelles est bien plus défavorable que celui de la population

générale. De plus, les limitations associées a ce handicap sont un obstacle a I'accés aux
services et aux messages de santé. Cette situation accroit le sentiment de vulnérabilite,

creusant davantage les inégalités sociales de santé. Cet ar ticle propose un cadre de
réflexion pour concevoir des actions ou des ppgrammes de promotion de la santé a des-
tination des personnes déficientes intellectuelles a pdir du concept d’auto-détermination.

La déficience intellectuelle est forte-
ment associée a un déficit de santé.
Une revue de littérature internationale
récente, réalisée en Belgique, par I'Ob-
servatoire de la santé du Hainaut (1),
permet de répertorier les écarts de
santé que rencontrent les personnes
déficientes intellectuelles. De maniere
générale, les études font apparaitre des
variations tres faibles selon les pays. Les
personnes déficientes intellectuelles
présentent 2,5 fois plus de problémes
de santé physique comparativement au
reste de la population, avec une varia-
tion selon le degré de sévérité de cette

déficience. Ainsi, ce taux est de 2,2
pour les personnes en situation de défi-
cience intellectuelle 1égére alors qu’il
est de 2,7 en cas de déficience intellec-
tuelle sévere (2). Cette population
spécifique présenterait selon la méme
étude, 3,5 fois plus de problémes neu-
rologiques et 3,5 fois plus de problémes
psychologiques ou psychiatriques.

Vulnérabilité accrue

Ces variations illustrent bien la vul-
nérabilité accrue de ces personnes sur
le plan de la santé. Les problémes de
santé physique les plus associés a cette

vulnérabilité relévent du domaine de la
santé cardio-vasculaire dont la préva-
lence est nettement supérieure (+ 46 a
+ 57 %) au sein de cette population, les
problemes thyroidiens dont la préva-
lence est supérieure de 40 %, les pro-
blemes auditifs et/ou visuels dont la
prévalence est supérieure de 70 % (3,
4). La prévalence de la maladie
d’Alzheimer est également nettement
plus élevée dans cette population
puisqu’elle atteint 10 % chez les
30-39 ans, 36 a 55 % chez les 50-59 ans
et 54 & 75 % chez les 60-65 ans. A titre
de comparaison, la prévalence de cette
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maladie dans la population générale
atteint seulement 1,2 % dans la classe
d’age des 65-69 ans (5). D'autres pro-
blemes de santé physique — hyperten-
sion, diabete, troubles cardiaques et
épilepsie — ont une prévalence plus
élevée dans cette population (6).

Prévalence plus forte
du tabagisme et de I'obésité

Les disparités de santé parmi la
population déficiente intellectuelle
concernent également une plus grande
consommation tabagique (de 30,5 % a
39,8 % selon les études, comparative-
menta 21,7 % dans la population géné-
rale), une plus forte prédominance de
I'obésité (de 37 a 50 % contre une
moyenne de 19,6 % dans la population
générale) ainsi qu’une absence quasi-
totale d'activité physique (22,4 % contre
11,9 % dans la population non défi-
ciente intellectuelle) (7). Un niveau
aussi élevé d’inactivité physique n’est
pas sans conséquence sur I'incidence
et la sévérité de problémes secondaires
tels que la surcharge pondérale et
I'obésité.

Conséquences sur la santé

Les auteurs de I'article précisent éga-
lement que les personnes déficientes
«sont prédisposées, ou arisque, de déve-
lopper trois types de conséquences sur la
santé qui doivent étre prises en compte
dans I'élaboration et I'implantation de
programmes de promotion de la santé.
Deux de ces conséquences, identifiées
comme secondaires et associées, sont
seulement spécifiques aux personnes
déficientes, alors que la troisieme caté-
gorie, celle des conséquences chro-
niques, appelée co-morbidité dans la
littérature médicale, affecte la popula-
tion générale. »

Les conséquences, ou effets secon-
daires, doivent étre percus comme tous
les effets ou conséquences en lien avec
la déficience et considérés comme évi-
tables (fatigue, dépression, isolement
social, etc.) tandis que les effets asso-
ciés, également en lien avec la défi-
cience, sont plutdt considérés comme
non directement évitables. Parmi ceux-
ci, figurent les problémes gastro-intes-
tinaux, I'aphasie, I'incontinence, etc.
S'ils ne peuvent étre directement évités,
ces effets peuvent par contre faire I'ob-
jet d'un apprentissage pour étre mieux
contrdlés et ainsi éviter des complica-
tions. A ce titre, I'’éducation pour la
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santé et I'éducation thérapeutique des
patients s’inscrivent comme des oultils
de développement de la promotion de
la santé.

Ces différents problémes de santé,
gu’ils soient directement ou indirecte-
ment associés a la déficience intellec-
tuelle, voire méme consécutifs a des
traitements prescrits pour des patholo-
gies qui lui sont liées, légitiment a eux
seuls la priorité a développer des inter-
ventions d’éducation et de promotion
de la santé a destination de ce public
spécifique. Cette Iégitimité est encore
renforcée pour les problémes qui peu-
vent étre évités ou mieux géres.

Le concept d’auto-détermination
Le concept d’auto-détermination,
développé au Kensas par M.L.
Wehmeyer et en Belgique par M.C.
Haelewyck, a été adapté pour ce public
spécifique. Ce concept réfere a « des
actions volontaires qui permettent
d’étre I'agent causal principal de sa vie
et de maintenir ou d’améliorer sa qua-
lité de vie » (8). Ces actions volontaires
reposent sur ses choix, ses préférences,
ses intéréts spécifiques au lieu d'étre
contraintes par d'autres personnes ou
par des conditions environnementales.
Dans le domaine de la déficience intel-
lectuelle, un comportement auto-déter-
miné « n’est pas de réussir de maniere
indépendante toutes les étapes pour
atteindre un objectif, mais de savoir
gu’elles [les personnes déficientes] sont
a l'origine de ce qui s’est produit » (9).

Les actions de soutien et de promo-
tion de l'auto-détermination & destina-
tion des personnes déficientes intellec-
tuelles s’articulent autour de quatre
axes complémentaires pour leur
apprendre :
< a poser des choix et prendre des
décisions ;
= a résoudre des problemes qui se
posent a elles dans leur vie quoti-
dienne ;
= a se fixer des objectifs réalisables
dans des délais réalistes ;
= a acquérir des compétences d'auto-
gestion.

Ces quatre axes complémentaires
sont indispensables a I'acquisition
d’'une plus grande maitrise et d’'un plus
grand contrdle sur les facteurs qui
influencent leur santé. C’est en agissant
simultanément sur ces quatre piliers

gue la promotion de la santé favorisera
leur capacité d’empowerment indivi-
duel. Une telle perspective mise sur la
reconnaissance et le développement
des compétences de la personne défi-
ciente en tenant compte de ses oppor-
tunités et de ses limitations.

Agir sur les conditions
environnementales

La promotion de la santé se doit éga-
lement d’agir sur les conditions envi-
ronnementales qui facilitent cette
reconnaissance et ce développement.
En effet, la déficience doit d’abord se
concevoir dans son rapport dynamique
entre la personne qui en est atteinte et
son environnement. Il s’agit moins de
lui inculquer des comportements a
adopter que de lui permettre de s'ap-
proprier I'environnement dans lequel
elle évolue pour gu'il lui offre les condi-
tions les plus favorables a I'’épanouisse-
ment de sa santé.

Ainsi, comme le précise le rapport
du Healthy People 2010 (9) dans son
chapitre intitulé « Déficiences et consé-
guences secondaires sur la santé », « les
faibles taux de participation des per-
sonnes déficientes intellectuelles aux
activités de promotion de la santé s’ex-
pliquent par des barriéres environne-
mentales. » Des problémes d’accessibi-
lité aux infrastructures (notamment
pour éviter la mixité avec la population
non déficiente intellectuelle), des poli-
tiques ou pratiques organisationnelles
fermées (absence d’ouverture sur le
monde extérieur), une inaccessibilité
ou une incompréhension face aux
informations relatives a la présence
d’infrastructures ou a leur offre d’activi-
tés limitent la participation des per-
sonnes déficientes intellectuelles a ces
activités, renforcant la discrimination et
les attitudes sociales d’exclusion a
I'égard de cette population.

Pour promouvoir la santé de ce
public spécifique, il s'agit donc de
réduire les effets secondaires associés
a la déficience, d’'accroitre la santé fonc-
tionnelle de ces personnes mais égale-
ment de lever les contraintes et les
obstacles environnementaux a leur par-
ticipation active dans la commu-
naute.

Propositions concrétes
Inclure ces personnes dans les pro-
grammes de promotion de la santé,



cela veut dire aussi et bien sOr prendre
en compte leurs caractéristiques asso-
ciées a la déficience, et leur propre
parole, leur point de vue. « Les per-
sonnes déficientes intellectuelles sont
capables d’exprimer leur point de vue
de fagon juste et cohérente, et cette
expression peut étre différente de celle
de leurs proches ou de leurs interve-
nants », précisent Y. Lunsky et B.A.
Benson (10).

De cette capacité d’expression attri-
buée a ces personnes découlent
quelques recommandations pour
mener des actions de promotion de la
santé qui leur soient adaptées. Pour
éviter les problémes de communication
ou les problémes de compréhension :
= les échanges d’'information doivent
se centrer et se limiter sur leur quoti-
dien et rester dans le concret de leur
expérience et de leur contexte ;
= il faut éviter d'influencer leurs choix
ou leurs réponses car ces personnes
ont plus tendance a chercher la désira-
bilité sociale attendue plutdét que d’ex-
primer leur propre point de vue.

Il importe également d’étre attentif
au cadre et aux modalités des ren-
contres qui jalonnent I'élaboration et la
mise en place d’un projet :
= le lieu de ces rencontres doit étre
prioritairement le lieu de vie de la per-
sonne, le temps choisi doit corres-

pondre & un moment de disponibilité
et prendre en compte leur capacité
limitée d’attention et de concen-
tration ;

< lors de recueils d’'information aupres
de ces personnes, il est également pri-
mordial de partir de sujets de discus-
sion plutét que de privilégier des ques-
tions car les personnes déficientes
intellectuelles ont tendance a produire
des réponses erronées ou fabulées
quand elles sont dans I'incapacité de
répondre a certaines questions ;

= sur le plan plus méthodologique des
rencontres ou des animations, il est
préférable de partir sur des sujets plus
faciles et de poursuivre vers des sujets
plus délicats ou plus émotionnels, tout
en respectant un vocabulaire qui est
celui de leur quotidien ;

= le rapport au temps est également
compliqué pour ces personnes et donc
toutes les questions portant sur la fré-
quence, sur la régularité et sur l'inter-
valle seront pergues comme compli-
quées. Il en est de méme pour les
mesures d’intensité comme pour I'éva-
luation de la durée ou de l'argent
disponible ;

= enfin, I'échange oral doit également
étre facilité en lieu et place de I'écrit et
des moyens compensatoires tels
gu’images, photos, gestes, etc., doivent
étre privilégiés car la mémoire visuelle
est plus facilement mobilisable que la
mémoire de I'écrit.
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Développer les compétences,
adapter I'environnement

En conclusion, la promotion de la
santé a destination des personnes défi-
cientes intellectuelles est une priorité
tant les déficits de santé y sont plus
fréquents et plus importants que dans
la population générale. Deux axes d’in-
vestigation sont complémentaires pour
y parvenir. Un premier porte sur le
développement de compétences et
d’habiletés individuelles pour accroitre
leur auto-détermination et donc leur
empowerment individuel. Un second
concerne davantage I'adaptation de
I’environnement afin de faciliter leur
inclusion dans les programmes de pro-
motion de la santé. Sur le plan plus
opérationnel, les limitations qu’impose
la déficience nécessitent de prendre en
considération les caractéristiques de
ces personnes, pour faciliter leur parti-
cipation la plus active possible dans les
programmes de promotion de la santé.
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Entretien avec Patrick Gohet, inspecteur général des dfires sociales, président du Conseil national consul-
tatif des personnes handicapées (CNCPH}.

« Le handicap doit étre abordé comme
une question ordinaire de la vie »

Prendre en compte les attentes des personnes en situation de handicap, ce n’est pas seu-
lement faire passer une loi, c’est modifier la ieprésentation que la société toute entiére a
du handicap. C'est la conviction forte de Patrick Gohet, qui souligne que les dispositions
prises pour améliorer la vie quotidienne des personnes en situation de handicap pofitent
a tout le monde.

La Santé de I'hnomme : Vous avez
été un des acteurs centraux de la

loi de 2005. Ou en est-on de la mise

en ceuvr e des préconisations
annoncées ?

Permettez-moi de rappeler qu’il
existe deux catégories de lois : des lois
de circonstance et des lois de société. La
loi du 11 février 2005 fait partie de la
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seconde catégorie. D’ailleurs, son titre
« Egalité des droits et des chances, parti-
cipation et citoyenneté » est explicite.
Elle a succédé a une loi de 1975, texte
Iégislatif d’orientation en faveur des per-
sonnes handicapées. Cette loi aura mis
dix ans pour produire tous ses effets.
Celle de 2005 aura vraisemblablement le
méme délai de mise en application. Car
ce n'est pas uniquement une liste de

mesures juridiques et techniques. Il
s'agit d’un outil pour une transformation
radicale de la question du handicap au
sein de notre société. Donc, cela prend
du temps. Je pense que nous sommes a
50 % de la mise en ceuvre de tout ce que
la loi recéle comme perspectives de
développement.

S. H. : Ce temps est-il lié a la natue
méme de ce texte ou correspond-il
a la thématique qu'il recouvre ?

Je suis certain d’une chose : il faut
sortir du dialogue exclusif qui, c’est une
des caractéristiques de notre pays,
s’instaure automatiquement entre une
population concernée par le théeme
traité et les pouvoirs publics. Cette loi
a pour objectif d'installer une stratégie
d’appropriation de la question du han-
dicap par la société dans son ensemble.
L’Etat n’est pas la société a lui seul.
L’Etat est un des acteurs de la société.
Evidemment, il est le pilote, mais il y a
d’autres parties prenantes. Il faudrait
surtout interroger les autres acteurs sur
la considération dans laquelle ils tien-
nent la question du handicap. Voila la
question fondamentale.

S. H. : S’approprier le théme du han-
dicap, c’est sans doute répondr e
aux besoins les plus criants : I'ac-
cessibilité, I'accés aux dr oits, la
santé globale. Qu'en pensez-vous ?

Vous avez raison : la question du han-
dicap appelle la solidarité des autres. Au
fond, qu’est-ce qu’une personne en



situation de handicap ? C’est une per-
sonne qui connait des déficiences ayant
pour effet de réduire certaines de ses
capacités : motrice, mentale, psychique,
auditive, visuelle, cognitive, etc. Le han-
dicap de cette personne résulte de I'in-
teraction entre sa déficience et I'inadap-
tation de son environnement. Cette
personne a besoin de deux choses : que
nous lui rendions la société accessible ;
d’acquérir les moyens pour évoluer
pratiquement dans cette société deve-
nue accessible. Nous devons répondre
a ces deux demandes. La solidarité est
un élément de réponse. Mais, allons
plus loin. Jobserve que, a chaque fois
qgu’il est fait quelque chose pour les
personnes handicapées, nous appor-
tons du mieux étre et du mieux vivre
aux autres.

S. H. : Par exemple ?

Prenons les transports : certains bus
urbains sont équipés d’une porte d’en-
trée donnant acces a une plateforme
qui permet aux personnes en fauteuil
roulant d’entrer. Or, les fauteuils rou-
lants qui empruntent cette plateforme
représentent a peine 15 % des utilisa-
teurs. Les autres, ce sont des personnes
agées, des personnes avec des pous-
settes ou des chariots. Ce procédé a été
congu pour les personnes en fauteuil et
un nombre considérable de personnes
I'utilisent. Pour elles, c’est incontesta-
blement du mieux étre et du mieux
vivre. Au fond, le handicap exacerbe
les difficultés que chacun rencontre.
Cela ne fait pas des personnes handi-
capées des étres a part, bien au
contraire. En répondant aux besoins
liés aux handicaps, nous réduisons les
difficultés de tout le monde.

S. H. : La promotion de la santé glo-

bale est assez peu traitée dans la loi.

Quels sont les grands chantiers a
mettre en place pour développer la
promotion de la santé pour les per-
sonnes en situation de handicap ?

Ce n’est pas une loi sanitaire, il s'agit
d’une loi de portée générale concer-
nant les personnes vivant avec un ou
des handicaps. Pour autant, les sujets
touchant a la promotion de la santé et
a I'acces aux soins sont de vrais sujets.
La santé doit étre accessible pour tout
le monde. Ceci est une régle posée par
les textes législatifs. Cela veut dire que
le cabinet du médecin doit étre acces-

sible, que I'hépital doit étre accessible,
et évidemment a toutes les formes de
handicap. L'une des priorités fortes est
selon moi la nécessaire formation des
médecins : il est indispensable que la
dimension handicap soit enseignée a
I'ensemble des professionnels de santé.
La part occupée par le handicap dans
les différents cursus est scandaleuse-
ment insuffisante. La loi de 2005 le
suggere, maintenant ce sont les acteurs
qui doivent le faire. Il existe un groupe
travaillant particulierement sur ce sujet
au Conseil national consultatif des per-
sonnes handicapées (CNCPH).

S. H. : Qu'est-ce que le CNCPH ?
Comment contribue-t-il a 'améliora-
tion de la situation en France ?

Le CNCPH a été créé par la loi du
30 juin 1975. A Il'origine, c’était un
regroupement de présidents des
grandes associations. Au fil du temps,
sa composition a été élargie aux orga-
nismes spécialisés, aux syndicats des
salariés et des employeurs, aux caisses
de prestations sociales, aux représen-
tants des collectivités territoriales (com-
munes, départements, régions), aux
organismes de recherche et grandes
institutions comme la Croix Rouge, la
Mutualité francaise, etc. Quatre-vingt-
cing organismes composent ce Conseil.
Il a trois vocations. La premiére, histo-
rique, est liée a I'obligation de donner
un avis a chaque fois que le gouverne-
ment le lui demande a propos d'un
projet de texte réglementaire concer-
nant le handicap. La deuxieme est un
pouvoir d’autosaisine : le Conseil peut
y recourir dés qu’il y a un sujet qui
concerne le handicap, méme si le gou-
vernement ne lui demande pas son
avis. Enfin, derniére vocation, le
CNCPH est un lieu de conception et
d’expérimentation de toute initiative de
nature a faire progresser les themes du
handicap dans la société. Le CNCPH
effectue un travail de fond, régulier, et
se réunit une fois par mois. Ses com-
missions traitent de la scolarisation, de
la compensation et des ressources, de
la formation, de I'emploi et du travail
protégeé, etc.

S. H. : Quel type de recommanda-
tions formulez-vous ?

Elles dépendent des groupes de tra-
vail. En juin 2011, se tiendra la deu-
xiéme Conférence nationale du handi-

cap. Cette conférence, qui a lieu tous
les trois ans, est I'occasion de tirer un
bilan prospectif de la mise en ceuvre de
la politique du handicap. Le CNCPH
présentera alors son rapport. Nous y
travaillons actuellement, mais je peux
d’ores et déja vous indiquer que jai
voulu, a partir d'une proposition portée
par la Mutualité frangaise, qu'il y ait une
réflexion forte sur I'accés des personnes
handicapées aux soins. La formation, la
coordination des acteurs de la santé
seront aussi au cceur de nos réflexions.

S. H.: Au legard de votie expérience,
avez-vous un message particulier a
adresser aux acteurs d'éducation
pour la santé pour mieux appréhen-
der les handicaps ?

Le handicap doit étre abordé comme
une question ordinaire de la vie. De la
méme maniére que I'on tient la mala-
die, le vieillissement, les atteintes a
I'environnement comme étant des
questions de société ordinaires. Il faut
dire que ce n'est pas posé ainsi. Pour-
quoi ? Sans doute parce que le handi-
cap est une réalité anxiogéne. Et que la
société n'est pas préte a la regarder en
face. Nous sommes, culturellement,
treés en retard. Et pourtant, il s'agit bien
aussi d'un sujet de représentation cultu-
relle que nous devons travailler a modi-
fier. Pour cela, une loi ne suffit pas.
Pour s'approprier la question du han-
dicap, il est nécessaire de commencer
par les tout-petits. Apprendre a vivre
ensemble. L’éducation civique du futur
citoyen doit également inclure cette
dimension. Enfin, les médias doivent
tenir compte de ces publics et de leur
apport considérable. Quand, par
exemple, verrons-nous des personnes
handicapées dans les fictions, les
débats sur les questions de société ?
C’est si peu souvent le cas. Tout le
monde est concerné. Tous les corps de
meétier sont concernés. Parlons-en.

Propos recueillis par Denis Dangaix,
journaliste.

1. Délégué interministériel aux personnes handica-
pées de 2002 a 2009.
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Accessibilité de I'information
sur les themes de santé pour les
personnes en situation de handicap

L'information sur les thémes de santé diffusée auprés du grand public ne touche pas, ou
peu, les personnes en situation de handicap. Pour s’adesser a ces publics sans discrimi-
nation, I'lnpes a initié, a partir de 2008, un travail d’adaptation des outils d’'information,
dans un premier temps pour les personnes présentant un handicap visuel ou auditif. Cette
mission est réalisée grace au financement de la Caisse nationale de solidarité pour I'au-
tonomie avec qui une convention de par tenariat a été signée. Plus lar gement, cette
démarche s'inscrit dans les orientations prévues par la loi du 11 février 2005 (1), qui
généralise ce principe d’accessibiliteé.

Les personnes touchées par un handi-
cap visuel sont estimées a 1 700 000 (2)
et celles touchées par un handicap auditif
a7 000 000 (3). Elles ont actuellement un
déficit d’information sur les sujets de
santé qui les concernent.

Les personnes mal- ou non voyantes
ont généralement accés aux informa-
tions audio via la radio ou la télévision,
consultent Internet si elles sont équipées
et si les sites répondent aux normes
d’accessibilité, ce qui n’est pas encore
assez souvent le cas’. Par ailleurs, I'in-
formation écrite diffusée par la presse
ou les professionnels de santé reste inac-
cessible, souvent éditée avec des carac-
teres trop petits et des contrastes insuf-
fisants. Ajoutons que les besoins de
chacun et les moyens de compenser le
handicap varient selon la nature et le
degré du handicap, I'age de survenue,
le mode d’éducation, I'age de la per-
sonne, l'utilisation des nouvelles techno-
logies, I'insertion dans le milieu profes-
sionnel, associatif, etc. Une personne
non voyante depuis la petite enfance va
en effet recevoir une éducation adaptée,
apprendre éventuellement a lire le
braille, développer des compétences
tactiles, etc., situation qui ne peut étre
comparée a celle d’'une personne de
60 ans dont la vision est progressive-
ment altérée par une dégénérescence
maculaire. Par ailleurs, les personnes
malvoyantes sont assez peu équipées en
aides optiques et techniques (2).

A contrario des personnes défi-
cientes visuelles, les personnes malen-
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tendantes et sourdes privilégient les
informations visuelles. Elles ne profitent
pas des messages audio diffusés via la
radio ou la télévision, ni de toutes les
informations transmises oralement, par
le médecin traitant ou méme le bouche-
a-oreille. Le sous-titrage télévisuel, qui
se généralise, peut compléter en partie
I'information visuelle. Les personnes
devenues malentendantes profitent plei-
nement de ce dispositif.

En revanche, les personnes sourdes
qui ont pour langue principale la langue
des signes, langue qui n'a pas d’équiva-
lent écrit, n'ont pas toujours acces au
francgais écrit. Ainsi, tous les supports
écrits, y compris les sites Internet, s'ils
n'ont pas été congus pour étre plus
accessibles, ne touchent qu’imparfaite-
ment les personnes sourdes (4).

Méthode de travail :
la participation des bénéficiaires

Afin de mieux informer ces publics,
I'Inpes a mis en place deux groupes de
travail associant des personnes en situa-
tion de handicap et des professionnels
des secteurs médical, médico-social, de
I'éducation et de I'édition.

Nous avons adopté une démarche
pragmatique, en choisissant en premier
lieu des sujets plébiscités par les acteurs
de terrain et qui touchent la population
générale : les urgences sanitaires avec la
canicule et la grippe, la nutrition et la vie
affective et sexuelle.

Pour ces thémes de santé, nous avons
sélectionné des documents d'information

du grand public dont le contenu avait été
validé, des outils préalablement diffusés
et évalués. Les groupes de travail en ont
testé I'accessibilité : les documents pou-
vaient-il étre lus seuls (avec ou sans aide
optique ou technique) ? Le cas échéant,
les messages étaient-ils compris ?

Nous avons ainsi construit ensemble
des versions adaptées en jouant sur le
format, la typographie, les couleurs, les
illustrations, la qualité du papier, I'orga-
nisation des informations et, a la marge,
le contenu ; par
exemple, le
dépliant « mode
d’emploi du pré-
servatif masculin »
adapté aux per-
sonnes mal-
voyantes (voir cou-
verture ci-contre).

Afin de répondre au plus grand
nombre et de prendre en compte la
diversité des situations, nous avons
choisi de proposer différents supports,
papier et numériques.

Les versions adaptées ont été testées
aupres de lecteurs sourds et déficients
visuels via nos partenaires associatifs,
des professionnels du soin, de la réédu-
cation ou de I'éducation.

Concevoir des documents
accessibles aux personnes
déficientes visuelles

Pour concevoir des documents d'in-
formation accessibles aux personnes
concernées par un handicap visuel,

Préservatif
masculin

mode d’emploi



nous avons établi
quelques criteres de
vigilance :

= une mise en page
simple, avec des textes
alignés sur la gauche
et une alternance entre
le texte et les illus-
trations ;

des comportements recommandés et
peu recommandés, en barrant, en utili-
sant des couleurs qui ont du sens (rouge
= attention, vert = autorisé), sans hésiter
aforcer le trait. Ainsi, par exemple, pour
I'affiche sur la grippe, le pictogramme
du personnage qui éternue et pos-
tillonne est rouge et barré (voir I'affiche
grippe ci-avant) ;

interpretes est donc
incontournable.

La canicule
et nous

POUR REDUIRE
LES RISQUES DE TRANSMISSION
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Les outils congus pour
les personnes en situation
de handicap requiérent
du temps, mais peuvent
étre utilisés par d’autres
publics, les personnes
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= une typographie
étudiée pour la gran-
deur et la lisibilité du
texte? ;

= des contrastes im-
portants entre la cou-
leur du fond et celle du texte ;

= des illustrations, pour rendre le docu-
ment attractif, mais avec une alternative
textuelle.

Des documents en braille ont été
proposés®, méme si toutes les personnes
aveugles ne I'utilisent pas. L'existence de
supports pédagogiques sur les themes
de santé en braille peut en effet se réveé-
ler particulierement intéressante lors
d’actions de prévention menées au sein
d’établissements spécialisés par
exemple. Dans les documents proposés
cohabitent le braille et le texte dit « en
noir» (le texte imprimé), afin qu'ils puis-
sent étre utilisés par plusieurs lecteurs et
que le professionnel qui la diffuse puisse
en vérifier le contenu.

Enfin, une alternative numérique a
été mise a disposition pour les per-
sonnes dotées de logiciels spécifiques
(permettant d’agrandir le texte a I'écran
ou d’obtenir une version vocale). Ces
versions numériques ont été rendues
accessibles, a I'inverse des formats PDF
qui ne sont pas aisément consultables.
L'ensemble de ces documents est iden-
tifié sur le site de I'lnpes dés la page
d’accueil.

Concevoir des documents
accessibles aux personnes
sourdes

De fagon générale, pour concevoir
ces documents, le groupe de travail a
pris en considération la spécificité de la
langue des signes et le manque de
bagage culturel des personnes sourdes
en matiere de santé, comme le décrit
Benoit Drion (lire I'article p. 31). Une
vigilance particuliére a été portée aux
aspects suivants :
= un contenu avec des informations
précises et courtes, dans un frangais
facile & comprendre, en évitant les
figures de style et les anglicismes ;
= des informations claires, en opposant

= des exemples pour comprendre les
informations générales. Dans le dépliant
sur les gestes a adopter en période de
canicule, la phrase « Je passe plusieurs
heures dans un endroit frais ou clima-
tisé » a été enrichie par des exemples :
« musée, cinéma, centre commercial,
etc. » (voir la couverture ci-apres) ;

= des illustrations et des pictogrammes
pour compléter I'information textuelle.
La qualité du dessin est donc essentielle,
puisgu’il a un réle pédagogique et doit
se suffire a lui-méme. Par exemple, pour
la nutrition, nous avons représenté des
tranches de pain correspondant a une
portion, plutdt qu’'une baguette.

= la création de supports spécifiques est
parfois nécessaire. Pour le document
d’'information sur les reperes nutrition-
nels, nous avons congu, en étroite col-
laboration avec des professionnels de la
nutrition, un nouveau document riche
en illustrations.

Une alternative aux documents
papier a parfois été proposée, avec la
réalisation de films en langue des signes
frangaise (LSF). Concevoir ces oultils ne
consiste pas en une simple traduction
du francais vers la LSF, il faut prendre en
compte la spécificité de la langue et étre
attentif au choix des signes, dans le
registre de la santé, afin que tous les
sourds y aient accés. Travailler avec des
personnes sourdes, des experts linguis-
tiques, des experts scientifiques et des

agées et les personnes
qui maitrisent partielle-
ment le francgais écrit
notamment. Ces travaux
sont en cours d'évalua-
tion et seront largement
diffusés. lls amenent a appréhender les
principes de la conception universelle
(5) qui, en permettant a une certaine
catégorie de personnes d’accéder de
facon indépendante aux informations
qui les concernent, sont également uti-
lisables par tous.

Cécile Allaire

Chargée de 'accessibilité pour les publics en
situation de handicap,

direction de I'information et de la
communication, Inpes.

1. Les services publics s'appuient sur un certain nombre
de régles et de bonnes pratiques pour améliorer I'acces-
sibilité de leurs sites web. Ce référentiel général d’acces-
sibilité pour lesadministrations (RGAA) se fonde sur les
normes en vigueur sur le plan international. L'ar-
ticle 47 delaloi du 11 février 2005 demande une acces-
sibilité de tous les services publics en ligne.

2. Privilégier une police de caracteres simple, de type
Arial ou Helvetica, un corps 16 ou 18, éviter les fiori-
tures (italiques, mots soulignés, textes en capitales,
etc.).

3. Sur les themes de la canicule et la vie affective et
sexuelle.
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Messages de prévention et handicap
mental : une adaptation nécessaire

Les messages de prévention ne sont pas adaptés aux jeunes en situation de handicap
mental, constate Eric Machandet, sociologue, paent d’un enfant handicapé et président
d’'une association. Il préconise de créer des campagnes spécifiques pour ce public¢étu-
cation pour la santé doit é# prise en compte au sein méme des institutions qui accueillent
ce public et potée par les piofessionnels, mais aussi par les éducateurs, les aus inter-
venants et, bien sir, les parents. Pour cela, des formations sont nécessaires.

La prévention en matiére de santé se
pose en termes spécifiques selon la
catégorie de population a laquelle on
s’adresse. L'approche est évidemment
différente selon qu’il s’agit de per-
sonnes agées a propos d’observance
thérapeutique, de campagne de pré-
vention ou de sevrage tabagique au
sein d’entreprises ou dans le cadre sco-
laire, d’information sur les conduites
addictives en milieu carcéral, de soins
bucco-dentaires orientés vers les
enfants ou les adolescents, de protec-
tion des rapports sexuels aupres de
groupes particuliers, ou encore de
conseils de nutrition & large spectre.
Chaque population développe son
propre profil de prévention et est
nécessairement perméable a des mes-
sages dont les finalités sont devenues
catégorielles afin d’étre efficaces.

Dans la variété des classes, des
groupes, des genres et des communau-
tés, il pourrait exister une petite case
pour les enfants et les jeunes en situa-
tion de handicap mental. Force est
pourtant de constater que celle-ci ne
semble pas exister aujourd’hui. Cette
population, jusqu’a présent quelque
peu a I'écart des préoccupations des
grands organismes d'éducation pour la
santé et de prévention, échappe aux
campagnes généralistes sans que ces
derniéres ne fassent I'objet d’adaptation
particuliére. Pourtant, si de tels mes-
sages ont de grandes chances d’at-
teindre un large panel d’usagers, ils ne
touchent vraisemblablement que de
maniere tangente les populations origi-
nales qui nous intéressent ici. Les
médias, et notamment la télévision,
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jouent un réle essentiel dans la propa-
gation de « bonnes pratiques » liées a la
prévention. Toutefois, plusieurs ques-
tions se posent quant a I'efficacité de la
réception des messages aupres d’en-
fants ou d’adolescents possédant des
niveaux d’élaboration cognitifs moins
développés que la plupart des jeunes
de leur age.

Difficulté de différencier un
message santé d'une publicité

Trois termes seront le fil rouge de ces
quelques lignes : visibilité, paradoxe,
adaptation. En termes de visibilité, I'éla-
boration des campagnes de communi-
cation n’intégre pas les spécificités des
personnes handicapées mentales et, par
conséquent, les campagnes ne les tou-
chent pas. Les messages, lorsqu’ils ne
sont pas spécifiques a une population,
sont censes étre « tout terrain » et s'adap-
ter & tout un chacun. Pourtant, et c’est
un truisme que de le rappeler, les res-
sorts de compréhension et d’analyse
d’'un enfant ou d’'un adolescent en situa-
tion de handicap mental sont relative-
ment éloignés d’'un jeune ne connaissant
pas de problémes spécifiques. 1l ne
s'agit pas simplement de son niveau de
compréhension, mais de la maniére
dont il va s'approprier le message de
prévention.

Toujours en termes de visibilité,
mais cette fois du point de vue de
I'cusager», il n'est pas évident qu’un
message de prévention soit clairement
identifié et différencié d’un spot publi-
citaire ou d'un programme de divertis-
sement. Dans le déroulement linéaire
des images télévisuelles, la succession

des messages est-elle toujours bien
identifiée du point de vue du sens et de
I'objectif ?

Injonctions paradoxales ?

Le paradoxe concerne les différents
contenus brouillant, a mon sens, les
limites entre objectif commercial et
soucis de santé publique. A titre d'illus-
tration, que penser des messages para-
doxaux concernant I'alimentation ?
Comment un jeune en situation de han-
dicap (et d'autres éventuellement)
recoit-il un message du type « manger
de la pate a tartiner » qui est sous-titré
dans le méme temps « ne mange pas
trop salé, trop sucré ni trop gras » et
auquel il est ajouté un peu plus loin :
«mangez et bougez » ? Ne nous situons-
nous pas dans le cadre des fameuses
injonctions paradoxales, largement
décrites ailleurs, qui paralysent la prise
de décision ?

Dans ces conditions, comment un
jeune dont les compétences cognitives
sont altérées (méme légérement) peut-il
s'orienter dans le maquis des messages
contradictoires auquel est d'ailleurs sou-
mis I'ensemble de la population ? Com-
ment un message peut-il étre repéré
comme préventif dans I'avalanche des
campagnes publicitaires vantant les
mérites de telle creme glacée et de telle
barre chocolatée ? Comment le jeune
arbitre-t-il la concurrence entre spots
publicitaires et programme de préven-
tion ? Si I'on ajoute que, pour ces jeunes,
I'acces a la lecture est quelquefois pro-
blématique, il y a de fortes chances que
le message ne soit jamais identifié ni en
tant que contenant («il y a un message »)



ni en tant que contenu (« quel est son
sens 7). A cela s'ajoute que les pra-
tiques alimentaires des jeunes sont
quelquefois déréglées ou excessives, et
en tout état de cause marquées par un
réel désintérét pour tout ce qui pourrait
produire une frustration immédiate et
injustifiée.

Reste l'injonction de « bouger », de
faire du sport, etc. Pour des popula-
tions dont la pratique sportive est déli-
cate du fait du manque et quelquefois
de la quasi-absence de structures adap-
tées, il reste difficile de résoudre un
hiatus entre I'appétence immédiate
(« manger ») et le message de préven-
tion (« bouger »). Le manque d’autono-
mie de certains jeunes accentue encore
le probléme d’une activité qui se
déroule généralement hors et loin du
domicile ou de I'institution.

Concernant la qualité de la réception
du message, nous ne savons pas, a
I’heure actuelle, s’il y a ou non une dis-
torsion entre le message émis et le mes-
sage recu, et si celui-ci est bien entendu
pour ce qu’il est. Comment, par
exemple, une fois le contenu capté par
le jeune, étre certain que celui-ci n'a
pas d’effets anxiogenes ? Pour des
jeunes qui sont parfois sous traitements
médicaux depuis leur plus jeune age et
qui peuvent développer un rapport
anxiogene a la maladie, le rapport au
soin peut prendre une dimension fan-
tasmagorique, quelquefois effrayante
et souvent difficilement contrélable.
Comment étre certain que le message
est recu dans toutes ses dimensions (en
tant que message spécifique et en tant
que contenu) ? Nous touchons la un
point que I'on peut résumer par la for-
mule suivante : « Le jeune en situation
de handicap n’est pas trés différent du
jeune non handicapé, mais, en méme
temps, il est totalement différent de ce
méme jeune.» Il est autre, et le méme
pourtant. Identique parce qu'’il connait
des évolutions qui ne sont pas néces-
sairement différentes d’autres per-
sonnes de son age, mais autre car son
mode de résolution et d’appréhension
des problémes est souvent tres
spécifique.

Enfin, le probléme de la prévention
pose une question de fond qui néces-
site une réponse adaptée et qui a été
abordée de maniére implicite dans les
paragraphes précédents. La prévention

correspond a une anticipation, a une
projection et donc & un rapport au
temps particulier et largement partagé
par la population. Qu’en est-il pour des
jeunes dont le repérage dans le temps
est, pour certains, difficile ou approxi-
matif ? L'idée d’entretenir aujourd’hui
son « capital santé » afin d’éviter le soin
demain est une idée beaucoup plus
complexe qu’il n'y parait, mettant en
branle des mécanismes de cognition
assez élaborés. Dans ces conditions, un
message préventif, tel qu’il nous est
présenté dans les médias, est-il suffi-
samment performatif, autrement dit
débouche-t-il sur I'assurance au moins
partielle d’'une mise en acte ? Ceci dit,
cette question peut étre posée pour des
populations ne ressortant pas de la pro-
blématique abordée ici.

Le role important du personnel
des institutions

Il est évident que les personnels
médical et paramédical présents dans
les institutions ainsi que d’autres pro-
fessionnels relaient de maniére infor-
melle certains de ces messages en les
adaptant aux profils des jeunes rencon-
trés. Mais il ne s’agit pas de campagnes
systématiques ni coordonnées inté-
grant les différents acteurs.

De ce point de vue, il est nécessaire
de concevoir I'éducation pour la santé
dans le cadre des institutions existantes
— services d’éducation et de soins spé-
cialisés & domicile (Sessad), instituts
médico-éducatifs (IME), instituts
médico-professionnels (IMPro), etc. —
et portée par les professionnels. C'est
eux qui sont le plus @ méme de relayer
un message de prévention et d’entamer
une réflexion sur la meilleure méthode
a appliquer afin de lui donner le plus
d’assise. Les messages concernant I'ali-
mentation, I’hygiene, la sécurité sont
régulierement diffusés au sein des éta-
blissements au cours des différents
ateliers qui ponctuent la prise en charge
socio-éducative des jeunes. Il s'agit
d’une volonté, mais certainement pas
d’'une politique.

Organiser des ateliers de
prévention pour ces jeunes
L'autre relais est évidemment celui
des parents. Il est souvent nécessaire
de leur faire prendre conscience que
les messages de prévention qu’ils
entendent sur les différents médias ou
au sein des institutions qu'ils fréquen-

tent, s’adressent également a leurs
enfants. Le handicap devient souvent la
focale par laquelle la santé du jeune est
appréhendée. Les autres problémes
sont rapidement secondarisés. Quelle
est I'importance d’'une mauvaise
implantation dentaire par rapport a un
probléme fonctionnel plus grave ? Les
maux sont ainsi hiérarchisés et relativi-
sés les uns par rapport aux autres. En
haut de I'échelle, le handicap qui sub-
merge, par sa dimension dramatique, le
soin.

Ce chainage intégrant les institu-
tions, les professionnels de santé mais
aussi les éducateurs et les autres inter-
venants ainsi que les parents, nécessite
la mise en place de formations spéci-
fiques aupres des différents acteurs
ainsi que I'organisation d’ateliers orien-
tés vers la prévention auprés des
enfants et des jeunes.

Pour conclure, rappelons que la pré-
vention est aussi un rapport au corps.
La développer, c’est permettre aux
jeunes en situation de handicap mental
de se réapproprier une partie de ce
gu'ils sont et de se constituer une image
mentale plus homogéne et socialement
valorisante.

Eric Marchandet

Président,

Aide aux jeunes handicapés

pour une insertion réussie (AJHIR), Paris.
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Entretien avec Marcel Nuss, 56 ans, deux enfants, atteint d’'une maladie génétique.

« Le maintien a domicile,
ce n'est pas de I'autonomie »

Atteint d’'une maladie génétique qui 'aendu physiquement totalement dépendant, Macel
Nuss défend, depuis prés de dix ans, les personnes en situation de handicap. Auteur de
nombreux ouvrages, intervenant dans la sphére publique, il pourfend la société pour son
manque de considération a I'égard des personnes handicapées, une société qui ne leur
procure pas les moyens de leur autonomie. Intewview sous forme de tribune libre.

La Santé de 'homme : Depuis prés
de dix ans, vous étes engagé pour
défendre la cause des personnes en
situation de handicap. D’ou vient
votre engagement associatif ?

Je crois étre bien placé pour savoir
de quoi je parle. J'ai en effet une cer-
taine expérience en la matiére. Que
vous dire ? Jai horreur de I'injustice,
horreur de la bétise. Je ne supporte pas
la déshumanisation. Il est vrai que face
anos contradicteurs, j'ai quelques argu-
ments de poids. J'ai la chance de porter
mon quotidien en débats. Mon engage-
ment est totalement tourné en faveur
de lareconnaissance des droits des per-
sonnes en situation de handicap et de
la quéte du mieux-étre. Ce qui m'inté-
resse, c’est la place de I'individu dans
notre société.

S. H. : Quels sont les manques les
plus criants, les revendications et
les priorités d’action que vous met-
tez en avant ?

Je revendique l'autonomie. Les
manques les plus criants découlent de
cette absence. Petit retour en arriere : il
y aun avant 2005 (NdIr, loi du 11 février
2005 « égalité des droits et des chances,
participation, citoyenneté ») et un
apres. Il suffit de se déplacer sur le ter-
rain pour s’apercevoir que les engage-
ments pris dans la derniére loi ne sont
pas du tout respectés. Un fossé est en
train de se creuser entre les promesses
et la réalité. Les conseils généraux sont
étranglés. Les prestations concernant
les compensations face a des situations
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de handicap sont les premiéres a étre
diminuées. Dans les départements, les
restrictions sont de plus en plus impor-
tantes. Nous en sommes a défendre le
maintien a domicile, ce qui est bien
en-deca de nos demandes, de nos
besoins. Le maintien a domicile, ce
n'est pas de I'autonomie. Voyons les
réalités : en moyenne aujourd’hui, il est
accordé six heures de prestation de
compensation du handicap (PCH) pour
I'aide humaine, par jour, aux personnes
en situation de handicap nécessitant un
accompagnement constant. Avec six
heures, il est impossible d’aller aux WC
quand la personne en a besoin, mais
quand on lui permet, c’est-a-dire
lorsque l'auxiliaire de vie est présente,
ou alors il faut supporter le port humi-
liant de couches. C’est tout sauf de
I'autonomie. L'esprit de la loi de 2005
n’est pas respecté.

S. H. : En quoi la loi de 2005 ne
serait-elle pas respectée ?

Comment prétendre étre citoyen
quand une personne handicapée en
fauteuil achéte des chaussures dans la
rue parce qu'il y a une marche pour
entrer dans le magasin ? J'ai divorcé sur
le trottoir parce que les monuments
historiques n’ont pas voulu rendre
accessible le tribunal de Strasbourg. Ce
qui est criant, c’est gu'il existe une mon-
tagne entre les discours théoriques et la
réalité. Dans ce pays, nous adorons la
théorie mais dés qu'il s'agit de la mettre
en pratique, il N’y a pas d’argent et une
méconnaissance du terrain. Dans le
méme temps, il faut arréter de nous

prendre pour des « gogos » sous pré-
texte que nous sommes handicapés. Je
ne suis pas handicapé, j'ai un handicap,
ce qui n’est pas la méme chose.

S. H. : Concernant la prévention et
la promotion de la santé, qu’est-ce
qui vous parait éte fait pour les per
sonnes en situation de handicap ?

Il'y aau préalable quelque chose qui
me géne. Il s'agit de cette volonté, de
cette obsession bien francaise, de médi-
caliser des personnes vivant avec un
handicap. Désolé, mais je ne suis pas
malade. Je pense d’ailleurs qu’il est
nécessaire de sortir la question du han-
dicap du champ médico-social. Nous
n’avons rien a voir la-dedans. Cela nous
empéche méme d'étre autonomes du
fait de critéres qui nous sont imposés.
En France, contrairement a d’autres
pays, nous fonctionnons sur I'obligation
de moyens. Dans les pays nordiques,
c'est I'obligation de résultats qui prévaut.
Et en matiére de handicap, cela pése.
Comment voulez-vous octroyer des
moyens si, dans le méme temps, vous
avez un quart d’heure pour aller aux
WC, une demi-heure pour étre douché,
une demi-heure pour manger, etc.
Comme si I'étre humain pouvait étre
saucissonné a ce point-la. Celui qui est
constipé, il fait comment ? Une douche,
c’est un plaisir. Si votre douche est expé-
diée en un rien de temps, vous étes
propre, c’est tout. Je ne suis pas malade
parce que jai un handicap, je le répéte.
Je vis avec mon handicap depuis la nais-
sance. Je suis malade lorsque jai une
bronchite, par exemple.



S. H.: Qu'avez-vous a demander aux
acteurs de la santé et de la préven-
tion pour qu’ils s’empar ent de ce
sujet et que les personnes en situa-
tion de handicap ne soient pas lais-
sées de coté en la matiéere ?

Je souhaite que nous nous rencon-
trions et que nous parlions de la réalité
quotidienne du handicap. Comment
adapter ce que vous appelez la promo-
tion de la santé dans notre environne-
ment quand celui-ci est si contraint ? Jai
signé, par exemple, en 2007, avec les
hépitaux de Paris, une charte pour expé-
rimenter I'accompagnement en milieu
hospitalier. Ce qui était révolutionnaire a
I'époque. La charte est tombée dans les
oubliettes. Cette charte est doublement
qualitative. Pour les personnes handica-
pées, elle permet que les accompagnants
professionnels restent a coté de la per-
sonne handicapée et qu’ils continuent
ainsi a prodiguer les soins de base, c'est-
a-dire la toilette, la nourriture, le confort
usuel, la sécurité. Pour les personnels
hospitaliers, elle donne un « plus » formi-
dable. Un apport positif dans I'exercice
de leur métier, car le plus souvent, ils sont
débordés. Dans I'approche du handicap,
ils sont démunis. J'ai expérimenté cette
charte en Bretagne, a Paris et a Stras-
bourg. Systématiquement, le personnel
est d’'abord désargonné et, ensuite, il
trouve une sorte de respiration. Cela
passe tres bien.

S. H. : Vous défendez depuis long-
temps le droit et 'égalité pour ce qui
concerne la vie affective et sexuelle
des personnes en situation de handi-
cap. Vous étes I'un des intervenants
du documentaire diffusé sur France 2
en février 2011, Sexe, amour et han-
dicap de Jean-Michel Carré. Sur quels
aspects avez-vous insisté lors de voi
intervention ?

Il est urgent de changer les mentalités.
Aujourd’hui, nous sommes baignés dans
une culture catholique qui nous impose
des notions d’abnégation, de sacrifice, de
renoncement. Ce fatalisme s’adresse tout
particulierement aux personnes vivant
avec un handicap. « Rien ne nous oblige,
nous sommes différents... » Jai entendu
¢a toute ma vie et jai toujours refusé ce
diktat. Hélas, tout le monde n'a pas cette
force. Il se trouve que je me bats pour la
reconnaissance et I'instauration de l'ac-
compagnement sexuel en France car je
sais ce que signifie la souffrance d'étre

coupé de son corps, désincarné par le
manque de considération des profession-
nels de I'accompagnement et I'incapacité
de se toucher. Les gens qui sont dans
cette situation souffrent, je le sais. Je l'ai
vécue quand javais 20 ans. Je ne le fais
pas pour moi car j'ai une vie affective et
sexuelle comme tout le monde. Enfin...
ca n'est jamais comme tout le monde, de
toutes les fagons. Je revendique pour
ceux et celles qui souffrent de cette déné-
gation de leur affectivité et de leur sexua-
lité, et qui n'ont pas les capacités pour se
faire entendre. Soyons précis : toutes les
personnes handicapées ne veulent pas
bénéficier d'un accompagnement sexuel,
par conviction personnelle, ce qu'il faut
respecter. Je me bats pour une liberté de
choix. Ce n’est pas une obligation. Mais,
a partir du moment ou il n'y a pas le
choix, on exclut d'office ceux qui en veu-
lent. Alors que si le choix est proposé,
ceux qui ne le veulent pas ne le prennent
pas.

S. H. : Que faudrait-il faire alors ?

Il faut dire la vérité. La vie affective et
sexuelle n'est pas qu’une simple question
d’'orgasme. Un orgasme peut étre un
aboutissement, mais ce n’est pas forcé-
ment le but de toutes les personnes han-
dicapées en demande. En revanche, il est
nécessaire de prendre conscience que de
nombreuses personnes en situation de
handicap et non autonomes, se sentent
désincarnées, vidées de leur substance,
déconnectées de leur corps. Elles sont
comme coupées de leur corporalité et
désexualisées. Combien de fois ai-je
entendu des propos humiliants sur ces
personnes qui expriment ou montrent
des désirs ? C'est une honte. L'acte sexuel
et sensuel est une revendication humani-
sante, rien d’'autre. Arrétons I'hypocrisie.
L'argument de la dignité de la femme est
systématiquement mis sur la table dés
que nous souhaitons aborder le sujet,
sous prétexte que c'est d’elle dont dépend
I'accompagnement sexuel. On oublie
gu’ily aaussi des hommes qui pratiquent
I’accompagnement sexuel. Ces
assistant(e)s sexuel(le)s ont souvent des
enfants. Certain(e)s vivent de la prostitu-
tion. Beaucoup viennent du milieu para-
médical. Il n'y a pas atteinte a la dignité
puisque la démarche est totalement
volontaire. 1l y a une formation obliga-
toire a la base. Elle colte a chacun(e)
3000 euros. Ceux qui évoquent la soi-
disant atteinte a la dignité de la femme et
qui brandissent I'épouvantail de la léga-

lisation de la prostitution, que disent-ils
face a ces personnes handicapées qui se
saignent aux quatre veines pour bénéfi-
cier d’'un accompagnement sexuel au
moins une fois dans leur vie ? Et qui vont
en Hollande, en Suisse ou en Belgique
pour le vivre. Que disent-ils de ces trau-
macraniens (NdIr : traumatisés craniens)
qui se retrouvent devant un tribunal pour
des gestes déplacés car ils ont littérale-
ment « pété les plombs » ? Que disent-ils
a ces meres qui masturbent leur fils en
désespoir de cause ? Je respecte ceux qui
sont contre. Mais ceux qui sont contre ne
respectent pas ceux qui sont pour et cela
m’agace. D’autant que les opposants
accepteraient I'idée d’'un accompagne-
ment sexuel s'il était fait bénévolement,
ce qui signifie qu'une femme qui se fait
payer serait une pute, alors que si elle le
fait bénévolement, ce serait une sainte. Et
dans le bénévolat, il N’y a bizarrement
plus de probleme de dignité.

S. H. : L’'autonomie et I'indépen-
dance sont des éléments majeurs
d’une bonne santé. Pour vous, sont-
ce des éléments majeurs contri-
buant a la bonne santé globale des
personnes en situation de
handicap ?

C'est évident. A partir du moment o
la vie a un sens, le sens prend corps et le
corps prend vie. D'apreés les médecins, je
devrais étre couvert d’escarres et, bien
sar, déja mort. 1l ne faut pas étouffer le
sens. La politique de santé est aujourd’hui
trop cloisonnée. La politique sociale
manque de moyens. Il y a des solutions,
débattons-en.

Propos recueillis par Denis Dangaix,
journaliste.
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Entretien avec Béatrice Idiard-Chamois, sage-femme a l'Institut mutualiste Montsouris, Paris.

« Prendre en compte la mere
en situation de handicap pour
gu’elle accouche dans de meilleures

conditions, c’est possible »

Quand elle a suivi sa formation de sage-femme, on lui a dit qu’elle n’exercerait jamais.
Vingt ans plus tard, Béatrice Idiard-Chamois, en situation de handicap et en fauteuil, est
sage-femme a I'Institut mutualiste Montsouris a Paris. Avec le soutien de son chef de ser
vice, elle a créé une consultation destinée aux femmes handicapées avant, pendant et
apres la naissance de leur enfant. Cette consultation est unique en France, elle permet
aux futures méres de se préparer a la naissance et d’accoucher dans les conditions les
plus adaptées a leur forme de handicap.

La Santé de I'homme : Vous avez la
responsabilité d’'une consultation en
direction des personnes atteintes de
handicap. Quel est votre parcours ?

Je suis atteinte d’'une maladie gené-
tique évolutive qui s’est caractérisée
dés la naissance par une malvoyance
(amblyopie sévere). Mon parcours sco-
laire a été tres difficile car ma mére a
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refusé de m’envoyer dans une école
spécialisée. Jai quand méme accédé a
des études supérieures aprés deux
interventions au niveau de mes yeux
en 1978 et en 1981, puis entrepris des
études de sage-femme apres mon bac-
calauréat. Depuis 1999, je suis en fau-
teuil. Je suis en « phase » avec mon
handicap dans la mesure ou je ne le vis
pas comme un fardeau insupportable
a porter. Quand je me suis rendue
compte, lors de ma grossesse (je n'étais
pas encore en fauteuil mais lourde-
ment atteinte par la maladie et ma gros-
sesse était contre-indiquée), qu'il y
avait des problemes de manque de
temps alloué par les professionnels,
d’assistante sociale non adaptée par
rapport a l'aide que jattendais, de
matériels absolument inconfortables,
etc., bref, que rien n’allait, je me suis
alors mobilisée, mais avant cela, il fal-
lait que je me reconstruise. Puis, jai
participé, dans le cadre de la mission
handicap de I'Assistance publique-
Hopitaux de Paris (AP-HP), a un travail
sur la parentalité chez la femme vivant
avec un handicap moteur. Tout le
monde était d’accord pour dire qu'il
fallait faire quelque chose. Jai acquis
alors de la compétence (via des forma-
tions et un apprentissage de la langue
des signes francaise), cherché du maté-
riel adéquat et, ainsi, grace & mon chef

de service (NdIr : lire I'entretien en
encadreé p. 28), ouvert cette consulta-
tion spécialisée.

S. H. : Quelles sont les spécificités de
votre consultation ?

Au lieu d’étre uniquement centrés
sur l'utérus et la croissance du bébé,
comme le font la plupart des materni-
tés, Nnous tenons a Nous occuper aussi
de la personne dans son intégralité. Je
pense, en effet, que les questions tou-
chant a I'accessibilité chez soi, dans son
travail, aux droits en rapport avec son
handicap, etc., sont aussi importantes
que la vie relationnelle et affective.
C’est pour cette raison d’ailleurs que
nous recevons des femmes en situation
de handicap mais aussi des couples. La
prise en charge de la patiente est donc
globale. Nous nous préoccupons du
type de matériel le mieux adapté ainsi
que du matériel de puériculture corres-
pondant a la situation, et ceci, grace au
service d’'aide a la parentalité des per-
sonnes handicapées (SAPPH) avec
lequel je travaille. Une préparation
minutieuse est nécessaire selon les han-
dicaps. Nous devons appréhender la
naissance et anticiper. Car ce n’est pas
au moment de la naissance que nous
allons nous préoccuper de la question
du confort de la patiente.



Nous faisons également des consul-
tations «antéconceptionnelles » : je recois
les couples pour un futur projet de gros-
sesse ; la majorité des couples sont en
situation de handicap moteur, soit les
deux personnes, soit la femme seule.
Jidentifie les priorités et les orientations
a mettre en ceuvre : bilan neurologique,
mise en place d’un traitement préventif
pour certaines pathologies de la moelle
par antibiotiques, etc., mise a jour des
droits, demande de droit opposable au
logement (Dalo), etc. Je suis le premier
maillon de toute une chaine de prise en
charge diverse et variée afin de mieux
préparer, d’anticiper la grossesse, mais
aussi I'apres, qui est pour moi de loin le
plus important et que les professionnels
oublient le plus souvent dans la prise en
charge : éviter une décompensation de
la pathologie, éviter une dépression,
mettre en place des aides pour le soutien
psychologique, rencontre avec d’'autres
femmes en situation de handicap, etc.
Tout cela nécessite évidemment une

prise en charge particuliére sur I'acces-
sibilité ou la recherche du matériel cor-
respondant. Enfin, nous visitons a domi-
cile certaines patientes, afin de se rendre
compte de 'aménagement de leur cadre
de vie qui est leur réalité quotidienne,
pour, soit I'améliorer, soit en créer un
autre en fonction de leur handicap.

S. H. : Pourquoi ce suivi ?

Nous nous sommes apercus que plus
d’'une patiente sur deux en situation de
handicap moteur n'avait pas acces a tous
ses droits ; ce qui est parfaitement inad-
missible. Est-il besoin de rappeler qu'il
faut du temps et de la volonté pour rem-
plir un dossier (pres de quinze pages) et
aussi qu'il soit bien rempli par le profes-
sionnel de santé (en général un méde-
cin), puis I'envoyer a la Maison départe-
mentale des personnes handicapées
(MDPH) afin qu'il soit traité. Il nous faut
de une a deux heures pour les informer
complétement sur ces éléments. C'est

« Une consultation handicap et grossesse
pleine d’humanité »

Entretien avec Henry Cohen, esponsable du département « Méle-enfant », Institut mutua-
liste Montsouris, Paris.

La Santé de 'homme : Comment avez-vous rencontré Béatrice Idiard-Chamois ?
Béatrice Idiard-Chamois est une sage-femme comme une aut. Quand je I'ai embauchée, elle m'avait
signalé le handicap dont elle était porteuse. Un handicap génétique qui pouvait étre responsable
d'atteintes viscérales, au niveau des yeux mais aussi des articulations. Elle m'a parlé de tout cela
me disant : « Je veux que vous le sachiez, je ne veux pas que vous le découvriez apreés. » Et elle a
ajouté : « Sachez que cela m'a déja causé beaucoup de soucis. Quand j'ai fait mes études de sage-
femme, il m'a été expliqué que je n'exercerais jamais. » Je me suis dit, face a une personne qui s'est
déja tellement battue et qui a surmonté tant d'obstacles : « Je dois lui donner sa chance. » Elle a
travaillé dans le service durant plusieurs années. Un jour un accident médullaie I'a rendue paraplé-
gique. Son métier de sage-femme faisant des accouchements n'a pas pu se poursuigr Elle a alors
transformé son travail en sage-femme « de bueau » et, de fil en aiguille, a été amenée a mndre en
charge de plus en plus de personnes vivant avec un handicap. Elle a un handicap visuel, donc elle
sait ce que cela veut dire. Elle a un handicap moteur, elle en comprend les contraintes. Elle a des
problemes cardiaques réels qui lui ont causé des soucis lors de son accouchement. Et comme ellg
est capable de renverser des montagnes, elle a fait quelque chose qui, selon moi, est extrémemen
important : elle a appris la langue des signes. Je pense que cela a été une des étapes les plus
cruciales de sa prise en charge, qui lui a permis de se réaliser pleinement.

S. H. : Que vous apporte cette consultation « particuliere » ?
Aujourd’hui, grace a Béatrice, les personnes qui ont un handicap peuvent bénéficiey comme toute
autre personne, de soins de qualité. Elle a, a juste tite, mis le doigt ol cela faisait mal. Elle nous a
fait comprendre que les professionnels de santé ne connaissaient pas le handicap, ne possédaient
pas suffisamment de connaissances en la matiere en termes de matériel adapté, d'accompagne-
ment, de suivi des droits. Elle a ouvert une consultation handicap et grossesse pleine d’humanité.
Je suis fier d'elle et du service rendu qu'elle apporte a des femmes et a des couples qui n'ont pas
beaucoup de lieux d'accueil, d'écoute.

D.D.

long. Le handicap prend du temps. Eh
bien, c’est ce temps que je prends pen-
dant ma consultation.

S. H. : Comment cela se passe-t-il ?

Dans le cas d’'un premier contact, la
consultation peut durer deux heures. Je
m’'occupe de la grossesse mais aussi de
la vie de tous les jours. Au-dela du projet
de grossesse, les femmes, les couples
peuvent avoir d’autres envies et souhaits.
Jessaie alors de leur fournir les rensei-
gnements correspondants. Nous nous
organisons pour ne pas étre confrontés a
une surcharge de travail. Nous faisons en
sorte gu'il 'y ait qu’un accouchement
par mois dans les situations de handicap
moteur. En 2010, par exemple, quinze
patientes en situation de handicap
moteur ou sensoriel ont accouché ici. Si
je fais beaucoup de choses qui dépassent
largement mon travail « strict » de sage-
femme, c’est parce que jai acquis une
compétence dans le domaine des droits
sociaux. Jai notamment réalisé un travail
qui a donné lieu a un article paru dans
Andrologie en 2008 sur le théme de
I’évolution du handicap a travers les
siecles, de I'’Antiquité & nos jours... et sur
toutes les lois mises en place autour du
handicap depuis 1898.

S. H. : Vous travaillez en duo avec une
puéricultrice. Quelles sont ses
fonctions ?

Elle s'occupe particulierement du
matériel, de la puériculture adaptée et
de I'accompagnement. Elle est respon-
sable du Service d'aide a la parentalité
des personnes handicapées (SAPPH)
pour lequel jai une vacation ici. Ce tra-
vail est reconnu par I’Agence régionale
de santé (ARS) d’lle-de-France. Nous
fonctionnons en effet en duo : j'effectue
du travail social en amont, elle s'occupe
de la puériculture. Nous sommes com-
plémentaires. Nous nous déplacons
ensemble quand c’est nécessaire. Nous
avons créé notre propre réseau avec le
temps. Je veux citer le professeur Pierre
Denys, responsable du service urologie-
neurologie de I'hdpital Raymond Poin-
caré a Garches qui nous adresse des
patientes en situation de handicap
moteur dans le cadre de la consultation
antéconceptionnelle ou du suivi de
grossesse, mais nous avons aussi un
réseau de sages-femmes libérales qui se
déplacent a domicile pour I'’haptono-
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mie, le suivi de grossesse. Enfin, le ser-
vice de neurologie de I'hdpital Lariboi-
siere nous aide beaucoup dans les bilans
neurologiques et les consultations en
semi-urgence.

S. H. : Votre consultation est unique
en France. Ne donne-t-elle pas
quelques idées en la matiére ?

Oui, mais les demandes sont rares.
Jai été contactée récemment par une
sage-femme du sud-est de la France qui
m’a interrogée sur la fagon dont jai
congu cette consultation.

S. H. : Quel est le regard porté par
I'équipe a votre encontre ?

L’équipe voit que je travaille beau-
coup en amont et ils sont assez indul-

gents. Je fais partie de I'’équipe tout en
étant un peu a part. J’ai une singularité,
elle se voit. Elle est intégrée au service.
Je travaille sincérement davantage avec
les médecins qu'avec mes collégues
sages-femmes. J'ai acquis des compé-
tences sur les situations de handicap et
je crois étre représentative du travail
effectué dans ce service.

S. H.: Quelles sont les réflexions prin-
cipales que vous tir ez de votr e
expérience ?

Que de travail a fournir... La loi de
2005, dans son article 7, fait obligation
aux professionnels de santé de s'informer
et de se former aux nouvelles technolo-
gies liées aux handicaps. Cela concerne
aussi bien les gynécologues que les
sages-femmes. Je dois dire que les sages-

femmes sont moins réticentes que les
gynécologues. La formation est indispen-
sable. Et puis, n'ayons pas de crainte.
Nous procurons tellement de plaisir aux
femmes, aux couples que nous suivons !
Le contact que nous avons avec ces per-
sonnes est de l'ordre de I'exceptionnel.
Le suivi est tellement différent que c’est
une richesse d’apprendre.

Propos recueillis par Denis Dangaix,
journaliste.

1. Idiard-Chamois B. La nouvelle Loi handicap.
Andrologie, 2008, vol. 18, n° 1 : p. 50-63.

Pour en savoir plus
http://www.imm.fr/specialites/maternite/
handicap-et-parentalite/

Nouveaux regards sur les personnes

handicapées dependantes

Par manque de temps et de moyens,
les personnes handicapées dépen-
dantes ne recoivent généralement
pas les soins, I'attention ni I'écoute
qui leur sont nécessaies. Pour Elisa-
beth Zucman, il faut mieux former,
informer et soutenir tant les soi-
gnants que les aidants familiaux ou
professionnels qui inter viennent
aupreés de ces personnes. Ne pas
bousculer, ne pas se laisser déboder
par des gestes déshumanisants,
veiller a un « vivre ensemble » pour
éviter que I'un ne soit asseri a 'aute.
Quelques conditions a réunir pour,
comme le soulignait le philosophe
Emmanuel Lévinas, offrir a chaque
étre la garantie de sa piopre liberté,
conjointement a celle d'autrui.

Lentement le regard social sur les
personnes handicapées évolue vers un
plus grand respect de la personnalité de
chacune d’elles, mais cette évolution
positive pourrait étre mise en péril... Le
terme de « personne en situation de han-
dicap » s’est imposé, marquant I'obliga-
tion de penser a son environnement
proche, lorsque I'on cherche a améliorer
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ses conditions de vie. Mais I'adoption
récente du terme de « grande dépen-
dance » pour les plus gravement tou-
chées d’entre elles implique que I'on soit
assez vigilant pour ne pas oublier, en se
bornant a leur apparence, que la dépen-
dance physique ne doit jamais étre
confondue avec I'autonomie psychique
qui est toujours présente. En effet, sans
mobilité et sans verbalisation, J.-D.
Bauby, enfermé dans le Locked-in syn-
drome, aussi bien que I'enfant polyhan-
dicapé gardent ou construisent leur
« sentiment continu d’exister » que le
pédiatre et psychanalyste Donald Win-
nicott nous a enseigné a reconnaitre
chez toute personne humaine quel que
soit son état et ce qu’elle donne a voir.
Les modes d’entrée en dépendance,
ce terrible basculement de la vie de la
personne et de sa famille, sont trés hété-
rogenes : les souffrances neurologiques
néonatales, le dévoilement progressif
d’'une maladie génétique dans la pre-
miere année, les séquelles graves de
traumatisme cranien, l'irruption dans
I'enfance ou a I'age adulte d’'une maladie
neurologique évolutive, les pertes pro-
gressives du vieillissement, etc. Notre

culture laisse la cause de la dépendance
envahir et submerger la personne et son
environnement familial et soignant, au
risque de faire oublier I'originalité de la
personnalité de celui qui est gravement
atteint, a un moment ou a un autre de
sa vie : la personne se trouve alors
réduite a son diagnostic étiologique. On
tente, depuis quelques années, de lutter
contre cette chosification en associant la
personne a la construction et a la mise
en ceuvre de son « projet de vie ».

Améliorer la qualité de vie

C'est I3, en effet, un premier progres
pour I'amélioration de la qualité de vie
des personnes — enfant, adulte ou per-
sonne agée — dépendantes. Mais cette
démarche, pour ne pas se réduire a une
pétition de principe réglementaire
(Annexe XXIV de 1989, lois de 2002 et
20051, etc.), est extrémement exigeante.
Elle repose sur une connaissance « suf-
fisamment bonne » de la personne : de
son histoire, de son mode de vie, de ses
attentes, de ses godts, de ses peurs, etc.
et surtout de ses désirs, de ses choix et
de ses capacités. Cette connaissance,
toujours complexe et évolutive,


Pour en savoir plus

demande du temps et de l'attention
proche et donc une grande disponibilité
en ressources humaines : le savoir des
« aidants familiaux » est irremplacable,
encore faut-il qu'’ils soient eux-mémes
aidés, relayés, soutenus... et sollicités a
partager leur savoir avec I'équipe pro-
fessionnelle et a travers elle. La méme
disponibilité doit étre offerte aux soi-
gnants et aidants a la vie journaliere.
Pour bien connaitre la personne dépen-
dante alors qu’elle s’exprime difficile-
ment et pouvoir répondre humainement
a ses besoins d'aide quotidiens, les auxi-
liaires de vie, aides-soignantes et aides
médico-psychologiques (AMP) doivent
nécessairement étre elles aussi formées,
informées, soutenues et surtout suffi-
samment nombreuses pour entrer vrai-
ment en relation avec chaque personne
dépendant d’elles pour les actes de la
vie quotidienne, sans la bousculer, ni
étre bousculées par des gestes rapides
déshumanisés, déshumanisants. C'est &
ce prix que se fondent la reconnaissance
et la confiance mutuelles.

Maintenir la santé

Lasanté dépasse largement le domaine
médical si on la considére, avec I'Organi-
sation mondiale de la santé, comme «un
état de bien-étre physique, psychologique
etsocial qui permetd’étre en relation avec
autrui». Cependant, il faut bien admettre
gue tout état durable et grave de dépen-
dance altére gravement la santé et crée
des besoins de soins journaliers. Or, I'au-
dition publique que la Haute Autorité de

santé (HAS) a organisée en 20092 a mon-
tré les multiples difficultés d’acces aux
soins que vivent les personnes handica-
pées et a édicté un certain nombre de
constats et préconisations :

= I'inaccessibilité des soins a des causes
multiples : impréparation des médecins,
inaccessibilité des locaux et des installa-
tions (par exemple, tables d’examen
gynécologique ou radiologique) ; diffi-
cultés d’expression des personnes han-
dicapées, du repérage de la douleur et
des maladies intercurrentes, etc., toutes
ces entraves étant majorées par la peur
gue ressentent réciproquement le
malade, la famille et le médecin ;

= la dépendance grave engendre tou-
jours des besoins en soins complexes de
trois types :

— des soins journaliers qui sont intri-
qués avec les gestes d’aide a la vie quoti-
dienne : ce sont, par exemple, la sur-
veillance de I'état de la peau, la lutte
contre la constipation, la prévention des
infections respiratoires et urinaires ; ces
gestes, essentiellement de prévention
— ainsi que ceux qui sont nécessaires a
la population générale (vaccination,
dépistage du cancer du sein par
exemple) — sont souvent beaucoup plus
difficiles a obtenir et a réaliser pour les
personnes handicapées dépendantes ;

— des soins spécifiques en fonction de
la nature des déficiences en cause : ce
sont, par exemple, les kinésithérapies,
les appareillages et installations pour les
troubles neuromoteurs, la nutrition
enrichie ou parentérale des états de

dénutrition quelle qu’en soit la cause, les
traitements antiépileptiques au trés long
cours, les aspirations bronchiques, etc. ;
— le troisieme type de soins, celui qui
pose encore le plus de questions, est le
traitement des états critiques, des mala-
dies intercurrentes ou des épisodes de
décompensation brutale : la plupart
nécessitent une hospitalisation, toujours
vécue par tous avec angoisse. L’hopital,
soumis aujourd’hui a la tarification a
lactivité® de rentabilité, est démuni
devant la personne handicapée qu'il ne
connait pas et qu'il ne peut comprendre
si elle n’est pas accompagnée d’'un
proche, de sa famille ou de linstitution.
Les difficultés du diagnostic chez une
personne qui ne peut exprimer ce dont
elle souffre sont redoutables, méme si
elle est accompagnée ; on peut donc
méconnaitre trop longtemps une crise
d’appendicite, une fracture, un état de
mal épileptique, etc. L'absence d’infor-
mation n'incombe pas qu’au seul malade
dépendant, car I'hdpital demeure, en
dépit de la loi Kouchner de 2004, encore
trés peu communicant ;
= la pénurie de médecins, d’infirmieres
et de rééducateurs (les kinésithéra-
peutes en particulier) ne cesse de s'ag-
graver a I'hdpital, dans les établisse-
ments spécialisés et « en ville ». Elle fait
ressentir plus lourdement I'absence de
coordination qui a toujours existé entre
ces trois secteurs du soin. Cette pénurie
drastique rend totalement utopique la
présence 24h/24 d’une infirmiére pour-
tant indispensable aupres des personnes

Petit traité de dignité : une réflexion salutair e

Pourquoi ce livre! m'apparaitil comme un des plus impatants parmi ceux
qui sont récemment parus bien que son auteur, Eric Fiat, ne fasse pas
partie de la pléiade des philosophes hypermédiatisés ? D'abatparce qu'il
est agréable a lire : clair, précis, non dénué d’humour ; sans jargon ni
aigreur, on le lit comme accompagné par un ami savant, de vaste culter
et expérience humaine, mais dénué de toute prétention. Son sous-titre
Petit traité de dignité et, sur la couverture, la photo poignante d'une
femme simple, usée par la vie mais de solide dignité... en témoignent.
Sa simplicité formelle contraste avec la grande richesse de ses appds.
D'abord, il nous redonne acces a la pensée des grands philosophes :
Pascal, Hegel et surtout Kant dont je n'avais plus que de trés vagues
souvenirs : un beau cadeau. Ensuite et surtout, Eric Fiat nous ouvre la
voie a une réflexion polongée sur la dignité, une réflexion que 'on pourrait
qualifier de « longue en bouche », comme on le dit d'un bon vin... Il nous
y convie avec une apparente et agréable légereté a travers de nom-
breuses vignettes cliniques, citations et récits de vie, toujours trés « par-
lants ». Ainsi, illustre-t-l cing aspects différents de la dignité : la « dignité
bourgeoise » faite d'apparente bonne conduite, la « dignité monothéiste »
judéo-chrétienne qui se fonde sur le fait que 'Homme a été créé a limage
de Dieu, la « dignité kantienne, la seule qui soit totalement laique et fait

de 'Homme une fin en soi, THomme toujours habité — méme lorsqu'il est
fou ou criminel par au moins une parcelle de la loi morale universelle. »
Il décrit ensuite une « dignité relationnelle » tirée de Hegel et née de la
reconnaissance de chacun par autrui ; et il termine par la « dignité
moderne », passion démocratique qui repose sur « le pari de la liberté »
liée au sentiment qu'autrui « malgré ses différences, est fondamentale-
ment identique a moi et n’est ni plus ni moins digne que moi. »
Tout au long du livre, Eric Fiat fait reposer la dignité sur les mémes fonda-
mentaux : 'humanité de notre condition est constamment menacée de
lintérieur par nos propres conduites et de I'extérieur par les conditions de
vie ; elle est donc toujours a conquérir et a sauvegdler ; il en est de méme
pour la dignité : consubstantielle de notre humanité (personnellement et
avec Eric Fiat, je refuse de parler d'humanitude !, la dignité qu'on ne peut
perdre jusqu'a ce que mot s'en suive, est néanmoins une foze fragile — bel
oxymore — qui a, de surcroit, la vertu de nous apprivoiser a la pensée de
notre propre mort.

Elisabeth Zucman

1. Fiat E. Grandeurs et miséres des hommes. Petit traité de dignité Paris : Larousse,
coll. Philosopher, 2010 : 234 p.
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polyhandicapées en maisons d’accueil
spécialisées (Mas) par exemple.

Elle oblige donc a envisager I'organi-
sation de « soins partagés » entre les soi-
gnants trop peu nombreux et les
«aidants » familiaux ou professionnels :
la délégation de gestes simples de soins
— qui a été mentionnée a l'article 11 de
la loi de février 2005 comporte une effi-
cacité et une sécurité suffisantes a condi-
tion qu’elle soit guidée par un protocole
clair et détaillé et que I'indication du soin
demeure prescrite par un médecin joi-
gnable constamment, qui en assume la
responsabilité et le contrdle.

La mise en ceuvre du soin partagé est
nécessaire pour que les personnes
dépendantes continuent d'étre soignées,
a domicile ou en institution. Elle ne se
fera pas en un jour car elle repose sur une
relation de confiance entre la personne
handicapée, les soignants et les aidants
sur un partage entre eux de toutes les
informations utiles au soin.

Prévenir le surhandicap

Les risques de surhandicap sont trés
élevés. lls peuvent et doivent étre pré-
venus tout au long de I'accompagne-
ment des personnes dépendantes. lls
menacent aussi bien la personne elle-
méme que son environnement familial
et professionnel. C’est dés la découverte
et I'annonce du « handicap » que des
risques majeurs de surhandicap se font
jour : par exemple, a chaque fois que le
médecin ne s’adresse qu'a un seul
membre de la famille — la mére le plus
souvent lorsqu'’il s'agit d’enfant —, quand
il le fait en dehors de la présence du
sujet concerné, en termes exclusifs de
diagnostic, en donnant — & la demande
du parent — un pronostic qui ne peut
étre gu'aventureux puisque l'avenir est
imprévisible... et en oubliant de parler
des soins et de I'accompagnement dis-
ponibles, il provoque sans le vouloir un
double surhandicap : il réduit la per-
sonne handicapée a son handicap dont
« I'effet Pygmalion » risque d’entraver le
développement global et I'adaptation
identitaire. Et il condamne la famille au
risque majeur de la situation de handi-
cap : celui de I'isolement intrafamilial et
social.

L'aide a la vie quotidienne est, para-
doxalement, a haut risque de surhandi-
cap : chosification de la personne aidée
et épuisement de ses aidants familiaux et
professionnels : parce que « la routine »
quotidienne est culturellement dévalori-
sée. Les meres de jeunes enfants parlent,
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elles aussi, du pipi-caca dont elles veulent
s'évader au plus t6t ; une évasion impos-
sible auprés de la personne dépen-
dante... qui nous porte au contraire vers
d’autre remedes : prendre conscience
que c’est la qualité des aides a la vie quo-
tidienne qui fonde la qualité de vie de la
personne aidée et son goQt de vivre, mais
aussi de la nécessité d'étre assez nom-
breux, soutenus et relayés, en famille et
en établissements spécialisés, pour
prendre le temps de mettre des mots sur
les gestes accomplis.

Seule la parole des aidants donne de
la valeur, du sens et permet que la per-
sonne dépendante puisse exprimer,
méme non verbalement, ses choix et ses
ressentis de plaisir ou de crainte : qu'elle
soit ainsi coopérante active de sa propre
vie. Epuisés, les aidants renoncent parfois
a la parole humanisante pour l'aidant et
I'aidé. Les soins et l'aide a la vie quoti-
dienne reposent donc sur une disponibi-
lité de temps suffisante, des soutiens et
des relais réguliers pour que I'échange,
les mots donnés a la personne handica-
pée et dits entre aidants permettent un
véritable « vivre ensemble » et n'aboutis-
sent pas a un asservissement réciproque
a haut risque de déshumanisation des
uns et des autres.

Mais il ne suffit pas d’étre suffisam-
ment nombreux pour retrouver et par-
tager ces libertés indispensables a tous.
Encore faut-il étre conscient des risques
de surhandicap de la personne aidée
inhérents a la multiplicité des aidants
dans la méme journée. Dans la méme
semaine, I'enfant atteint d’'une déficience
motrice passe dans les mains d’environ
trente intervenants différents, comme I'a
démontré la recherche de M. Bauer au
CTNERHI. Le méme constat pourrait
étre fait aujourd’hui en Mas ou en éta-
blissements pour personnes agées
dépendantes (Epad) : une multiplicité
de contacts bénévoles certes, mais aussi
une multiplicité de ruptures de relation
sans aucun doute qui rendent vulné-
rables, lorsque I'on connait les grandes
capacités d’attachement développées
par la majorité des personnes dépen-
dantes. Ce risque de surhandicap
—trouble du comportement, psychotisa-
tions secondaires qualifiées d’Alzheimer
chez la personne agée, etc. — doit nous
faire réfléchir lors de I'élaboration des
emplois du temps ; c’est encore la
parole : «Je ne serai pas la demain. X me
remplacera aupreés de vous»... qui don-
neraa la personne le moyen de maitriser
cette violence méconnue.

Tous ces outils de prévention du
surhandicap devraient s'inscrire dans les
formations qualifiantes, dans la forma-
tion continue des soignantes et des édu-
cateurs et dans I'information des familles.

Conclusion

Améliorer la qualité de vie, maintenir
la santé, prévenir le surhandicap offrent
ala personne dépendante, a son environ-
nement familial et professionnel, ce que
I'éthique —telle que I'a définie Emmanuel
Lévinas — offre a chacun la garantie « de
sa propre liberté conjointement a celle
d’autrui, avec lequel on est en
interaction ».

Elizabeth Zucman

Médecin de réadaptation,
Présidente d’honneur du Groupe
Polyhandicap France, Paris.

1. Lesannexes XXIV au décret n° 89-798 du 27 octobre
1989 définissent les conditions techniques d’autorisa-
tion des établissements et des services prenant en charge
desenfants ou des adolescents présentant des déficiences
intellectuelles ou inadaptés. La loi du 4 mars 2002 est
relative aux droits des malades et & la qualité du systeme
de santé. La loi n° 2005-102 du 11 février 2005 sur
«I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées ».

2. Rapport de lacommission. Audition publique « Accés
aux soins des personnes en situation de handicap »,
2008.

3. La tarification a I'activité (T2A) est un mode de
financement des établissements de santé francais, issu
du Plan Hoépital 2007, visant notamment & I’harmo-
nisation des modes de financement entre les secteurs
public et privé.
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Soins et éducation a la santé
en langue des signes : un défi a relever

Les sourds de naissance, qui s’expriment de maniére privilégiée en langue des signes,
ont longtemps été privés d’accés aux soins dans leur langue. Depuis quelques années,
dans le cadre de dispositifs hospitaliers spécifiques ou grace auacours a leur pestation
de compensation du handicap, ils peuvent se faire soigner en langue des signes. L'édu-
cation a la santé par les sourds et pour les sourds est un défi a relever.

Depuis le début des années 2000,
une douzaine d'unités d'accueil et de
soins de sourds-langue des signes
(UASS-LS)* ont vu le jour dans plusieurs
régions francgaises. Ces dispositifs, qui
font partie des missions d’intérét géné-
ral et aide a la contractualisation (Migac)
confiées a certains hopitaux, visent a
permettre I'accés des sourds aux soins
de santé, dans la langue de leur choix,
en l'occurrence le plus souvent la lan-
gue des signes francaise (LSF). Comme
I'exprime explicitement la circulaire du
ministére de la Santé relative aux mis-
sions et & I'organisation de ces unités?,
«Ce n’est plus au patient de s’adapter a
la langue des professionnels de santé
mais c’est a I’équipe qui I'a en charge
de s’adapter a ses capacités de
communication. »

Fin 2009, prés de dix mille sourds
avaient fait appel a ces UASS-LS. La
circulaire citée plus haut précise aussi
que leurs équipes (médecins, inter-
prétes, travailleurs sociaux, psycholo-
gues, etc.) sont constituées de person-
nel bilingue francais-langue des signes
et « comprennent nécessairement des
professionnels sourds », la présence de
collegues présentant ce méme handi-
cap permet d’assurer une fonction d’in-
termédiation, fondamentale et néces-
saire (1). Sachant qu’actuellement, sur
les vingt-six régions frangaises (vingt-
deux en métropole), une dizaine seu-
lement dispose de ce dispositif, il est
certain que les besoins sont bien plus
importants. Certes, quelques initiatives
ponctuelles, notamment de médecins
libéraux (2), viennent compléter cette
offre. Les sourds peuvent également

utiliser leur prestation de compensation
du handicap (PCH) pour payer un
interprete mais, globalement, I'offre de
soins en langue des signes reste insuf-
fisante. C’est pourquoi 'UASS-LS du
Nord-Pas-de-Calais a créé le Réseau
sourds et santé®, qui permet d’étendre
I'action de 'UASS-LS a I'ensemble de la
région. Les sourds peuvent consulter
chez n'importe quel professionnel de
santé, tout en disposant de I'accompa-
gnement par interpréte. Fin 2010, prés
de 1600 sourds étaient membres de ce
réseau, sur une population totale de
sourds de naissance dans la région esti-
mée a environ 4000 (1/1000° de la
population).

Education a la santé

Il est rapidement apparu aux profes-
sionnels impliqués dans ces nouveaux
dispositifs que les besoins en matiere
d’éducation & la santé étaient criants
dans cette population. Le fait que les
sourds soient en manque d’informa-
tions, que celles-ci doivent leur étre
transmises selon des modalités qui leur
soient accessibles (3) et qui prennent
en compte leurs représentations parfois
particulieres de la santé, n'est plus a
démontrer. Deux domaines ont été par-
ticulierement étudiés, il s'agit du sida
(4) dont I'épidémie fut, en France, le
révélateur du manque d’information
des sourds en matiere de santé (5) et
de la prévention des cancers (6).
Jusqu’a il y a peu, en France, aucun
programme d’éducation a la santé
n’'était spécifiquement adapté au public
sourd. Or, éduquer, c’est bien plus
gu’informer, cela demande une prise
en compte des représentations de la

santé ou de la maladie propres a
chaque culture et dont I'expression fait
sens dans une langue. Des expressions
comme une douleur qui « ronge », qui
«bat»ou qui «serre » sont éminemment
subjectives. La langue et la prégnance
des informations visuelles du monde
propres aux sourds influent sur la per-
ception des concepts de santé.

Deux exemples permettront d’illus-
trer cela. Le premier est célébre ; il
remonte aux débuts de I'épidémie de
sida et nous est raconté par l'actrice
sourde Emmanuelle Laborit : « Certains
sourds croient que le soleil est respon-
sable de la transmission du virus. Tout
simplement parce que le virus HIV est
souvent représenté par un petit rond
orange orné de piquants, qui pourrait
étre le symbole du soleil. Ce sont ces
piquants orange, que les designers de
I'information entendante ont trouvés
spectaculaires, qui créent la confusion.
Sida égale soleil, égale danger ! Si bien
que la seule précaution que prennent
les sourds convaincus de cela est de ne
pas s’exposer au soleil !'» (7).

Culture sourde

Un autre exemple montrant cette pré-
dominance du message visuel sur les
autres est le suivant. Il arrive que des
sourds semblent non convaincus par le
résultat d’une prise de sang faite a un
bras, s'imaginant qu’il pourrait étre dif-
férent a l'autre bras. Cela s’explique, en
partie, par I'absence de maitrise du
concept de circulation sanguine. Nous
avons du sang, mais gu'il circule dans le
corps, grace a la pompe cardiaque, n’est
pas nécessairement connu. L'explication
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que nous nous faisions de ce malen-
tendu s’arrétait la. Lorsqu’a I'occasion
d’une consultation, un sourd nous en a
donné le pourquoi. Nous avons, au mur
de notre bureau, une planche anato-
mique tout a fait classique, qui repré-
sente le systeme vasculaire dessiné sur
une silhouette humaine, avec le systeme
veineux, dessiné en bleu dans I'hémi-
corps droit, et le systeme artériel, des-
siné en rouge dans I'hémicorps gauche
(maniére de les représenter qui s'impose
au dessinateur pour des raisons tech-
niques). Ce patient a qui nous expli-
quions le principe de la circulation san-
guine, nous a montré la planche
anatomique en disant : « Mais docteur,
vous vous trompez ! Regardez, d’un coté,
c’est du sang bleu, et de I'autre, du sang
rouge !» Un patient entendant aurait-il le
méme type de réflexion ? Nous n’en
sommes pas certains et nous pensons
que lorsqu’'un vide au niveau d’une
connaissance existe, il vient volontiers
se combler chez les sourds par I'infor-
mation visuelle qui s'impose comme
une évidence.

Ces exemples révelent I'importance
de I'éducation par des pairs, c'est-a-dire
d’autres sourds, qui partagent une
méme culture. C'est dans le domaine
du sida que ce concept est le plus par-
ticulierement abouti. Par « pairs », nous
entendons ici « toute personne apparte-
nant au méme groupe social (...).
L’éducation par les pairs suppose la
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mise a contribution de membres de ce
méme groupe. (...) Elle génére aussi un
changement, en modifiant les normes
du groupe et en suscitant une action
collective aboutissant a des change-
ments de programmes et de politiques »
(8). « Cette méthode met en jeu I'exem-
plarité de I'identification » (9).

Car en plus de partager une méme
langue et une méme perception visuelle
du monde, méme s'ils ne se connais-
sent pas, deux sourds qui se rencon-
trent partagent un vécu commun, une
maniére d’étre au monde qu’ils sont
seuls a vivre et qui est proprement ini-
maginable pour les entendants. C’est
tout cela qui fonde la culture sourde
gu’Emmanuelle Laborit exprime en
écrivant que « lorsqu’un sourd ren-
contre pour la premiere fois un autre
sourd (...) c’est(...) tout de suite comme
s'ils se connaissaient depuis une éter-
nité. Le dialogue est immédiat, direct,
facile» (7).

Dans un traité d’éducation thérapeu-
tique (10), Joél Ménard qui fut, en
France, un des précurseurs de cette
discipline, conclut sa préface en disant
son regret de « n’avoir pas eu la capa-
cité de repérer ceux-la mémes qui ontle
plus besoin de modifier leurs croyances,
d’acquérir des compétences et de se
prendre en charge parce qu’ils étaient
culturellement éloignés du systeme de
pensée dans lequel je vis encore. Ainsi,

un jour ai-je découvert que je n’avais
jamais rencontré en consultation un
sourd-muet... ».

Intermédiation en langue
des signes

Le besoin impératif de collaboration
entre intermédiateurs sourds et profes-
sionnels de santé du domaine concerné
a, par exemple, été bien montré pour
le diabete (11), ou I'implication des
collegues sourds dans la prise en
charge des patients a permis d’amélio-
rer le contrble de leur maladie (12). Un
autre domaine ou I'éducation thérapeu-
tique faite par un intermédiateur s’est
révélée salvatrice est celui de la prise
en charge des patients asthmatiques ou
présentant une broncho-pneumopa-
thie chronique obstructive. Certains
recevaient, parfois depuis des années,
un traitement respiratoire maximal.
Reprendre avec eux, clairement, visuel-
lement, les modalités de prise de ces
traitements a permis de les alléger
considérablement et d’améliorer leur
confort respiratoire.

Citons un dernier exemple, celui des
modalités de prise d’'un traitement
contraceptif. Au cours des premiéres
années apres I'ouverture de I'UASS-LS
de Lille, nous avons été confrontés a une
série de jeunes patientes consultant
pour aménorrhée. Il s’est rapidement
avéré que le probléme consistait en la
prise d'une pilule contraceptive en
continu®. Cela se produisait pour des
patientes allant en consultation de gyné-
cologie avec interpréte. Que la gynéco-
logue ait mal expliqué les choses est
possible, toujours est-il qu’elle ne ren-
contrait pas ce type de probléme avec
ses patientes entendantes. Sans doute
ces derniéres ont-elles droit, en plus, a
une explication du pharmacien, com-
plétée encore par la lecture de la notice
du médicament. Ce qui reste beaucoup
plus aléatoire pour les personnes
sourdes qui ont souvent un acces diffi-
cile a I'écrit. Le fait de demander aux
intermédiateurs de valider cette compré-
hension a permis de mettre fin a I'« épi-
démie » d'aménorrhée.

Toute collaboration engagée dans la
réalisation d’'un projet d’éducation a la
santé ou d'éducation thérapeutique a
destination des sourds suppose une
sensibilisation en amont des profes-
sionnels souvent « étrangers » a leurs
spécificités et besoins. L'efficience de



tels programmes requiert I'association
des intermédiateurs depuis leur phase
de conception, et ils doivent en étre le
vecteur direct.

Le message commence & passer et,
depuis 2008, pour la premiere fois,
I'Inpes a entrepris un travail de fond
visant a rendre ses publications acces-
sibles aux sourds. Plusieurs profession-
nels sourds font officiellement partie
d’un comité d’experts qui travaille men-
suellement. Dans ce domaine, la France
prend exemple sur les animateurs de
santé sourds (13) qui existent depuis
pas mal d’années en Suisse. L'associa-
tion « Les mains pour le dire », promo-
trice du désormais célébre site Internet
Pisourd, avait dans ce domaine une
sérieuse avance sur ce qui se fait en
France.

Benoit Drion

Coordinateur, Réseau sourds et santé,
Nord-Pas-de-Calais, Groupe hospitalier de
I'Institut catholique de Lille.
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1. www.patients-sourds.sante.gouv.fr

2. Circulaire n° DHOS/E1/2007/163 du 20 avril
2007. En ligne : http://www.sante-sports.gouv.fr/IMG/
pdf/circulaire_163_200407.pdf

3. L'article L. 6321-1 du Code de la santé publique
précise les missions des réseaux de santé : «Les réseaux
de santé ont pour objet de favoriser I'acces aux soins,
la coordination, la continuité ou I'interdisciplinarité
des prises en charge sanitaires, notamment de celles
qui sont spécifiques a certaines populations, patholo-
gies ou activités sanitaires. lls assurent une prise en
charge adaptée aux besoins de la personne tantsur le
plan de I'éducation a la santé, de la prévention, du
diagnostic que des soins. s peuvent participer a des
actions de santé publique. Ils procédent & des actions
d’évaluation afin de garantir la qualité de leurs ser-
vices et prestations ». En ligne : www.sourds-sante.fr
4. La plupart des pilules contraceptives doivent étre
prises pendant 21 jours, le traitement est interrompu
pendant 7 jours, pendant lesquels surviennent les
menstruations, avant de commencer une nouvelle
plaquette de 21 comprimés. Si la pilule est prise en
continu, il N’y a pas de privation hormonale apres le
21° jour, et donc, pas de menstruations.
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Vie affective et handicap mental :
un programme en région Paca

Sujets encore tabous dans les établissements accueillant des personnes handicapées men-
tales, la sexualité et la prévention des infections sexuellement transmissibles et du VIH font
I'objet, depuis quatre ans, en Provence-Alpes-Cote d’Azur, d'un programme spécifique.

Depuis 2007, dans la région Paca, les
comités d’éducation pour la santé!
meénent un programme d’accompagne-
ment a la sexualité et a la prévention des
IST et du VIH dans des établissements
accueillant des personnes présentant un
handicap mental, programme financé
dans le cadre du Plan régional de santé.

Bien que taboue, la sexualité des per-
sonnes handicapées est une réalité. Sin-
guliere, elle peut se traduire par des atti-
tudes qui interpellent les professionnels
qui en ont la charge : manifestations de
désir dans les salles communes, exhibi-
tions et, dans certains cas, violences
sexuelles entre résidents. Ces attitudes
existent parfois mais tout autant que les
gestes de tendresse, d’affection ; elles
interpellent les professionnels qui se sen-
tent souvent démunis par rapport aux
réactions, aux attitudes et au discours a
tenir. L’objectif du programme mis en
place est avant tout de permettre aux
personnes présentant un handicap men-
tal accueillies en établissement d’avoir
une vie sexuelle et affective aussi équili-
brée que possible et a moindre risque.

Une volonté d’associer toutes les
personnes concernées

Les personnes présentant un handi-
cap mental constituent un public tradi-
tionnellement peu touché par les mes-
sages de prévention, du fait de leur
déficience intellectuelle et de I'inadé-
guation de ces messages. Le programme
mis en ceuvre propose d'abord des
actions d’éducation sexuelle adaptées. Il
s'adresse également aux équipes éduca-
tives et d’encadrement des établisse-
ments car il inclut une formation a I'ac-
compagnement de la vie affective et de
la sexualité et a la réduction des risques,
notamment sur le lieu de travail. Les
familles et les proches ne sont pas
oubliés puisgu’ils sont informés, voire
réunis, pour suivre les activités du
programme.
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En trois ans, quarante-deux établisse-
ments — établissement et services d’aide
par le travail (Esat), foyers ou instituts
médico-éducatifs (IME) — ont bénéficié
de ce programme dans les six départe-
ments de la région. Plus de mille per-
sonnes, agées de 12 a 55 ans, ont parti-
cipé aux actions de sensibilisation
proposeées. Il s'agissait le plus souvent
de cinq a dix séances, d’'une a deux
heures, pour des groupes de huit per-
sonnes, co-animées par les six comités
départementaux d’éducation pour la
santé et une personne référente de I'éta-
blissement. Au programme : le schéma
corporel, I'expression des émotions et
des ressentis, des sentiments, le respect
de l'autre, la contraception, les risques
liés aux pratiques sexuelles, les per-
sonnes relais a qui s'adresser. Ces actions
étaient menées en s’appuyant sur des
jeux de role, photo-expression, picto-
grammes, débats, etc.

Trois cents professionnels ont parti-
cipé a des modules de formation de
deux jours sur les représentations de la
sexualité, I'actualisation des connais-
sances relatives aux IST et au VIH ou
encore la prise en compte de la sexualité
des résidents dans le cadre des regle-
ments intérieurs et des pratiques des
institutions.

Chaque Codes organise également
une journée annuelle d’échange de pra-
tiques et d’informations. Elle permet de
réunir de nombreux professionnels
issus de différentes structures afin de
confronter entre établissements les
réflexions, les pratiques, d’échanger sur
les difficultés et de rompre un isolement
et un désarroi qui restent encore impor-
tants sur ce sujet.

Des bénéfices rapidement
observables

Ecoutons le témoignage d’Anne Rei-
nert, psychologue et coordinatrice du
programme au Codes 13 : « Pour les

Bouches-du-Rhéne, le programme s’est
déroulé, en 2010, dans quatre établisse-
ments. Il peut étre différent d’'une struc-
ture a I'autre car il est co-construit avec
les professionnels en fonction de leurs
demandes. Il S'agit d’'un vrai soutien au
discours des professionnels dans la prise
en compte de la vie affective et sexuelle des
personnes accueillies, I'occasion de réflé-
chir sur les notions de pudeur, d’intimité,
de consentement par exemple. Ces mes-
sages demandent une répétition
constante, du fait du handicap mental.
Le projet permet que la sexualité soit “par-
Iée” sous ses dimensions affective et rela-
tionnelle et ses manifestations, avec des
personnes ressources identifiées dans les
établissements. Les professionnels ont été
parfois étonnés de découvrir certains rési-
dents sous un autre jour lors des séances,
surpris de leur capacité d’élaboration. La
parole est facilitée, notamment grace aux
techniques d’animation que nous utili-
sons. Malgré nos sept interventions, des
séances supplémentaires sont parfois
apparues nécessaires, notamment sur la
contraception et la prévention du VIH. »

L'évaluation du programme?, confiée
au Cres, en arévélé les points forts et les
difficultés. Si le projet répondait a une
réelle demande des équipes, les interve-
nants des comités se sont parfois heurtés
a des résistances au sein des établisse-
ments pour aborder ce sujet sensible.
« Néanmoins, une grande majorité des
professionnels a déclaré avoir acquis de
nouvelles connaissances sur la sexualité
des résidents et trouvé des pistes pour leur
accompagnement. lls estiment mieux
comprendre et étre en capacité de mieux
gérer les situations rencontrées (acte
sexuel en public, manifestations
sexuelles lors des soins a la douche, désirs
de maternité, etc.), étre en mesure de
répondre aux demandes des résidents
sur ces questions, tout en respectant leur
sexualité et en préservant leur intimité »,
souligne cette évaluation.



Du c6té des personnes handicapées,
les intervenants rapportent un réel
enthousiasme pour les séances d'infor-
mation. Les participants ont étonné par
« leur spontanéité et la confiance qu’ils
nousontaccordée. lls arrivaient souvent
trés en avance aux rendez-vous, avec
sous le bras le classeur qui regroupait les
documents distribués durant les séances
et qu’ils avaient eux-mémes réclamés. »
Les connaissances relatives a I'anatomie,
a la contraception et a la prévention des
grossesses et aux IST ont évolué. Les
personnes handicapées ont pu intégrer
les notions de consentement et de res-
pect. Engager une réflexion sur la sexua-
lité, c’est aussi aborder les dimensions
affectives et contribuer a la reconnais-
sance des émotions et sentiments,
amoureux ou amicaux, Vécus par
chacun.

Les participants ont apprécié d’avoir
un espace pour parler de ces sujets,

entre adultes, sans les familles, et ont
formulé le souhait de poursuivre les
séances. Des distributions de préserva-
tifs ont été effectuées et des demandes
de chambres communes ont pu étre
satisfaites. Les quelques parents ayant
participé au programme ont témoigné
de leurs difficultés a aborder le sujet de
la sexualité de leurs enfants et ont pu
faire part de leurs questionnements.
Suite & ces interventions, le travail
engagé nécessite la mobilisation de
moyens pour étre poursuivi avec, par
exemple, des temps d’échange ou
d’'analyse des pratiques qui permettent
d’'accompagner les professionnels dans
la démarche et de les soutenir dans leurs
réflexions. A noter que ce programme a
été mis en ceuvre en partenariat avec
Sida Info Service (pour les Alpes-Mari-
times), avec I’Agence régionale pour
l'insertion (Bouches-du-Rhone et Alpes-
de-Haute-Provence) et avec le Mouve-

ment francais du planning familial et le
conseil général de Vaucluse.

Bernadette Baudet

Chargée de projets,

Lisbeth Fleur

Responsable de la communication,
Cres Paca, Marseille,

Alain Douiller

Directeur,

Codes de Vaucluse, Avignon.

1. Comité régional d’éducation pour la santé (Cres) et
les six comités départementaux (Codes) de la région.
2. Evaluation continue tout au long du programme :
évaluation de processus permettant d’apporter les réa-
justements nécessaires et évaluation des résultats
concernant I'acquisition de connaissances et de com-
pétences par les équipes éducatives et les personnes
présentant un handicap, I'6mergence et I'implication
des personnes relais dans les établissements, etc. Diffé-
rentes méthodes et outils sont utilisés : tableaux de bord,
questionnaires, ou encore des temps d’échanges entre
les professionnels des Codes et le Cres.

et leur garantir I'intimité »

Trois questions a Denis \aginay, psychologue et formateur, en ins-
titution et en libéral.

La Santé de 'homme : Linformation et 'éducation a la vie d&ctive
et sexuelle demeurent-elles taboues concernant les personnes
handicapées ?

L'idée que I'éducation a la vie afective est un tabou vient d'une confusion :
sila pratique de la sexualité demeue totalement personnelle parce qu'elle
appartient a l'intimité et aux sources de l'identification du sujet, en parler
peut effectivement étre délicat puisqu'il s'agit d'une question individuelle. Il
estvrai que parler de sexe appdient aussi bien aux prémisses de laglation
sexuelle, au monde de la séduction qu'a celui de 'éducation. La frontiére
n'est pas toujours évidente a repérer, ce qui peut troubler.

Silidée d'une éducation a l'usage des personnes handicapées s'averplus
génante pour certains, c'est qu'elle est encoe nouvelle. Naguére, on consi-
dérait cette sexualité comme anormale ou inutile. Elle était donc prscrite.
Le statut de la personne handicapée a changé dans nos sociétés, et il est
devenu plus courant de la considéer comme un étre a part entiere, sexué
et animé de sentiments.

Reste un paradoxe : réintégrée par la loi dans le @it commun qui souligne
limportance du droit a lintimité, la personne handicapée est souvent jugée
vulnérable et incapable d'en user a bon escient. Elle est alors protégée
au-dela du nécessaire parce que 'on imagine que la sexualité est dange-
reuse pour elle plus que pour nous.

S. H. : Selon vous, qui doit avoir la charge de cette responsabilité
éducative auprés des personnes handicapées ? Les parents ? Les
professionnels ?

Quand les parents se mélent de parler directement de sexe avec leur
enfant, ils dégagent malgré eux une atmosphere incestuelle plutét insatis-
faisante. Leur role, considérable, devrait se cantonner a une transmission
indirecte issue des modéles qu'ils donnent en vivant dans leur couple et en
famille. A cette transmission s'ajoute l'effet des commentaires qu'ils font

« Par rapport a la sexualité, développer I'autonomie des personnes handicapées

de ce qui se passe dans leur envionnement : films, publicités, livies, com-
portements des jeunes, etc.

Les professionnels restent les mieux placés pour aborder la question.
Encore faut-il qu'ils le fassent dans une ambiance dédramatisée et sécuri-
sée, en respectant quelques précautions : ne pas étee seul, étre simple et
direct, donner du temps aux jeunes et une large place a leur interrogation
plutot qu'aux informations brutes, utiliser des supports annexes (photos,
films, tableaux, etc.), revenir sur la question. Si 'apport des personnes
extérieures aux institutions, souvent plus spécialisées, est appréciable, il
devrait étre complémentaire de celui des piofessionnels internes qui assu-
rent une continuité.

Aucune information n'est satisfaisante quand I'expérimentationeste impos-
sible. Elle ne prend son sens qu'en développant I'autonomie et l'intimité des
personnes concernées qui peuvent alors vivre hors du regard permanent
de l'autre, incompatible avec I'expression de la sexualité. C'est dans ce
contexte qu'intervient le réle non négligeable des pairs.

S. H. : La prise en compte de la sexualité des personnes handica-
pées mentales progresse-t-elle dans les établissements ou reste-
t-elle marginale ?

La prise en compte de la sexualité dans les institutions répond a une exi-
gence législative, souvent méconnue'. Néanmoins, elle pend de 'ampleur,
notamment parce que les jeunes concernés, de plus en plus éduqués

comme leurs pairs et intégrés, le réclament, diectement ou par leur com-
portement. Des différences considérables — mais qui s'amenuisent — sub-
sistent encore du fait des personnalités des personnels de 'encadement,
de la réticence des associations ou de I'histoile des institutions.

Propos recueillis par Alain Douiller

1. Circulaire DAS/TS1 n° 96-743 du 10 décembre 1996 relative a la prévention de
linfection & VIH dans les établissements et services accueillant des personnes handica-
pées mentales. Bulletin officiel du ministére chargé de la Santé, n° 97/3 : p. 153-159.
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Vie affective et sexuelle :

un programme éevalué en region
Pays de la Loire

En région Pays de la Loire, un programme « Vie affective et sexuelle » a été mis en place
pour les personnes vivant avec un handicap mental dans des établissements. Ceggramme
consiste essentiellement a soutenir les pofessionnels et a développer les compétences des
personnes en situation de handicap, a leur donner un espace d’expression, a contribuer a
ce qu'elles puissent étre davantage actrices de leur propre vie.

En région Pays de la Loire, I'Ins-
tance régionale en éducation pour la
santé (Ireps) met en ceuvre, depuis
2003, un programme « Vie affective et
sexuelle des personnes vivant avec un
handicap mental » aupres d’établisse-
ments médico-sociaux, structures
publiques ou privées accueillant des
enfants ou des adultes déficients dans
le cadre d’'une mission de service
publict. L’objectif est d’améliorer la
qualité de vie des personnes en situa-
tion de handicap, notamment dans la
prise en compte de leur vie affective
et sexuelle. Le programme a démarré
en Mayenne et en Vendée puis a été
étendu au niveau régional en 2005. I
s'articule autour de deux axes :
= des prestations proposées aux éta-
blissements : formation, échanges de
pratiques, accompagnement d’équipes,
actions destinées aux parents ;
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= un travail de réflexion collective a
I'lreps afin de développer des presta-
tions coordonnées et de qualité pour
un public ayant peu acces a I'éduca-
tion pour la santé.

Trois cents professionnels formés

A ce jour, les formations ont accueilli
plus de trois cents professionnels (édu-
cateurs, psychologues, infirmiers, etc.),
travaillant en majorité dans des établis-
sements médico-sociaux ; une vingtaine
d’établissements ont été ou sont accom-
pagnés dans leur projet. Ce programme
est financé par des acteurs publics
(Agence régionale de santé des Pays de
la Loire, conseil régional) et les établis-
sements médico-sociaux. Il est mis en
ceuvre par les équipes de I'lreps et du
comité départemental d’éducation pour
la santé (Codes) de la Sarthe. La qualité
des prestations repose sur la collabora-
tion d’experts : Frangoise Vatré (sexopé-
dagogue), Denis Vaginay (psycholo-
gue), Martine Guillois (éducatrice en
santé) et Sheila Warembourg
(sexologue).

Démarche d’évaluation

En 2009, les directions régionale et
départementales des affaires sanitaires
et sociales (Drass et Ddass) ont
demandé une évaluation de I'impact du
programme aupreés des professionnels
des établissements. Cette évaluation a
été réalisée par Karine Chauvin et
Marie-Elisabeth Cosson, sociologues,
intervenantes a I'Ecole des hautes
études en santé publique (EHESP) ; ces
experts ont rencontré des équipes de
six établissements ayant participé a la

formation et ainsi procédé a 34 entre-
tiens semi-directifs sur la mise en place
de démarches liées a la vie affective et
sexuelle et sur les services apportés par
le programme?. Nous en présentons les
principaux enseignements.

L'impact le plus important du pro-
gramme est I'évolution des comporte-
ments des usagers et de leur autono-
mie. Dans quatre sites sur six, les
actions d’éducation mises en place
(voir ci-dessous) ont permis le dévelop-
pement des compétences relationnelles
des enfants et des jeunes bénéficiaires.
Dans une approche de santé globale,
I'lreps Pays de la Loire soutient les
équipes dans la création et la mise en
place de séances d’éducation a la santé
qui favorisent I'acquisition de connais-
sances et surtout permettent le déve-
loppement de compétences psycho-
sociales. A partir d’outils adaptés, les
interventions abordent les émotions,
les sentiments, la communication, le
respect de soi et de l'autre, etc. Ce tra-
vail n’est rendu possible que par
I'adoption par les professionnels des
établissements d’une autre posture :
plus a I'écoute des personnes et centrée
sur leurs besoins. L'évaluation montre
que la formation et 'accompagnement
des projets ont favorisé cette évolution
des pratiques professionnelles (créa-
tion de groupes de paroles, modifica-
tion de la posture et du cadre d’anima-
tion, mise a disposition d’outils d'aide
a la communication). Ceci aide les pro-
fessionnels a permettre aux jeunes
d’étre davantage autonomes et acteurs
de leur propre vie.

L’écoute, le questionnement, I'ob-



servation, la prise de distance, le res-
pect du rythme de I'autre figurent parmi
les nombreux apports identifiés ; ils
attestent de la satisfaction des profes-
sionnels vis-a-vis de la formation.
Celle-ci contribue a faire évoluer leurs
pratiques, & questionner la place que
I'usager doit avoir dans les établisse-
ments, sa capacité a déterminer sa
propre vie avec la possibilité pour cer-
tains d’accéder a des réseaux sociaux
plus importants.

Impact sur les pratiques
individuelles

La formation a eu deux impacts
majeurs sur les pratiques individuelles :
= dans certains cas, un repositionne-
ment professionnel donnant une place
plus active a l'usager a été observé ; la
formation et les actions ont remis en
débat la place de «tiers » des profession-
nels face a la question de la vie affective
et sexuelle qui touche a l'intimité du
sujet ;
= la formation a clarifié les notions de
«sujet » et de « dignité » ainsi que leur
mise en pratique. Les stratégies éduca-
tives proposées par I'lreps ont permis
aux professionnels d’expérimenter
aupres de l'usager une autre posture
professionnelle, ni thérapeutique, ni
éducative au sens de 'apprentissage,
mais d’accompagnement. Celle-ci pro-
pose et laisse le participant s'approprier
la conduite de sa propre vie. Cette pos-
ture peut étre réinvestie dans d’autres
interventions. Comme le témoigne une
interviewée, « les experts qui encadrent
la formation ont une approche éduca-
tive tout a fait différente (...) ces
maniéres d’étre ou de faire placent cer-
tains d’entre nous en difficulté, en
remettant en cause leurs pratiques pro-
fessionnelles. » Cette évolution des pra-
tiques est source de progrés mais aussi
de conflit pour les équipes car le par-
tage, la communication entre groupe
projet et collégues reste majoritairement
un défi. Par ailleurs, tous les profession-
nels formés ont jugé problématique la
transmission aux collegues des acquis
de la formation : ils ne parviennent pas
a en restituer les apports, essentielle-
ment constitués de ressentis selon eux.
Cette transmission n’est pas facilitée, en
effet un seul établissement sur six a
organisé un retour d’information aupres
des équipes. Ce manque est imputable,
semble-t-il, a la dégradation des condi-
tions de travail, au peu de temps consa-
cré a I'’échange de savoirs.

Un savoir difficile a transmettre

Les professionnels interrogés ont for-
mulé plusieurs recommandations
concrétes. lls préconisent que la trans-
mission du savoir (échange des ressentis
de la formation et des acquis) s'effectue
a plusieurs niveaux : groupe de projet,
équipe de pilotage, ensemble des
équipes de I'établissement. En effet,
selon les évaluatrices, ces trois niveaux
sont des conditions d'efficience de I'ac-
tion engagée et de I'utilité de la forma-
tion. Par ailleurs, I'évaluation identifie le
soutien de I'lreps (en méthodologie de
projet en éducation pour la santé)
comme permettant de capitaliser I'ac-
tion, de I'améliorer, de la partager ; un
travail auquel les professionnels du sec-
teur médico-social sont peu habitués.

L’évaluation a pointé bien d’autres
résultats relatifs au développement d’ac-
tions d’éducation a la vie affective et
sexuelle, notamment les questions du
réle de linstitution et de I'encadrement.
Sur ce point, un autre travail a été mené
par trois Ireps (Champagne-Ardenne,
Picardie et Pays de la Loire) avec I'Ob-
servatoire pour la santé du Hainaut (Bel-
gique), qui ont formulé des préconisa-
tions pour l'implantation de programmes
de promotion de la santé en établisse-
ments médico-sociaux®. Soulignons,
enfin, qu’un cédérom a été réalisé sur ce
programme®.

Christel Fouache

Directrice territoriale,

Ireps Pays de la Loire — POle Mayenne, Laval.
Karine Chauvin

Sociologue chargée d’enseignement,

EHESP, Rennes.

Marie-Elisabeth Cosson

Sociologue, responsable du Dispositif
mémoires, EHESP, Rennes.

1. Instituts médico-éducatifs (IME), Service d’éducation
spécialisée et de soins a domicile (Sessad), établisse-
ments et services d’aide par le travail (Esat), maison
d’accueil spécialisée (Mas), etc.

2. Les différentes fonctions de I'établissement étaient
représentées : encadrement, professionnels du pdle thé-
rapeutique, professionnels du pole éducatif. Leur rap-
portd’évaluation est disponible sur demande aupreés de
I'lreps Pays de la Loire, P6le Mayenne.

3. Ces préconisations sont accessibles a partir du site
www.santepaysdelaloire.com

4. Cédérom intitulé « Programme régional des Pays de
la Loire. Vie affective et sexuelle des personnes vivant
avec un handicap mental». Disponible sur demande
al'lreps 53 : ireps53@irepspdl.org
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Entretien avec Francis Guiteau, directeur du péle d’activités lié aux handicaps a la Mutualité francaise

Anjou-Mayenne.

« Nous travaillons avec les déficients
sensoriels pour gu’ils gardent leur

autonomie »

La Mutualité francaise souhaite développer des centres d’évaluation et de rééducation
pour les personnes souffrant de probléemes de vision et d'audition. Une équipe pluridisci-
plinaire y accueille les patients qui suivent ainsi un parcours de rééducation adapté pour
préserver au mieux leur autonomie. Il existe actuellement, en France, une dizaine de
centres spécialisés dans la déficience visuelle, tois dans la déficience auditive, la plupat
étant gérés par la Mutualité francaise. Enttien avec Francis Guiteau, en chage du centie
de la région Anjou-Mayenne.

La Santé de 'homme : Qu'est-ce que
la basse vision et la basse audition ?

Selon la définition de I'Organisation
mondiale de la santé (OMS), la basse
vision est une vision inférieure ou égale
a4/10° pour le meilleur des deux yeux.
Cette définition est trés large. Naturelle-
ment, les personnes accueillies dans nos
centres ont une vision trés en-deca : les
patients qui s'adressent & nous ne vien-
nent pas pour refaire une paire de
lunettes. La basse vision nécessite une
action appropriée menée par des spé-
cialistes comme la basse audition. Quant
a cette derniére, il n'existe pas de défi-
nition stricte. Nous parlons plutét de
troubles de l'audition. Ces troubles com-
prennent deux aspects : la surdité plus
ou moins profonde, plus ou moins
moyenne, d’une part et, d’autre part,
certaines pathologies distinctes telles
que les acoupheénes, c'est-a-dire ces sif-
flements permanents dans I'oreille, trés
invalidants, désormais reconnus comme
un trouble de l'audition.

S. H.: Quelles sont les conséquences
pour la santé ?

C’est évidemment la dépendance
sous toutes ses formes et la perte d’au-
tonomie. Nous savons qu’une problé-
matique sensorielle — basse vision ou
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troubles auditifs — non prise en compte
le plus en amont possible entraine des
conséquences lourdes. A commencer
par la survenue d'une dépression, car il
n'est pas facile de s'installer dans la perte
de vision et d’en faire progressivement
le deuil ; méme chose pour l'audition.
Ces dépressions provoquent, pour les
cas les plus radicaux, des situations de
dénutrition qui fragilisent les personnes
et provoquent des chutes. A partir de ce
moment, les interventions sont difficiles
et la personne glisse vers la dépendance.
Certains médecins constatent aujourd’hui
que cet état de perte de repéres dans la
vie quotidienne peut provoquer jusqu’a
une accélération de démence. La dépen-
dance créée par la déficience sensorielle
est une question au coeur de notre
démarche. Nous souhaitons mettre en
ceuvre des techniques qui vont per-
mettre de ralentir cette dépendance et
ainsi de conserver le plus longtemps
possible I'autonomie des personnes qui
vivent ce handicap.

S. H. : Que peut-on faire ?

D’une maniére générale, quel que
soit le handicap visuel ou auditif, nous
nous adressons a une population pour
laquelle il n'existe pas, a ce jour, de
réponses thérapeutiques ordinaires et
disponibles. Cela signifie que les per-

sonnes, avant de s'adresser & nous, ont,
sur les conseils de leur médecin traitant,
déja fait le tour des possibilités qui peu-
vent permettre de réduire leurs difficul-
tés. Les personnes qui viennent nous
voir sont souvent dans une « impasse
thérapeutique » car leur médecin traitant
leur a annoncé qu’il ne pouvait « plus
rien faire » pour elles. Nous allons alors
prendre le relais sur une alternative qui
est celle de la réadaptation.

S. H. : Quel parcours proposez-vous
pour une personne atteinte de défi-
cience visuelle ?

Cela commence forcément par une
rencontre avec un médecin ophtalmolo-
giste qui va prendre connaissance du
probléeme auquel la personne est
confrontée et organiser le suivi. Ensuite,
le patient va rencontrer un orthoptiste
rééducateur en basse vision. Ce spécia-
liste va juger des capacités visuelles de la
personne pour pouvoir identifier ce qui
peut étre encore amélioré, réactivé. Le
but étant de développer au mieux le reste
visuel. Puis, le patient rencontre des réé-
ducateurs spécialisés dans la déficience
visuelle et la locomotion. Ce sont, pour
la plupart, des psychomotriciens qui, en
formation initiale, ont opté pour cette
discipline. lls vont ainsi pouvoir mesurer
la capacité a se déplacer en toute sécurité
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et proposer au patient une rééducation
afin qu'il retrouve le plus d’autonomie
possible. Vient ensuite un ergothérapeute
en autonomie de la vie journaliere. La
encore, il s'agit d'accompagner le patient
dans sa faculté a se déplacer seul mais
aussi a exercer des gestes simples de la
vie quotidienne : pouvoir retirer seul de
l'argent, retrouver ses vétements, prépa-
rer un déjeuner. Enfin, un opticien aura
la fonction de conseil sur tel ou tel maté-
riel optique adapté.

S. H. : Et pour une personne atteinte
de troubles auditifs ?

Une précision d'abord. Les consé-
quences des troubles auditifs sont quasi
identiques a celles de la basse vision, a
savoir un retrait social, des difficultés de
sécurité et trés souvent une dépendance
qui s'installe. Nous prodiguons des soins
de santé et de réadaptation et nous tra-
vaillons comme la médecine physique
de réadaptation dans le champ du han-
dicap moteur. Ainsi, quand on se casse
le col du fémur, une protheése et la réé-
ducation permettent de se réapproprier
les sensations. Jusqu’a présent, les per-
sonnes souffrant d’une audition insuffi-
sante se voyaient proposer une prothese
auditive, rien d’autre. L'idée est bien
d’aller au-dela de l'oreille et de recher-
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cher au niveau du cerveau comment
réactiver la stimulation des capacités
auditives. 1l faut savoir qu’une fois la
perte d’audition installée, méme appa-
reillé, le cerveau s’habitue au silence. Le
travail va alors consister a localiser le
bruit, a faire en sorte de savoir d'ou il
vient. Cette localisation est trés impor-
tante, par exemple en termes de sécurité
de déplacement pour la personne. Nous
devons l'aider a différencier les sons
entre eux. Quelqu’un d’appareillé
entend une sorte de brouillon sonore :
nous allons lui réapprendre a donner du
sens et surtout a faire référence avec ce
qgu’il entend de nouveau. La, nous
sommes bien dans la rééducation.
Quand ce n’est plus suffisant, nous
allons travailler ce qui est de I'ordre de
la compensation.

S. H. : C'est-a-dire ?

Un orthophoniste spécialisé dans la
lecture latérale va travailler avec la per-
sonne. L'ergothérapeute va accompa-
gner le patient sur les répercussions de
la déficience auditive sur I'environne-
ment. C'est a partir de la que nous allons
appréhender I'aide technique nécessaire
et son utilisation. L'ergothérapeute effec-
tue un travail important sur I'éducation
du geste. Les répercussions des troubles

auditifs sont souvent de I'ordre de la
communication et de la relation. Le psy-
chologue accompagnera le patient tout
au long du chemin. Bien s0r, une assis-
tante sociale sera aussi nécessaire pour
accéder aux droits : en matiere d'audi-
tion, par exemple, il y a des restes a
charge assez importants.

S. H. : Qu’en est-il des populations
jeunes ?

La réadaptation sensorielle en France
a, jusqu’a récemment, été strictement
destinée aux enfants. L'offre de service
est importante sur tout le territoire pour
les enfants agés de quelques mois a
20 ans. Au-dela, il n'existait pas, jusqu’a
maintenant, de réponse en termes de
réadaptation. Les structures comme la
noétre, assez récentes, sont ouvertes a
toute personne agée de plus de 20 ans.
La moyenne d’age des patients qui fré-
quentent nos structures est de 60 ans
environ.

S. H. : Lacceés a I'emploi semble éte
un probléme pour les personnes qui
vivent une situation de déficience
sensorielle ? Quelles réponses
apportez-vous ?

Les services d’accompagnement a
I'emploi existaient avant la création de
nos plateformes. Mais nous avons
constaté que de nombreuses personnes
atteintes de troubles auditifs ou de basse
vision ne trouvaient pas de lieux de tra-
vail adaptés. Nous avons pris en compte
cette problématique. Sur I'environne-
ment du travail, pour commencer : les
personnes ignorent en effet les solutions
existantes. Sur les freins ou les refus
d’accueil de personnes handicapées, de
crainte d’'une fragilisation de I'organisa-
tion de I'entreprise. Nous proposons
aujourd’hui un outil d’'accompagnement
global, de la personne concernée bien
sQr, mais aussi de I'environnement pro-
fessionnel. Nos ergonomes spécialisés
interviennent en entreprise pour faire en
sorte que les personnes travaillent avec
des outils adaptés a leur handicap. Notre
démarche est une démarche que je qua-
lifierais de « banalisation positive ». Nous
voulons faire comprendre que les défi-
ciences sensorielles ne sont assimilables
en aucun cas a une privation des moyens
intellectuels.

Propos recueillis par Denis Dangaix,
journaliste.
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Aide a l'arrét du tabac
pour les personnes en situation

de handicap : un programme-pilote
en Languedoc-Roussillon

Rares sont les dispositifs d'aide a I'arrét du tabac dans les structues d’accueil des personnes
en situation de handicap. Le Cente régional de lutte conte le cancer de Montpellier et I'asso-
ciation Gefluc LR ont créé un pngramme d'aide pour combattre la dépendance a la nicotine.
Trente et un établissements ont accepté de le mette en ceuvre, ce qui concerne plus de deux
mille travailleurs en situation de handicap. La majorité d’ente eux souhaite arréter de fumer

Le programme a été concu avec leur participation, au plus prés de leurs besoins. L'aide au

sevrage et le suivi sur plus de six mois donnent des résultats encourageants.

Les établissements et services d'aide
par le travail (Esat) ont succédé aux
centres d’aide par le travail (Cat) et ont
été créés par la loi n° 2005-102 pour
I’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des per-
sonnes handicapées (1). lls représen-
tent de véritables lieux d’intégration
professionnelle et sociale des per-
sonnes ayant un handicap mental et/
ou physique. En Languedoc-Rous-
sillon, 59 Esat prennent en charge
environ 4200 adultes en situation de
handicap.

Le programme de prévention et
d'aide a l'arrét du tabac en Esat, en Lan-
guedoc-Roussillon, a été mis en place
en 2010 et 2011 par Epidaure, départe-
ment de recherche en prévention, et
une association loi 1901 : le Gefluc LR.

Historique

La consommation de tabac est un
facteur de risque dont I'impact sur la
santé publique est considérable. S'il
existe des analyses de consommation
ou des actions en population générale,
anotre connaissance aucune enquéte ni
aucun programme de prévention du
tabagisme n’avaient été réalisés aupara-
vant, en France, aupres de personnes en
situation de handicap.

En 2008, une action de prévention
et d'aide & l'arrét du tabac, menée par
le Gefluc LR dans un établissement et
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service d'aide par le travail (Esat) de
I’'Hérault, a montré une prévalence du
tabagisme supérieure a 30 %. Cette
action a mis en évidence un désir d’ar-
rét, un intérét et une participation des
adultes fumeurs a des groupes de
sevrage. Et elle a surtout prouve la fai-
sabilité d'une intervention de préven-
tion et d’aide a I'arrét du tabac en Esat.

Début 2009, une enquéte qualitative
réalisée auprés d'un échantillon de dix
directeurs d’Esat a fait état de leur forte
motivation pour mettre en place des
programmes de prévention dans leur
structure. Face a ces constats, le Gefluc
LR et Epidaure ont congu et proposé un
programme de prévention et d'aide a
I'arrét du tabac sur le lieu de travail spé-
cifiguement adapté pour les personnes
en situation de handicap. Ce pro-
gramme a été construit avec l'aide des
Esat, « Les ateliers de Saporta » de Lattes
et « 'Envol » de Castelnau, et d’'un
groupe de travailleurs en situation de
handicap.

Descriptif du programme

Le programme comprend des
séances d'information, des groupes de
sevrage et I'accompagnement des
équipes avec l'aide de la méthodologie
Epi-Ge en milieu du travail (2).

Dans chaque Esat, des séances d’in-
formation-débat sont organisées avec

projection d’'un diaporama sur le tabac
utilisant un vocabulaire choisi pour les
travailleurs en Esat. Des mesures du
monoxyde de carbone expiré sont pro-
posées pour objectiver le degré d'inha-
lation et réaliser immédiatement un
effet du tabac sur le corps.

Trois affiches (voir un exemple ci-
dessous) congues par un groupe de
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Affiche réalisée par 'Esat « Les ateliers de
Saporta » dans le cadre du Programme Gefluc-
Epidaure de prévention du tabagisme et d’aide a
I'arrét tabac adapté pour des adultes handicapés.



travailleurs en situation de handicap
sont mises a disposition.

Une consultation individuelle avec
un tabacologue, puis sept réunions de
groupes d’aide et d'accompagnement a
I'arrét du tabac sont aussi organisées
pour les fumeurs désireux de modifier
leurs comportements tabagiques. Ces
réunions durent entre une heure et une
heure et demie chacune. Elles se dérou-
lent sur le lieu de travail avec un suivi
pendant six mois.

Les outils d’aide au sevrage utilisés
habituellement en tabacologie ont été
adaptés aux travailleurs en Esat et testés
aupres d’'un groupe. Deux jeux de pho-
tos ont été spécifiquement élaborés
pour étre employés en réunion ; I'un
pour identifier les principales situations
tentantes et conduisant & laconsomma-
tion d’une cigarette, I'autre pour choisir
des solutions alternatives aux situations
identifiées. Des fiches d’aide au sevrage
et notamment de comptabilisation des
cigarettes sont distribuées pour aider
les fumeurs a quantifier leur consom-
mation quotidienne réelle de tabac et
atteindre leur objectif éventuel de
réduction de consommation. Toutes les
activités proposées sont réalisées
durant le temps de travail.

Résultats

Parmi les 59 Esat du Languedoc-
Roussillon, trente et un se sont portés
volontaires pour organiser le pro-
gramme sur leur site pour 2 253 tra-
vailleurs en situation de handicap.

En 2010, trente-six conférences-
débats ont été réalisées dans ces Esat
répartis dans les cing départements de
la région Languedoc-Roussillon. Ces
conférences ont concerné 36 % des
travailleurs.

Prés de 1700 personnes ont accepté
de répondre a un questionnaire concer-
nant leur consommation de tabac. Ce
qui représente un taux de participation
de plus de 72 %. La prévalence du taba-
gisme a ainsi pu étre estimée a 34 %
alors gu’elle est de 30 % dans la popu-
lation générale d’aprées le Barometre
Santé de I'Inpes (3). Des différences
importantes ont été notées selon les
établissements puisque cette préva-
lence variait entre 15 % et 50 % suivant
les sites.

La proportion de fumeurs en Esat
ayant déja essayé d'arréter de fumer
semble étre globalement plus faible

que celle de la population générale
(61 % versus 75 %). Cependant, le désir
de se défaire de cette dépendance est
trés important et concerne prés d’'un
fumeur sur deux en Esat. Plus d’un tiers
(35 %) des fumeurs souhaitaient méme
une démarche de sevrage dans le mois
a venir. Les méthodes envisagées sont
variées. Elles privilégient I'aide par un
spécialiste et I'arrét progressif. Le
recours a un traitement médicamen-
teux ne vient qu’en troisiéme
position.

Des réunions de groupe de sevrage
ont été réalisées dans 16 Esat. Au total,
199 fumeurs ont été volontaires pour
initier une démarche dans le cadre du
programme réalisé en 2010. Parmi les
inscrits, 163 (82 %) ont suivi le proces-
sus complet et terminé le programme.
Seulement 36 participants ont aban-
donné au cours des six mois de suivi.
Les raisons des abandons ont été les
suivantes : impossibilité de travailler en
groupe, souhait personnel de quitter le
programme, hospitalisation, change-
ment d’Esat et déménagement.

Tous ces fumeurs ont fait part de
leurs difficultés lors des sevrages anté-
rieurs. lls ont également exprimé leur
manque de connaissances et de
confiance dans les moyens existant
pour les aider. Les substituts nicoti-
niques étaient initialement trés mal
percus aussi bien chez les travailleurs
en Esat qu'aupreés des équipes d’enca-
drement. L’intérét pour ce type de trai-
tement a augmenté au bout de trois a
quatre mois lorsque les participants se
sont rendu compte que ceux d’entre
eux qui suivaient un traitement avaient
soit cessé, soit réduit considérablement
leur consommation de cigarettes. Les
réunions de groupe ont mis aussi en
évidence les difficultés a se procurer les
traitements, liées a leur coQt ainsi
gu’aux procédures a suivre pour les
personnes sous tutelle, et/ou a la diffi-
culté d’acces a une pharmacie pour ces
populations.

Conclusion

Le tabagisme des personnes en
situation de handicap et travaillant en
Esat semble plus important que dans la
population générale. Prés d’un fumeur
sur deux souhaite arréter de fumer dans
un avenir proche et si possible de fagon
progressive avec I'aide d'un spécialiste.

Il existe donc une demande et des
besoins en matiére de prévention et
d’accompagnement a l'arrét du tabac.

Le programme mis en place en Lan-
guedoc-Roussillon prouve que des
actions adaptées aux besoins et aux
réalités quotidiennes sont réalisables
avec la participation des populations
concernées. Entrainant un fort taux de
participation, de suivi et d’engagement,
il montre l'intérét de porter la préven-
tion au plus prés des populations.

Anne Stoebner-Delbarre

Médecin de santé publique, tabacologue,
Roxane Schaub

Interne en santé publique,

Simon Thezenas

Statisticien,

Epidaure, département de recherche en
prévention, Centre régional de lutte contre le
cancer, Val d’Aurelle, Montpellier,
Jeanne Carluer

Chargée de projet,

Béatrice Delaye

Chargée de mission,

Didier Cupissol

Président,

Gefluc LR, Montpellier.
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Entretien avec Marie-Sophie Desaulle, directrice générale de I'’Agence régionale de santé (ARS) des Pays

de la Loire.

« La prise en compte du handicap
est I'une des missions des agences
regionales de santé »

Comment les agences régionales de santé pennent-elles en compte les besoins des per
sonnes en situation de handicap, tant pour I'accés aux soins que pour la gmotion de leur
santé globale ? Marie-Sophie Desaulle, directrice générale de I'ARS des Pays de la Loie,
explique que la prise en considération de cette population est une orientation fée de son
établissement, au nom de I'égalité a I'accés aux soins et a la prévention’ARS a entrepris
un travail de recensement des besoins, de renforcement de la coordination entre les
acteurs, de plaidoyer sur I'accessibilité, de financement d’actions et de pgrammes. Tous
les crédits et appels a projets sont ouverts et accessibles, pour que les personnes en
situation de handicap soient au cceur des priorités de santé publique de 'agence, méme
si un travail considérable reste a accomplir.
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La Santé de I'homme : Dans les
agences régionales de santé (ARS),
quelle est la place de la promotion
de la santé des personnes en situa-
tion de handicap ?

Je vais séquencer ma réponse. Les
ARS ne manquent pas d’ambitions.
Parmi celles-ci, deux me semblent prin-
cipales. La premiére : avoir une vision
et une action globales, transversales et
décloisonnées de la santé. La seconde :
réarticuler notre sphére de santé afin de
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redonner plus de place a la promotion
et a la prévention. Dans cette double
orientation, trés grossieérement, I'accent
est mis sur la prévention et, en amont,
sur I'accompagnement, y compris a
domicile. Ceci s’applique particuliére-
ment aux personnes en situation de
handicap. C'est ce chemin que nous
souhaitons faire prendre, notamment
aux structures spécialisées. Nous avons
de plus en plus de personnes qui vivent
avec un handicap plus ou moins lourd
ou avec une maladie chronique. Il est
sans doute judicieux d’essayer d'impli-
quer davantage le médico-social dans
la gestion de la promotion de la santé.

S. H.: Trés concrétement, comment
une action de promotion de la santé
a destination des personnes en
situation de handicap peut-elle se
mettre en place au sein d'une ARS ?

Le mode traditionnel demeure celui
qui existait auparavant aupres des
directions régionales de I'action sociale
et sanitaire (Drass) avec des crédits qui
sont désormais dans le budget de I'ARS
et qui sont fléchés en direction des

actions de promotion et de prévention.
Ces crédits sont attribués via des appels
a projets. Cette méthode classique per-
metachacun de répondre alademande.
Ce cadre nous impose d’étre précis
dans nos cahiers des charges. Il indique
aux opérateurs le théme, les cibles et
les orientations que nous souhaitons
développer. Par exemple, I'appel a pro-
jets de I'ARS Pays de la Loire, lancé en
2011, a, pour certaines actions, déter-
miné des thémes spécifiques en lien
avec des populations précises. Les per-
sonnes agées en perte d’autonomie et
les personnes ayant un handicap psy-
chique, par exemple. C’est une orien-
tation que nous avons voulu donner.

S. H.: Cette action a-t-elle suscité un
dispositif particulier ?

Non, nous avons financé cette action
avec des crédits d’intervention. Pas de
dispositif particulier donc, mais la
recherche d’'une meilleure implication
des acteurs de santé, car il nous faut étre
dynamiques. Nous menons aujourd’hui
cette réflexion dans le cadre du projet
régional de santé. Nous voulons évaluer



dans quelle mesure tous les acteurs de
santé — associations, médecine libérale,
professionnels du soin, structures spé-
cialisées — integrent la dimension de la
prévention dans leur pratique, donc
dans leur comportement et dans leurs
préoccupations. C'est, en effet, un élé-
ment majeur de bien-étre pour des
publics spécifiques.

S. H. : Avez-vous un exemple
particulier ?

Selon moi, I'un des sujets majeurs
pour les populations vivant en situation
de handicap est la santé bucco-dentaire,
trés importante et qui touche a de nom-
breux domaines : I'accés a la nutrition,
a I'équilibre physiologique, a un état
physique satisfaisant. Il s’agit d’'un élé-
ment majeur dans la relation a l'autre et
qui a des répercussions fondamentales
autant dans le projet de vie de la per-
sonne que dans son regard et son accep-
tation. Nous voyons bien comme la
préoccupation de la prévention est capi-
tale. Nous pourrions dire alors que cette
prévention bucco-dentaire doit étre faite
par les chirurgiens-dentistes. Mais si
nous disons cela, nous nous apercevons
vite que nous allons nous heurter a des
limites. La démographie des chirurgiens-
dentistes par exemple : couvre-t-elle
I'espace correspondant aux attentes
ciblées ? Les personnes en situation de
handicap ont-elles accés a cette préven-
tion ? Il est clair que cette orientation
dictée par I'ARS devra, pour qu’elle
atteigne ses objectifs, mobiliser tous les
acteurs. Nous voyons bien que pour
réaliser un certain nombre d’actions un
peu basiques sur la santé, nous pouvons
avoir des freins. 1l nous faut dés lors
développer la coopération entre les par-
ties prenantes.

S. H. : Comment inscrire ce type
d’actions dans le « droit commun »
de la santé, donc le rendre acces-
sible aux personnes en situation de
handicap ?

Nous sommes dans une démarche
de réflexion a travers cet exemple. J'at-
tire votre attention sur le fait qu'il y a
une distinction a faire entre un état des
lieux et un projet réfléchi par I'ARS.
Nous évoquons la maniéere dont la pro-
motion de la santé, pour un public
cible, peut se mettre en place dans le
cadre d’'un projet régional de santé. Sur
le droit commun, je veux rappeler un

élément simple : le principe de base
pour nous est le principe du droit com-
mun pour tous les publics. 1l s’agit bien
de placer la personne au cceur du sys-
teme. Par conséquent, la spécificité de
la personne sera prise en compte. Que
ce soit sa situation de handicap, de
grande précarité, de détenu, etc. Nous
adapterons l'acces aux soins en fonc-
tion de la spécificité de la personne. Par
ailleurs, face aux probléemes de mobi-
lité rencontrés par ces personnes, nous
n'oublierons pas notre réle de plai-
doyer sur I'accessibilité. Nous aurons
aussi la responsabilité de la lisibilité et
de la compréhension des messages de
prévention. Il faudra atteindre tous les
publics. Je considere qu’en la matiére,
nous devons informer le plus possible
et former les acteurs, notamment du
secteur médico-social.

S. H. : La prise en compte du handi-
cap reléve aussi de l'attitude des
professionnels et des décideurs qui
ne connaissent pas foicément cette
problématique. L’ARS peut-elle
contribuer a développer cette
connaissance ?

Je considére que c’est I'un des roles
de I'ARS. Ce qui me frappe dans le dia-
gnostic que nous avons été ameneés a
faire pour établir le projet régional
santé, ce sont les deux constats sui-
vants : d’'une part, la méconnaissance,

d’autre part, le manque d’organisation.
La méconnaissance de ce qui existe,
des attentes, voire des besoins, des per-
sonnes la ou elles vivent, ou elles tra-
vaillent, est un sujet majeur qui doit étre
pris comme tel par nos structures. Le
manque d’organisation, ou plutét la
nécessaire coordination autour de la
personne, est le second sujet. Nous
avons la responsabilité de trouver le
chemin pour résoudre ces deux
problémes.

S. H. : A qui peut s’adresser un pro-
fessionnel de la pr omotion de la
santé qui souhaite porter une action
en direction de populations en situa-
tion de handicap ?

Il peut bien évidemment s’adresser a
I'ARS. Cela fait certes plus d’'un an que
nous existons et nous avons conscience
gu'il s’agit d'une évolution majeure de
I'organisation administrative et finan-
ciére de I'Etat dans le cadre du systéme
de santé. Alors il est possible ici ou la de
perdre ses repéres. Mais accordons le
bénéfice du doute aux ARS. Nous avons
défini une organisation qui colle aux
réalités et aux particularités de la région.
Dans chaque agence régionale de santé,
VOus avez une personne qui a la charge
de la politique du handicap.

Propos recueillis par Denis Dangaix,
journaliste.
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Pour en savoir plus

La rubrique « Pour en savoir plus » piopose des ressources documentaires en complément du dossier thématique de
la revue. Pour ce dossier « Pomouvoir la santé des personnes en situation de handicap », nous nous sommes concen-
trés sur des ressources faisant référence dans ces deux univers : la ppmotion de la santé et le handicap. Nous avons
cherché a valoriser les points de rencontre de ces deux champs. Vous trouverez donc des ouvrages, articles, textes
de référence, mais également une sélection non exhaustive d’oiganismes du champ de la promotion de la santé s’in-
téressant a la question du handicap, ou encore d’organismes représentatifs des différents handicaps valorisant une

dimension de santé.

Toutes les adresses Internet proposées dans cette rubrique ont été consultées le 04/04/2011.

¥

—

D Ressources en promotion
de la santé et éducation
pour la santé

Ouvrages, articles, textes
de référence

e Bourdillon F. (dir.) Traité de prévention. Paris :
Flammarion médecine-sciences, 2009 : 448 p.

* Bury J. A. Education pour la santé : concepts,

enjeux, planifications. Bruxelles : De Boeck Uni-

versité, coll. Savoirs et santé, 1988 : 235 p.

e | 'éducation pour la santé : du discours a la
pratique [Dossier]. Actualités et dossiers en
santé publique (ADSP), 1996, n° 16 : p. 2-40.

En ligne : http://www.hcsp.fr/explore.cgi/adsp
?ae=adsp&clef=38&menu=111282

e Organisation mondiale de la santé (OMS).
Charte d'Ottawa pour la promotion de la santé.
Geneve : OMS, 1986 : 3 p.

En ligne : http://www.euro.who.int/__data/
assets/pdf_file/0003/129675/0ttawa_
Charter_F.pdf

e Vergniory S. L'éducation pour la santé et la
promotion de la santé au service des acteurs de
terrain, des élus et des décideurs. Rennes : Cies
Bretagne, 2009 : 20 p.

En ligne : http://www.cresbretagne.fr/fichiers_
attaches/concepts2009.pdf
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Organismes

e Fédération nationale des comités d’édu-
cation pour la santé (Fnes)

La Fnes favorise le développement et la recon-
naissance de I'éducation pour la santé en ani-
mant le réseau des instances régionales d'édu-
cation pour la santé et en les r eprésentant
auprés des pouvoirs publics et des instances
nationales ou internationales. Le site de la Fédé-
ration met a disposition les productions élabo-
rées par ses membres dans la rubrique « Res-
sources documentaires », il propose également
une base de données des actions développées
dans le réseau.

En ligne : http://www.fnes.fr

¢ Institut national de prévention et d’éduca-
tion pour la santé (Inpes)

L'Inpes est chargé de mettre en ceuvre les poli-
tiques de prévention et d'éducation pour la santé
dans le cadre des orientations de la politique de
santé publique fixées par le gouvernement. Sa
revue bimestrielle, La Santé de 'homme, consa-
crée a 'éducation pour la santé, est a la fois un
outil d'information, de réflexion et d'aide a 'ac-
tion. Toutes les publications de I'lnstitut sont
disponibles dans I'espace « Catalogue » du site ;
la rubrique « Bases de données » donne acces
a une base de références bibliographiques en
éducation pour la santé — pomotion de la santé.
En ligne : http://www.inpes.sante.fr

e Union internationale de promotion de la
santé et d'éducation pour la santé (UIPES)
Lamission de I'UIPES est de ppmouvoir la santé
al'échelle mondiale et de contribuer a I'équité en
santé. Elle développe et anime un réseau mfes-
sionnelinternational encourageant les échanges
d'idées, de savoirs, d'expériences et d’exper-
tise. Elle publie la evue multilingue Global Health
Promotion (anciennement Promotion & Educa-
tion), qui propose des articles soumis a une
expertise par les pairs ainsi que des informa-
tions pratiques destinés a un public de profes-
sionnels des champs de la pomotion de la santé
et de 'éducation pour la santé.

En ligne : http://www.iuhpe.org

A noter : deux autr es revues dans les
champs de I'éducation pour la santé et de
la promotion de la santé destinées aux po-
fessionnels de santé et acteurs de terrains :

e Contact Santé, revue bimestrielle éditée par le
Groupement régional de promotion de la santé

Nord-Pas-de-Calais (GRPS), méle réflexions et

témoignages sur les actions d'éducation pour la
santé.

Le Blog de la revue en ligne : http://www.else-

revue.fr

e Education Santé, revue mensuelle publiée par
I'Alliance nationale des mutualités chrétiennes
de Belgique, soutient la promotion de la santé
en valorisant stratégies, méthodes, processus
d'évaluation et initiatives de terrain.

En ligne : http://www.educationsante.be/es/
sommaire.php

D Handicap

Handicap et promotion de la santé

e Ceccotto R., Fiche G., Macon H., Zribi G. Le
droit a la santé des personnes handicapées
mentales et psychiques. Rennes : ENSP, 2007 :
202 p.


http://www.hcsp.fr/explore.cgi/adsp?ae=adsp&clef=38&menu=111282
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0003/129675/Ottawa_Charter_F.pdf
http://www.cresbretagne.fr/fichiers_attaches/concepts2009.pdf
http://www.elserevue.fr/
http://www.educationsante.be/es/sommaire.php

e Cellier H. La gestion du handicap par 'école :
les paradoxes d'une nécessaire adaptation.
Informations sociales, 2010, vol. 161, n°5:
p. 32-35.

En ligne: http://www.cairn.info/load_pdf.
php?ID_ARTICLE=INSO_161_0032

e Clerget F., Azema B., Manderscheid J.-C.,
Dubois A., Batlaj-Lovichi M., Begarie J.,etal. La
santé des personnes handicapées : acces aux
soins et diversité d'appioche. Informations Creai
Languedoc-Roussillon, 2009, vol. 203, numéro
spécial : 51 p.

* FNG, ReVESS, UMR 6578 CNRS, RHISAARap-
port de recherche qualitative Inpes/CNSA : han-
dicap, incapacité, santé. Paris : Inpes-CNSA,
octobre 2010.

En ligne :http://www.inpes.sante.fr/profession-
nels-sante/pdf/RHISAA_Vol_l.pdf

* Mercier M., Gascon H., Bazier G.Vie affective
et sexuelle des personnes déficientes men-
tales : accompagnements, interventions et pro-
grammes éducatifs. Bruxelles : Presses univer-
sitaires de Namur, 2006 : 414 p.

 Mercier M. Promotion de la santé, vie affective
et sexuelle des personnes handicapées phy-
siques. Lidentité handicapée. Bruxelles :
Presses universitaires de Namur, coll. Psycholo-
gie, 2004 : p. 117-136.

e Ravaud J.-F., Ville I. Le handicap comme nouvel
enjeu de santé publique. Cahier frangais, 2005,

vol. 324 : p. 21-26.

Enligne :http://www.cofemer.fr/UserFiles/File/
CahFr2005CIF%281%29.pdf

e Sitbon A. Déficience visuelle et rapport a la
santé, quelles spécificités ? Evolutions, sep-
tembre 2010, n° 24 : p. 6.

En ligne : http://www.inpes.sante.fr/CFES-
Bases/catalogue/pdf/1315.pdf

e Ville I., Ravaud J.-F. Personnes handicapées et
situations de handicap. Paris : La Documenta-
tion francaise, coll. Problémes politiques et
sociaux, n° 892, 2003 : 124 p.

Lois, plans santé et rapports
sur le handicap

e Haute Autorité de santé (HAS). Audition
publique : « Acces aux soins des personnes en
situation de handicap » (22-23 octobre 2008).
Synthése des interventions. Saint-Denis : HAS,
2008 : 50 p.

En ligne : http://www.has-sante.fr/portail/
upload/docs/application/pdf/2008-10/dp_ap_
pour_web_16-10-08.pdf

 Ministére du Travail, des Relations sociales, de
la Famille, de la Solidarité et de la Ville. Plan
2010-2012 en faveur des personnes sourdes
ou malentendantes. Paris : ministere de la
Santé, 2011 : 35 p.

En ligne : http://www.travail-emploi-sante.gouv.
fr/IMG/pdf/Plan_en_faveur_des_personnes_
sourdes_ou_malentendantes_-_10_02_2010.
pdf

e Ministére des Solidarités et de la Cohésion
sociale. Plan 2008-2011. « Pour une intégration
pleine et entiere des personnes aveugles et mal-
voyantes a la vie de la Cité ». Paris : ministere des
Solidarités et de la Cohésion sociale, 2008 : 50 p.
En ligne : http://apedv.org/files/plan_handicap
_visuel.pdf

* Ministére de la Santé, des Relations sociales,
de la Famille, de la Solidarité et de la Ville. Plan
autisme 2008-2010. Construire une nouvelle
étape de la politique des troubles envahissants
du développement et en particulier de l'autisme.
Paris : ministére de la Santé, des Relations
sociales, de la Famille, de la Solidarité et de la
Ville, 2007 : 53 p.

Enligne :http://autisme.france.free.fr/fichiers/
plan%20autisme%202008/PLAN%20
AUTISME%20detaille.pdf

e Promosanté (Ireps Pays de la Loire, Cham-
pagne-Ardenne, Picardie, Observatoire de la
santé du Hainaut). Livre blanc : « Préconisations
pour le développement de programmes de pro-
motion de la santé en IME ». Havré : Observa-
toire de la santé du Hainault, février 2011 : 44 p.
En ligne : http://www.sante-pays-de-la-loire.
com/fileadmin/telechargements/ promotion_
pdf/ Livre_blanc_promosante.pdf

e République francaise. Loi n°® 2005-102 du
11 février 2005 pour I'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des
personnes handicapées. Journal officiel, 2005,
n°36:p.2353.

En ligne : http://www.legifrance.gouv.fr/html/
actualite/actualite_legislative/2005-102/ega-
lite_handicap.htm

Guide de la loi : http://www.solidarite.gouv.fr/
IMG/pdf/guide_loihandicap-2.pdf

e Secrétariat de la Convention elative aux droits
des personnes handicapées, Organisation des
Nations Unies (Onu). Convention relative aux
droits des personnes handicapées et protocole
facultatif. New York : Onu, 2008 : 38 p.
Enligne :http://www.un.org/french/disabilities/
default.asp?id=1413

Certains plans de santé publique ciblent
également les populations en situation de
handicap dans leurs recommandations et
stratégies. Pour plus d'informations :

e Ministere du Travail, de 'Emploi et de la Santé.
Livre des plans de santé publique. Paris : minis-
tére du Travail, de 'Emploi et de la Santé, 2009 :
88 p.

En ligne : http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/
Livre_des_plans_de_sante_publique.pdf

e Ministere du Travail, de 'Emploi et de la Santé.
Plan national de lutte contre le VIH/Sida et les
IST 2010-2014. Paris : ministere du Travail, de
'Emploi et de la Santé, 2010 : 266 p. En ligne :
http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/plan_natio-
nal_lutte_contre_le_VIH-SIDA_et_les_IST_
2010-2014.pdf

Organismes dédiés aux différents
types de handicap

e Caisse nationale de solidarité pour I'auto-
nomie (CNSA)

Etablissement public, la CNSA assure une mis-
sion d'expertise, d'information et d’animation
pour suivre la qualité du service rendu aux per-
sonnes. A la fois « caisse » chargée de répartir
les moyens financiers et « agence » d'appui tech-
nique, elle propose de nombreuses ressources
dans les rubriques « Documentation » et « Publi-
cations » de son site, elle édite également tois

LA SANTE DE 'HOMME - N° 412 - MARS-AVRIL 2011 [AS]



http://www.cairn.info/load_pdf.php?ID_ARTICLE=INSO_161_0032
http://www.inpes.sante.fr/professionnels-sante/pdf/RHISAA_Vol_I.pdf
http://www.cofemer.fr/UserFiles/File/CahFr2005CIF%281%29.pdf
http://www.inpes.sante.fr/CFESBases/catalogue/pdf/1315.pdf
http://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2008-10/dp_ap_pour_web_16-10-08.pdf
http://www.travail-emploi-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Plan_en_faveur_des_personnes_sourdes_ou_malentendantes_-_10_02_2010.pdf
http://apedv.org/files/plan_handicap_visuel.pdf
http://autisme.france.free.fr/fichiers/plan%20autisme%202008/PLAN%20AUTISME%20detaille.pdf
http://www.sante-pays-de-la-loire.com/fileadmin/telechargements/promotion_pdf/Livre_blanc_promosante.pdf
http://www.legifrance.gouv.fr/html/actualite/actualite_legislative/2005-102/egalite_handicap.htm
http://www.solidarite.gouv.fr/IMG/pdf/guide_loihandicap-2.pdf
http://www.un.org/french/disabilities/default.asp?id=1413
http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/Livre_des_plans_de_sante_publique.pdf
http://www.sante.gouv.fr/IMG/pdf/plan_national_lutte_contre_le_VIH-SIDA_et_les_IST_2010-2014.pdf

fois par an une lettre d'information disponible
sur : http://www.lalettrecnsa.fr/
En ligne : www.cnsa.fr

* Maison des sciences sociales du handi-
cap (MSSH), anciennement Centre tech-
nique national études et echerches handi-
cap et incapacités (CTNERHI)

Depuis le 1€ janvier 2011, le CTNERHI est
devenu la Maison des sciences sociales et du
handicap au sein de I'Ecole des hautes études
en santé publique (EHESP). Le CTNERHI avait
pour mission d’éclairer le ministre des Affaires
sociales sur les besoins des enfants et des
adultes handicapés ou inadaptés, les méthodes
de prévention et d’observation en matiéere de
handicap ou d'inadaptation, l'efficacité des poli-
tiques publiques. La MSSH a repris I'ensemble
des activités du CTNERHI : évaluation des
modes d'intervention, des dispositifs, des inno-
vations et de la qualité ; suivi qualitatif du déve-
loppement et des trajectoires des enfants en
situation de handicap ; statistique et exploitation
des données, valorisation de la echerche ; ana-
lyse de politiques nationales et internationales,
etc. Le site de la MSSH n’est pas encore dispo-
nible, néanmoins toutes les ressources utiles

sont encore accessibles sur le site du CTNERHI :

—les bases de données bibliographiques Saphir
(24 000 références sur 'aspect psychosocial du
handicap) et Legi (14 000 références de textes
législatifs et réglementaires).

—le FlashJInformationsHandicap, hebdomadaire
destiné aux personnes handicapées et aux pro-
fessionnels du secteur, presse, chercheurs, etc.
En ligne : www.ctnerhi.com.fr

¢ Institut national de prévention et d'éduca-
tion pour la santé (Inpes)

L'Inpes, en partenariat avec la CNSA, adapte une
partie de ses documents d'information aux per-
sonnes déficientes visuelles et auditives et s'ef-
force d'améliorer 'accessibilité de son site Inter-
net. A découvrir sur la page d'accueil du site (en
bas a droite) : un espace « Publics déficients
visuels » qui regroupe des outils d'information
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sur différents domaines d'intervention de l'insti-
tut : 'ouvrage Quand la malvoyance s'installe,
brochures et affiches sur la prévention du VIH,
les virus respiratoires, la canicule, etc. On
retrouve les mémes thématiques dans un
espace « Langue des signes francaise » qui po-
pose des outils (documents téléchargeables et
films en langue des signes) travaillés avec l'aide
d'un groupe d’experts en surdité. Egalement
disponible sur le site de I'lnpes : le rapport sur
la Recherche qualitative exploratoire handicaps
— incapacités — santé et aide pour 'autonomie,
2010 (FNG/Inpes/CNSA) : http://www.inpes.
sante.fr/etudes/besoins_handicap.asp

En ligne : http://www.inpes.sante.fr

e Ministére des Solidarités et de la Cohé-
sion sociale

Le ministére prépare et met en ceuvre la poli-
tique du gouvernement relative a la famille, a
I'enfance, aux personnes agées et aux per-
sonnes handicapées. On trouve sur son site un
espace Handicap proposant des ressources
pour le grand public (guide des pr estations,
annuaire des organismes médico-sociaux, etc.)
et les professionnels (documents sur la mal-
traitance, guide de l'accessibilité, etc.). Il pré-
sente également les différentes structures d'in-
tervention mise en place par le gouvernement :
— le Comité interministériel au handicap : placé
sous 'autorité du Premier ministre, il est com-
posé par les ministes concernés par la politique
du handicap (logement, culture, recherche, tra-
vail, sport, défense, anciens combattants, col-
lectivités territoriales, etc.), afin de mobiliser les
services de I'Etat et de renforcer leur dialogue
avec le monde associatif ;

— I'Observatoire national sur la formation, la
recherche et I'innovation sur le handicap
(ONFRIH) conseille les pouvoirs publics en
matiére de prévention, de recherche et de for-
mation des professionnels du handicap ;
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— le Conseil national consultatif des personnes
handicapées (CNCPH) assure la participation
des personnes handicapées a I'élaboration et a
la mise en ceuvre des politiques, évalue la situa-
tion du handicap et formule des avis et poposi-
tions d’amélioration.

En ligne : http://www.solidarite.gouv.fr/

e Office national sur les enseignements et
les professions (Onisep)

L'Onisep, établissement public du ministére de
I'Education nationale, de la jeunesse et de la vie
associative, informe sur les formations, métiers
et secteurs professionnels. Sur son site, un
espace dédié aux éleves, étudiants handicapés
et a leurs familles propose :

— la base de données « Structures handicap »
donnant acces aux 6 500 structues dédiées a la
scolarisation des éléves handicapés, mais égale-
ment aux coordonnées des maisons dépatemen-
tales des personnes handicapées et des associa-
tions d'aide aux personnes handicapées ;
—l'espace pédagogique mettant a disposition des
ressources utiles aux professionnels de I'éduca-
tion accompagnant des éléves handicapés.
Enligne : http://www.onisep.fr/Scolarite-et-han-
dicap

Handicap visuel

* Confédération francaise pour la promo-
tion sociale des aveugles et amblyopes
(CFPSAA), anciennement CNPSAA

La CFPSAA a pour objectifs de rassembler les
principales associations francaises agissant
aupres des personnes aveugles ou malvoyantes,
de coordonner leurs actions et demandes, et de
favoriser 'amélioration de leur intégration sco-
laire, professionnelle, économique, culturelle et
sociale. Elle édite une lette d'information et met
adisposition depuis son site la liste des associa-
tions agréées braille et sonore.

En ligne : http://www.cfpsaa.fr/

Handicap mental

¢ Union nationale des associations de
parents, de personnes handicapées men-
tales et de leurs amis (Unapei)

'Unapei est la premiére fédération d'associa-
tions francaises de eprésentation et de défense
des intéréts des personnes handicapées men-
tales et de leurs familles. Elle méne des actions
de conseil et d'accompagnement, mais aussi de
lobbying et de représentation, en France et a
l'international. Propositions législatives, actions
internationales ou de sensibilisation et de com-
munication sont régulierement portées par la
fédération pour faire valoir les droits des per-
sonnes handicapées et de leurs familles ou pour
influer sur les politiques publiques. Sur le site de
I'Unapei :


http://www.inpes.sante.fr/index2.asp?page=etudes/besoins_handicap.asp
http://www.onisep.fr/Scolarite-et-handicap

—les revues Vivre ensemble et Les Messages de
I'Union proposent des informations d'actualités
aux particuliers, bénévoles et professionnels ;
—les guides de I'Unapei traitent de maniee pra-
tique d'un sujet donné : accés aux pratiques
artistiques et culturelles, gestion du patrimoine,
etc. ;

- les référentiels techniques mettent a disposi-
tion des associations des outils leur permettant
d'engager des démarches qualité.

En ligne : www.unapei.org/

e Trisomie 21 France

Trisomie 21 France fédere les associations Tri-

somie 21 départementales qui réunissent

parents, personnes porteuses de trisomie 21 et
professionnels. Elles les accompagnent par des
actions rééducatives et thérapeutiques et visent
a diversifier les choix et possibilités d'insertion

sociale : créche, scolarité, formation pofession-

nelle, etc. La fédération propose une revue tri-

mestrielle, Trisomie 21, et met a disposition sur
son site ses publications ainsi que I'annuaire de

ses associations.

En ligne : http://www.trisomie21-france.org

e Union nationale des amis et familles de
malades psychiques (Unafam)

L'Unafam et ses 2000 bénévoles assurent I'en-
traide, la formation et I'orientation des
15000 familles adhérentes, la représentation
des usagers, la participation auprés des ins-
tances consultatives chargées de définir la poli-
tique de santé, la recherche ou la promotion et
le soutien a la création de structures. Elle édite
tous les trimestres Un autre regard, revue sur la
vie quotidienne des malades.

En ligne : www.unafam.org

Handicap auditif

¢ Union nationale pour l'insetion sociale du
déficient auditif (Unisda)

['Unisda fédére les principales associations de
personnes sourdes ou malentendantes et les

représente aupres des pouvoirs publics. Porte-
parole du comité d’entente des associations

représentatives de personnes handicapées, elle
siege également a la commission permanente
du CCNCPH, ou encore au conseil de la CNSA.

Tél.: 01 44 07 22 59

En ligne : www.unisda.org

e Fédération nationale des sour ds de
France (FNSF)

La FNSF représente les personnes sourdes par
le biais des associations locales ou nationales
qu’elle fédére. Elle est affiliée a I'Union euro-
péenne des sourds (EUD) et a la Fédération
mondiale des sourds (WFD).

Courriel : contact@fnsf.org

Tél.: 01403018 36

En ligne : http://www.fnsf.org/

e Les mains pour le dire

Association suisse romande de promotion de la
santé et de prévention pour les personnes
sourdes et malentendantes, Les mains pour le
dire réalise des interventions réguliées d'anima-
tion et de formation. Elle a créé Pisoud, un site
destiné aux sourds, a leurs familles ainsi qu'aux
professionnels. Il offre aujourd’hui plus de 2600
vidéos en LSF sur des themes comme santé,
sexualité, relations, familles, violences, diogues
ou travail/formation.

En ligne : http://www.pisourd.ch/

Blog Les mains pour le die : http://blog.mains-
dire.org/

Handicap moteur

 Association francaise contre les myopa-
thies (AFM)

L'AFM a pour but de vaince les maladies neuro-
musculaires ; elle est avant tout une association
de malades. Ses actions sont endues possibles
grace aux fonds réunis lors du Téléthon :
recherche sur les biothérapies, financement de
consultations hospitalieres spécialisées, harmo-
nisation de la qualité des soins, actions de com-
munication. Le site de 'association propose
dans sa Médiathéque une collection de suppars
s'adressant aux professionnels de la santé et du
secteur médico-social et aux personnes
atteintes de maladie neuromusculaire.

En ligne : www.afm-telethon.fr/

e Association des paralysés de France
(APF)

L'APF a pour buts la participation sociale des
personnes atteintes de déficience motrice (avec
ou sans troubles associés), leur défense a titre
collectif et individuel, 'amélioration de la situa-
tion sociale, matérielle et de I'état de santé des

personnes, enfants ou adultes, atteintes de défi-

cience motrice et de leurs familles. Elle est a la
fois un mouvement revendicatif et une associa-

tion de gestion de services et d'établissements
médico-sociaux. L'APF édite la evue Faire Face :
http://www.faire-face.fr/. Sa lettre d'information
est accessible depuis son site a la rubrique

« S'informer ».

En ligne : http://www.apf.asso.fr/

D’autres_ revues dans le domaine
du handicap

® Déclic

Revue bimestrielle éditée par Handicap interna-
tional, Déclic s'adresse aux parents d’enfants
handicapés, tous handicaps confondus, ainsi
qu'a leur entourage professionnel. La revue pro-
pose des témoignages de par ents et de
proches, des dossiers thématiques pratiques
(prestations sociales, mesures fiscales, mode
d'emploi des structures d'accueil, préparer son
hospitalisation, etc.), des conseils psycholo-
giques. Les professionnels y trouvent aussi
toute l'actualité sociale et médicale, les analyses
de leurs confréres sur les prises en chage ainsi
que toutes les informations pour faciliter leur
collaboration avec les familles.

En ligne : http://www.magazine-declic.com/

¢ Etre handicap information

Ce magazine bimestriel édité par la société Mar-
tin Média vise a ecenser toutes les informations
sur le handicap, utiles dans tous les domaines
du quotidien : médical, social, juridique, profes-
sionnel, culturel, etc. Il vise a instaurer un dialo-
gue entre les personnes handicapées et les
milieux sociaux et médicaux, les associations,
les collectivités territoriales et les entreprises.
En ligne : http://www.etrehandicap.com

Laetitia Haroutunian

Documentaliste,

Céline Deroche

Chef du département Veille et documentation, Inpes.
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Echanges autour d’un verre :
la communication en appui
du constat scientifigue

La baisse considérable de consommation d'alcool par habitant depuis cinquante ans en
France est a mettre au crédit des actions de santé publique, qui ont modifié I'image de

ce produit. Pourtant, 15 % des hommes de plus de 40 ans conservent des comporte-
ments a risque chronique. Face a ce constat, I'Institut national de prévention et d'édu-
cation pour la santé (Inpes), poursuivant son travail de sensibilisation, a difsé en mars-
avril 2011 a la télévision, une campagne de prévention sur la consommation réguliére

excessive d'alcool et ses conséquences pour la santé.

Depuis le début des années 1960,
la consommation d’alcool a fortement
diminué en France. A I'époque, les
quantités consommeées par an s’éle-
vaient a 26 litres d’alcool pur par habi-
tant agé de 15 ans et plus. Quarante
ans plus tard, ce chiffre a été divisé par
deux. Cette baisse, résultant essentiel-
lement de la diminution de consom-
mation de vin, est a mettre au crédit
de la santé publique qui a modifié
I'image que nous avons aujourd’hui de
la boisson alcoolisée, devenue produit
susceptible d’entrainer des risques
pour la santé. Ainsi, entre 1990 et
2009, la consommation d’alcool sur le
territoire francais a baissé d’'un peu
plus de 20 %.

Le Barometre santé de I'Inpes, outil
de suivi régulier des indicateurs de sur-
veillance épidémiologique, permet
d’affiner cette évolution en mesurant
non seulement des volumes consom-
meés, mais aussi des manieres de boire
(1). Les tous premiers résultats de
I’exercice de 2010 apportent un éclai-
rage utile sur l'alcoolisation de la
population.

Consommation plus forte chez
les hommes aprés 40 ans

La consommation quotidienne d’al-
cool apparait presque inexistante avant
40 ans (3,4 % des 15-39 ans). Elle
concerne en revanche 16,6 % des
40-75 ans, plus d’'un quart des hommes
(25,1 %) et moins d’'une femme sur dix
(8,7 %). Méme si cette tendance est a la
baisse, du fait d’'une génération de
buveurs quotidiens plus agée, la
consommation réguliere apparait
encore fortement liée au sexe et aug-
mente avec I'age, en particulier aprés
40 ans.

Les hommes de plus de 40 ans gar-
dent par ailleurs des habitudes de
consommation ponctuelle importante
(6 verres ou plus en une méme occa-
sion). Méme si cette consommation
apparait moins fréquente que parmi les
plus jeunes, 45 % des hommes de plus
de 40 ans déclarent avoir bu, au moins
une fois, 6 verres ou plus en une méme
occasion au cours des douze derniers
mois (contre 15 % des femmes de la
méme tranche d’age), et pres d'un
quart d’entre eux le font tous les mois

(23 %), contre a peine 6 % des femmes.
Contrairement a la baisse générale
constatée du niveau de consommation
réguliere, ces habitudes de consomma-
tion ponctuelle importante apparais-
sent au méme niveau qu’en 2005,

Consommation a risque
pour 33 % des hommes
de plus de 40 ans

Le Baromeétre santé utilise un test
validé au niveau international, I'’Alcohol
Use Disorders ldentification Test
(Audit), dont les seuils permettent de
distinguer les consommations a risque
ponctuel, chronique ou de dépendance
(2). Il ressort que parmi les hommes de
plus de 40 ans (40-75 ans), 33 % ont une
consommation a risque ponctuel,
13,1 % a risque chronique et 1,4 % a
risque de dépendance?, des niveaux
encore une fois bien supérieurs a celui
des femmes du méme age (respective-
ment 12,9 %, 3,0 % et 0,2 %).

C’est dans ce contexte que I'lnpes a
décidé de lancer, le 10 mars dernier, la
campagne « Boire un peu trop tous les
jours, c’est mettre sa vie en danger ». La

Un verre standard =
une
— — — — — = unite
d’alcool
Une chope Une coupe Un verre Un verre Un verre Un verre SOjt 1049
de biere de champagne de vin d'apéritif de whisky de pastis a 45° dalcool
as°(25¢c a12°(10ch a12°10ch a18° (7 ¢l a40° 3Bl (un peu moins de 3 CI)
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campagne s'adresse aux individus qui
consomment des volumes importants
d’alcool, et ce, tres régulierement. Ces
buveurs dits « réguliers excessifs » comp-
tent parmi eux ceux qui payeront le plus
lourd tribut en termes de morbidité et de
mortalité prématurée. En effet, avec plus
de trente mille morts attribuables par an,
I'alcool constitue la deuxieme cause de
mortalité évitable apres le tabac (4).

Campagne de prévention en
direction des buveurs excessifs

S’appuyant sur les résultats du Baro-
metre santé 2010, la campagne a ainsi
pour cible principale les hommes de
40 ans et plus. Ces buveurs réguliers
excessifs restent difficiles a sensibiliser.
S’ils ont conscience que la consomma-
tion d’alcool présente des risques
immédiats (accidents, violence), qui
sont par ailleurs tres médiatisés dans les
campagnes de prévention de la sécurité
routiére, ils sous-estiment largement les
risques sanitaires, a long terme, engen-
drés par leur consommation et connais-
sent mal les repéres de consom-
mation.

Selon les Barométres santé, la ten-
dance inscrite depuis 2000 montre que
plus les hommes consomment régulié-
rement de I'alcool, plus ils ont tendance
a minimiser les conséquences de leur
consommation et a écarter le risque
pour eux-mémes. lls définissent alors
un niveau, a risque pour leur santé,
supérieur a leur propre consommation.
En 2010, 35,8 % des hommes de 15 a
75 ans pensent que le seuil d'une
consommation dangereuse pour un
homme se situe au-dela de 3 verres par
jour. lls sont 51,7 % parmi les buveurs
quotidiens et 29,9 % parmi les non
buveurs. Si la crainte des maladies liées
a l'alcool apparait naturellement plus
grande chez les consommateurs heb-
domadaires (38,4 %) que chez les
buveurs mensuels (20,1 %), la diffé-
rence avec les buveurs quotidiens se
révele peu importante (43,8 %), alors
méme que c’est parmi ces derniers que
les risques sont élevés.

Une forme de déni du risque
pour la santé

En plus de cette méconnaissance sur
le plan de la santé, les buveurs réguliers
excessifs renvoient aussi volontiers le
risque vers les autres, ceux qui boivent
vraiment, « les vrais alcooliques ». La
consommation réguliére excessive ren-

voie des lors a des images caricaturales
du «jeune fétard » au « mari violent », en
passant par le « clochard », dans les-
quelles le grand public ne se reconnait
pas et qui permettent a tout un chacun
de déculpabiliser et d’échapper a la
réalité de ses propres habitudes vis-a-
vis de I'alcool.

Pour répondre a cette forme de déni,
I'objectif de la campagne de I'lnpes est
double : faire prendre conscience
gu'au-dela des phénomenes de dépen-
dance et d’ivresse, une consommation
inscrite dans les habitudes de vie peut
étre excessive ; alerter sur les effets
cumulés d’'une telle consommation et
sur ses conséquences pour la santé.

Dispositifs d’information
et d’aide

Face a ce double constat, la cam-
pagne oriente le public vers deux dis-
positifs d’information et d'aide : le site
alcoolinfoservice.fr, qui donne une
information généraliste sur le theme de
I'alcool et dont I'outil alcoometre per-
met a chacun de faire le point sur sa
consommation d'alcool et de s'engager
dans un programme personnalisé de
réduction de cette consommation ; la
ligne écoute alcool (0811 91 30 30), qui
permet I'échange avec un profession-
nel de I'écoute ou encore l'orientation
Vers une structure de soins.

Mais c’est finalement sur la définition
et I'explicitation des indicateurs que la
rencontre entre le monde des études et
de la recherche et celui de la communi-
cation a peut-étre été la plus fructueuse.
En effet, la notion de « buveur régulier
excessif », sur laquelle repose la cam-
pagne, a permis de qualifier une notion
jusqu’alors plutét abstraite et impropre
a la communication a destination du
grand public, celle d'alcoolisation a
risque ponctuel ou chronique et/ou de
dépendance. Cette réflexion a permis
d’incarner et d'opérationnaliser les seuils
utilisés dans un outil de recherche inti-
tulé I'échelle Audit.

Les articles de presse qui ont accom-
pagné le lancement de la campagne
ont par ailleurs fait écho a la notion de
verre standard, qui s’appuie sur le fait
que le volume de chaque verre d’alcool
est adapté a la concentration d’alcool
pur de chaque type d’alcool, notion sur
laguelle la communication de I'lnpes a
beaucoup insisté ces derniéres années.

enqueéte

Or, il semble que malgré une certaine
distance avec le sens commun, cette
notion se diffuse de mieux en mieux au
sein de la population. Son intérét est de
permettre plus aisément a chacun
d’auto-évaluer sa consommation.

Francois Beck

Chef du département Enquétes

et analyses statistiques,

Célia Blauel

Chargée de communication,

Cécile Fournier

Chargée de recherche,

Emmanuelle Le Lay

Chef du département Communication
interne et institutionnelle,

Elisa Mammar,

Stagiaire,

Jean-Baptiste Richard

Chargé d’études et de recherche-statisticien,
Inpes.

1. En 2005, 23,0 % des 40-75 ans avaient une
consommation quotidienne d’alcool, 34,9 % des
hommeset 12,1 % des femmes ; 28,8 % avaient connu
une consommation ponctuelle importante au cours
de I'année (44,6 % des hommes vs 14,3 % des
femmes), dont 12,1 % plus d’une fois par mois (20,0 %
des hommes vs 4,9 % des femmes) (3).

2.En 2005, les niveaux pour leshommes de 40-75 ans
étaient respectivement de 29,5%, 16,1 % et 2,0 % (3).
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Une étude démontre la pertinence
de la distribution de fruits
et legumes via l'aide alimentaire

Une équipe de chercheurs a étudié la distribution, via I'aide alimentaire, de fruits et
légumes a des personnes en situation de précarité. La plupat d’entre elles ne consom-
merait pas de fruits et légumes frais si elle n’en recevait pas par cette voie. La mise a
disposition, suivie de conseils pratiques et d’'un accompagnement social plus lar ge,
favorise la consommation de ces produits.

Le Programme national nutrition-
santé (PNNS) encourage a consommer
des fruits et Iégumes cing fois par jour
mais des barriéres financiéres rendent
cet objectif parfois inatteignable : « A la
télé, ils nous disent de manger cing fruits
et Iégumes par jour, ils sont fous, s'ils les
donnent on les mange mais sinon la
salade a 2 euros, c’est fou non ?» (verba-
tim tiré de I'étude AidaFel) (1).

Les personnes en situation de préca-
rité consomment tres peu de fruits et
légumes. En France, I'étude Abena a
mis en évidence des déficits en nutri-
ments spécifiques des fruits et Iégumes,
tels que les folates ou la vitamine C
chez les utilisateurs de I'aide alimen-
taire (2) et I'étude E3A a souligné le
manque de fruits et légumes dans les
colis et paniers délivrés dans ce
cadre (3). C’est pour contribuer a amé-
liorer I'alimentation et la santé des per-
sonnes bénéficiaires de I'aide alimen-
taire, en France, que le ministére de la
Santé a soutenu la création de I'atelier-
chantier d’insertion, les « Jardins de la
Méditerranée »!, par I'association Ima-
gine 84 a Avignon. Cette action repose
sur le don de fruits et légumes « déclas-
sés»ou « hors calibre »2, qui sont ensuite
triés et reconditionnés pour étre distri-
bués dans le circuit de l'aide alimen-
taire. Depuis sa création en 2009, I'ate-
lier a distribué seize tonnes et demi de
fruits et Iégumes en moyenne chaque
semaine a plus de quarante structures®,
fournissant elles-mémes de trés nom-
breuses associations dispensant diffé-
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rentes formes d’aide alimentaire a des
publics précaires partout en France.

L'étude AidaFel s'est appuyée sur ce
nouveau réseau d'approvisionnement
pour mieux comprendre la perception
des fruits et légumes par les différents
acteurs de l'aide alimentaire en France,
et pour tenter d’identifier les facteurs
favorables a la consommation de ceux
distribués par ce canal (1). Des entre-
tiens semi-directifs ont été réalisés, de
novembre 2009 a mai 2010, aupres de
cing banques alimentaires en lien avec
I'atelier, 11 associations qui dépendent
de ces banques et 42 personnes rece-
vant des produits distribués par ces
associations.

Des produits trés bien
accueillis... et utilisés

Les résultats montrent que les per-
sonnes utilisent et valorisent les fruits
et [égumes regus et sont sensibilisées a
leurs effets sur la santé (« C’est impor-
tant car cela améne de la vitamine C,
c’est important pour I’équilibre alimen-
taire, le transit intestinal » ; « C’est utile,
c’estla santé les fruits et Iégumes»), mais
elles évoquent aussi les freins a leur
consommation (« Moi déja faut que je
vous dise, ca m’énerve leur truc des cing
fruits et légumes, c’est culpabilisant
guand on ne peut pas faire. Pour les
enfants, moi je suis pas bien, je me dis
gu’est-ce qui va leur arriver ?»).

Les fruits et Iégumes distribués dans
le circuit de l'aide alimentaire sont glo-

balement tres bien acueillis par les per-
sonnes en « bout de chaine », qui les
préparent et les consomment. Beau-
coup les cuisinent (« Je fais la cuisine,
par exemple, j'ai fait une ratatouille
avec des aubergines et des poivrons que
ma belle-fille m’a amenés et des Iégumes
de la distribution »). lls font en sorte de
ne pas les gaspiller (« Oui, on utilise
tout, je me débrouille car je prends le
panier d’un vieux monsieur aussi. Je
sais qu'il va pas faire ¢a ou ci, donc on
échange des produits de temps en
temps »).

Nombreuses sont les personnes qui
ne consommeraient pas de fruits et
Iégumes frais s'ils n’en recevaient pas
par I'aide alimentaire («Non, j’en n’au-
rais pas acheté car on esten fin de mois.
S’il y en avait pas eu je me serais rabat-
tue sur les compotes, voila les bottes de
compotes » ; « J'aurais rien mangé
d’autre, j'aurais attendu jusqu’au 31,
que ma paye tombe. J'aurais mangé du
muesli et du café au lait »).

Du fait des circuits de récupération
pratiqués, de la diversification des
sources d’approvisionnement et du
budget restreint, la débrouille et I'ingé-
niosité sont de mise («Je me débrouille
avec ce qui reste, des morceaux de jam-
bon, une béchamel, du fromage, je fais
un gratin et ils sont contents. Il suffit
d’avoir des petites astuces. Faut avoir de
I’idée, faut étre créatif »), de méme que
la solidarité (« Quand j’en ai trop par
exemple, quand j'achéte des pommes et



qu’on en a a la distribution, je les
échange ou je les donne a ma sceur qui
est sur une autre distribution »).

Les conseils favorisent
I'appropriation des fruits
et légumes

Les associations s'adaptent en fonc-
tion de leurs moyens matériels, finan-
ciers et humains. Les ateliers cuisine
permettent I'acquisition de savoirs et
savoir-faire, mais la plupart des associa-
tions distributrices n’ont pas les moyens
de les mettre en place.

D’autres actions, informelles et peu
codteuses, ont leur place dans I'appro-
priation des fruits et [égumes. Ainsi, un
ensemble de petits conseils culinaires,
d’astuces et d’encouragements sont lar-
gement diffusés a I'occasion des distri-
butions de colis (« Lorsque les fruits et
I[égumes sont méconnus ou que les per-
sonnes n’en prennent pas naturelle-
ment, on donne une poignée avec une
recette. On s’est apercu que ¢a fonc-
tionne car un tiers de ces personnes en
prend a la distribution suivante »). Ces
conseils favorisent I'appropriation des
fruits et légumes (« On a mis en place
un systéme de quota minimum de 30 %
de fruits et légumes par achat non
reportable. Au départ, les gens ne pre-
naient qu’une petite partie, aujourd’hui
celamonte a 80 ou 90 % du quota. C’est
long, ¢a a pris du temps mais ¢a
marche»).

Ces initiatives informelles, qu’elles
soient spontanées ou expérimentales,
peuvent étre réalisées par des salariés
comme par des bénévoles. Elles tou-
chent une plus large catégorie de per-
sonnes que des actions ciblées et struc-
turées telles que les ateliers cuisine, qui
enrdlent plus facilement des personnes
déja sensibilisées et peut-étre plus
socialisées.

Inscrire I'alimentation dans
'accompagnement social

Les banques alimentaires sont de
plus en plus conscientes de I'impor-
tance d’une distribution qui respecte les
recommandations nutritionnelles :
«Moi, jaivule “camembert”* et on était
réellement en déficit d’équilibre ali-
mentaire sur les fruits et [égumes. Fin
décembre 2008, j’ai pris contact avec la
Banque alimentaire 84 pour échanger
du poisson contre des fruits et légumes.
Ca s’est pas fait, transport trop cher,

mais ils m’ont dit que Imagine 84
ouvrait un atelier en 2009. Donc on a
pris des le début cing palettes par mois
en 2009. »

Plusieurs responsables d’association
soulignent leur attention a la qualité des
produits distribués : « Nous, on goQte ce
qui est donné, pour savoir quel goQt ¢a
a. C’est important de ne pas donner
n’importe quoi aux gens sous prétexte
que c’est de I'aide alimentaire. » lIs ins-
crivent leur distribution dans une
réflexion plus large que la simple déli-
vrance d’'un colis : «On inscrit I'alimen-
tation dans un programme global d’ac-
compagnement social. C’est de la
gestion du budget alimentation, qu’est-
ce que I'on consacre a I'alimentation, &
la santé et aux autres postes. Mais évi-
demment tout est lié, donc c’est un tra-
vail de plusieurs mois. »

L’action des « Jardins de la Méditer-
ranée » contribue de facon significative
a assurer un approvisionnement suffi-
sant et régulier en fruits et [égumes de
bonne qualité dans le circuit de l'aide
alimentaire en France. En 2009, une
étude menée par le réseau Andes
(Association nationale de développe-
ment des épiceries solidaires) avait déja
souligné l'importance de maintenir ces
approvisionnements (5). L'étude Aida-
Fel montre que cela favorise la consom-
mation de fruits et [égumes frais par des
personnes qui N’y auraient pas acces

enqueéte

autrement, ou un acces tres insuffisant.
Elle révéle aussi I'intérét d’actions infor-
melles, parfois spontanées, autour des
fruits et légumes, qui touchent davan-
tage de personnes que des actions plus
structurées, et dont le contenu peut
s’adapter a tout un chacun.

Hind Gaigi

Chargée d’étude,

Nicole Darmon

Directeur de recherche,

UMR Inra 1260, faculté de médecine
de la Timone, Marseille.

1. L'atelier-chantier d’insertion les « Jardins de la
Méditerranée » vient de se voir décerner, le 15 mars
2011, le trophée « Coup de cceur » de la Responsabilité
sociétale des entreprises.
http://www.imagine84.fr/atelier.html

2. Ces fruits et légumes seraient sinon jetés par les
producteurs, transporteurs, grossistes, etc. En contre-
partie, les donateurs bénéficient d’'un avantage fiscal.
3. Principalement des banques alimentaires, mais
aussi du Secours populaire et des trois ateliers du
réseau de I’Association nationale de développement
des épiceries solidaires (Andes).

4. Le « Camembert» des distributions des banques ali-
mentaires représente la part respective des différents
groupes d’aliments pour une distribution équilibrée
(4). Dans ce camembert, la part des fruits et Iégumes
doit représenter 33 % du poids d’un colis. Dans la
réalité, cette part est souvent en-dessous de ce chiffre
du fait du manque de « fournisseurs ».
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L'organisation de la recherche
et ses perspectives en matiéere de

prévention et de traitement de I'obésité
Brigitte Bout

Ce rapport fait suite a une demande du Sénat aupres
-0 -] de I'Office parlementaire d'évaluation des choix scien-
- - = tifiques et technologiques sur les appor ts de la
recherche en matiére de prévention et de traitement
de I'obésité. L'objectif principal est d'analyser les
forces et faiblesses de la recherche scientifique en
—rEe= matiere de prévention et de formuler des pistes d’amé-
lioration. La premiere partie présente un état des
connaissances scientifiques sur les déterminants de
I'obésité : quels roles jouent la génétique, la biologie,
le comportement individuel, le milieu cultuel ? impor-

BAFFEE

tance de reconnaitre 'obésité comme une vraie mala-

die est soulignée. Le document décrit les différents
aspects de cette pathologie et les complications qu'elle entraine. La deuxieme
partie s'attache a décrire I'apport de la recherche en matiére de traitement de
I'obésité, en soulignant, d'une part, I'échec des thérapies « classiques » (médi-
caments, limites de la thérapie fondée sur I'activité physique et la diététique) et
les possibilités et limites de la chirugie bariatrique et, d'autre part, en exposant
des voies de recherche. La troisieme partie décrit les apports de la recherche
en matiere de prévention ; a ce titre, 'auteur dresse un panorama détaillé des
différentes politiques de prévention mises en ceuvie en France et a linternatio-
nal. L'ouvrage met en évidence I'apport de la science dans 'amélioration des
politiques de prévention, ainsi que la nécessité d'une évaluation systématique
des interventions en santé. La quatrieme par tie décrit 'organisation de la
recherche : les initiatives efficaces, mais aussi les obstacles (multiplicité des
financements, rémunération peu attractive des chercheurs, etc.). Enfin, la der-
niére partie met en avant des propositions d’amélioration, dont la mise en
application des recommandations existantes, la réduction des inégalités
sociales de santé et le développement de la prévention précoce.

Laetitia Haroutunian

Paris : Sénat, 2010, 267 pages. En ligne : http://www.senat.fr/rap/r10-
158/r10-1581.pdf [derniere consultation le 25/03/2011]

Suicides et tentatives de suicide
Philippe Courtet

Le suicide est un probleme majeur de
santé publique. On compte, en France,
annuellement, 11000 décés par suicide
et 200000 tentatives. Ce manuel fait le
point des connaissances sur le suicide
qui, lorsqu'il n'est pas létal, est lourd de
conséquences physiques et psycholo-
giques pour le suicidant et son entourage.
Dans une premiére partie, les données du

phénomeéne sont exposées : épidémiolo-
gie, sociologie du suicide, définition des conduites suici-
daires. La deuxieme partie présente les travaux les plus
actuels sur la vulnérabilité suicidaire : les avancées des
neurosciences dans le domaine de la biologie ou de la
génétique, impact des événements de vie et la modélisa-
tion du processus suicidaire. Les aspects stratégiques,
présentés dans la troisiéme partie, orientent le thérapeute
dans sa démarche clinique : évaluation du risque suicidat,
risque en fonction des pathologies (patients psychiatriques
ou souffrant d'affections somatiques), du profil (hommes,
femmes, jeunes et adolescents, personnes agées), de
situations de vie patticulieres (immigration, milieu cacéral),
etc. La quatrieme partie, consacrée aux aspects thérapeu-
tiques, expose la problématique de la prise en charge des
suicidants : la difficulté, 'urgence, le suivi. L'ouvrage est
destiné aux psychiatres, psychanalystes, psychologues et
atous les personnels soignants confontés au probleme de
la prise en charge du suicide et de la tentative de suicide.
Le professeur Philippe Courtet, chef du service de psycho-
logie médicale et psychiatrie du CHRU de Montpelliers'est
entouré de plus de 80 rédacteurs spécialisés dans le
domaine de la suicidologie.

Sandra Kerzanet

Paris : Flammarion Médecine-Sciences, 2010,
349 pages, 49 €.

Education a la santé : enjeux et dispositifs a I'école

Actes du 2° colloque national du Réseau des IUFM pour la formation en éducation

a la santé et prévention des conduites addictives
Sous la direction de Dominique Berger

milieu scolaire avec les partenaires institutionnels.

scolaire.

Toulouse : Editions universitaires du sud, 2010, 604 pages, 20 €.

Le Réseau des IUFM pour la formation en éducation a la santé et prévention des conduites addictives a pour objectif de
développer des actions pertinentes dans le domaine de I'éducation a la santé. Il s'agit de valoriser le travail déja réalisé, @
soutenir le développement de formations initiales et continues et de contribuer a une meilleure articulation des actions en

Son 2° colloque national, qui s'est tenu a Paris les 19 et 20 mars 2008, avait pour theme les enjeux et dispositifs de I'édu-
cation a la santé a I'école. Les actes de ce colloque illustnt, en une trentaine d'interventions, la diversité et la richessedes
pratiques et des recherches dans ce domaine. Une premiere série d'interventions souligne I'importance de mettre en place,
dans les établissements, des dispositifs et des projets qui visent a développer les compétences psychosociales. Une aute
série de contributions interroge le réle des enseignants et acteurs de 'éducation a la santé, et I'enseignement des compé-
tences. Enfin, les textes de la derniee partie présentent les pratiques collaboratives et patenariales développées en milieu

Olivier Delmer

5VAl LA SANTE DE L'HOMME - N° 412 - MARS-AVRIL 2011



http://www.senat.fr/rap/r10-158/r10-1581.pdf

lectures

L'obésité et I'économie
de la prévention : objectif santé

Franco Sassi

Facteur de risque impliqué dans de
nombreuses maladies cardio-vascu-
laires et chroniques, 'obésité concerne
actuellement toute la zone de I'Organi-
sation de coopération et de développe-
ment économiques (OCDE), et jusqu'a
50 % de la population de cetains pays.
L'OCDE et I'Organisation mondiale de
la santé (OMS), ainsi que des experts
de la santé et de I'obésité parmi les-
quels Marc Suhrcke, économiste de la
santé publique, Tim Lobstein, coordi-

nateur européen de I'International
Association of Consumer Food Organizations ou Francesco
Branca, directeur du département Nutrition for Health and Deve-
lopment de 'OMS ont étudié le phénomene : son étendue, ses
caractéristiques, limpact des foces du marché et l'influence des
pouvoirs publics, ainsi que I'effet des actions mises en ceuvre.
L'approche pluridisciplinaire proposée dans cette étude permet
de dresser un tableau précis des données européennes sur
I'obésité, contribuant ainsi a la compréhension de I'épidémie. Ce
document propose des stratégies globales d'interventions agis-
sant au niveau individuel ou a I'échelle de populations.

Céline Deroche

Paris : Editions OCDE, 2010, 290 pages, 39 €.

Disponible en ligne : http://www.sante.public.lu/publications
/maladies-traitements/obesite/obesite-economie-prevention

-objectif-sante/obesite-economie-prevention-objectif-sante-fr.

pdf [derniére consultation le 25/03/2011]

La recherche bibliographique
en médecine et santé publique

Evelyne Mouillet

Ce guide s'adresse essentiellement aux étu-
diants, aux chercheurs, aux enseignants, aux
médecins et professionnels de la santé et de
la santé publique, ainsi qu'aux professionnels
de la documentation. Cette nouvelle édition
prend en compte I'évolution, depuis 2005, des
outils bibliographiques et réactualise les
méthodes de veille bibliographique, explique
les méthodes d'accés aux outils d'exploration
des ressources documentaires en ligne et
donne des astuces pour s'en servir efficace-
ment.

Face au développement constant des tech-
niques de communication et de la mise a dis-
position sur Internet d'une masse croissante d'informations, cet ouvrage
présente, en s'appuyant sur des exemples précis, le fonctionnement des
différents types d'outils bibliographiques disponibles dans le champ de la
santé : les catalogues, les bases de données bibliographiques, les réper-
toires de périodiques et les archives ouvertes. L'auteur aborde notam-
ment : la formulation de la question de la recherche bibliographique, le
concept du mot-clg, la syntaxe documentaie, la bibliométrie ; une présen-
tation des nouvelles interfaces et fonctionnalités des outils bibliogra-
phiques, des nouveaux outils et techniques de diffusion sélective de I'in-
formation, de gestion bibliographique individuelle et/ou collaborative
complétent 'ouvrage. Pour que ce guide soit lui aussi unegssource élec-
tronique, un code a gratter donne accés a sa version en ligne sur em-
consulte.com.

S. K.

Issy-les-Moulineaux : Elsevier Masson, 2¢ édition, 2010, 208 pages, 31 €.

Les consommations de drogues en population générale.
Entre représentativité des enquétes et représentations des usages.

Frangois Beck

Cet ouvrage est le résultat du travail de these réalisé en 2006 par Francois Beck, dans le cadr d'un doctorat de sociologie
| au sein de I'Université Paris VDocteur en sociologie, statisticien, Francois Beck est&sponsable du département « Enquétes
etanalyses statistiques » a nstitut national de prévention et d'éducation pour la santé (Inpes), ctieeur au Cermes3 — Eqipe
Cesames (Université Paris-Descartes/CNRS UMR 8211/Inserm U988/EHESS) et co-auteur notamment de : Les usages
sociaux des drogues (Puf).
Depuis la fin des années 1970, les significations attribuées aux usages de drogues ont profondément changé, cette trans-
formation contextuelle imprégnant le passage de la mesue d'un phénomeéne singulier a la description de pratiques diverses.
sl Cette évolution correspond au glissement d'un paradigme opposant dvgues licites et illicites & un modele intégrant lensemble
' Ll des substances psychoactives, mais distinguant les comportements d'usage. La quantification de ces usages a pu se faie
—— gréce 4 la réalisation d’enquétes en population générale. A pair de I'historique de la mise en place de ces investigations a
Etats—Unis, en Europe, puis en France, les choix méthodologiques sont envisagés dans leur interaction avec leprésentations
des drogues, des usages et des usagers de dogues. Ce type d’enquéte correspond parfois a une logique épidémiologique
d'approche causale souvent critiquée, pour son coté réducteur de l'information, par les partisans d'une perspective plus
compréhensive. Cette limite peut toutefois étre relativisée en travaillant notamment sur I'articulation des méthodes quantitatives et qualitatives.
'essor des enquétes en population générale s'est concrétisé par une ofre grandissante de chiffres qui ont pris une place impatante dans le débat
public, au risque parfois de donner a I'argumentation 'apparence trompeuse d’une objectivité mécanisée et incontestable.

EN3

Sarrebruck : Editions universitaires européennes, 2010, 396 pages, 121,30 €.
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Carnet d’'adresses

Signalez vos changements d’adresse, de téléphone... a Saraniya Canabady
Inpes - 42, bd de la Libération - 93203 Saint-Denis Cedex - Fax 01 49 33 23 90
Pour toute commande et abonnement, s'adresser a Manuela Teixeira - Tél.: 01 49 33 23 52

Comité régional d’éducation pour la santé (Cres)
Instances réegionales d’éducation et de promotion de la santé (lreps)

ALSACE

Pdt Joseph Becker

Dir. Dr Nicole Schauder
Hopital civil de Strasbourg
Ancienne clinique
ophtalmologique — 1°" étage
1, place de 'Hopital - BP 426
67091 Strasbourg Cedex
Tél.: 03.88.11.52.41

Fax: 03.88.11.52.46

Mél: info@cresalsace.org
www.cresalsace.org

AQUIT AINE

Pdt Pr Francois Dabis

Dir. Vincent Van Lacken

6, quai de Paludate

33800 Bordeaux

Tél.: 05.56.33.34.10

Fax: 05.56.33.34.19

Mél: direction@ireps-aquitaine.org
www.educationsante-aquitaine.fr

Pdt Gilbert Condat

Dir. : Ginette Beugnet le Roch

30, rue Etienne-Dolet

63000 Clermont-Ferrand

Tél. : 04.73.91.96.67

Fax : 04.73.93.42.56

Mél : auvergnepromotionsante@
wanadoo.fr
www.auvergne-promotion-sante.fr

BASSE-NORMANDIE

Pdt Jean-Louis Lepée
Resp. Jean-Pierre Ollivier
3, place de I'Europe
14200 Hérouville-St-Clair
Tél. : 02.31.43.83.61
Fax :02.31.43.45.97
Mél : irepshbn@orange.fr
www.irepsbn.org

BOURGOGNE

Pdt Dr Pierre Besse

Dir. Dr Isabelle Millot

Parc Tertiaire Mirande

14 H, rue Pierre de Coubertin
21000 Dijon

Tél. et fax: 03.80.66.73.48

Mél: contact@ireps-bourgogne.org
www.ireps-bourgogne.org

BRETAGNE

Pdt Dr Jeanine Pommier

Dir. Christine Ferron

4 A, rue du Bignon

35000 Rennes

Tél.: 02.99.50.64.33

Mél: contact@irepsbretagne.fr
www.irepsbretagne.fr

Pdt Pr Emmanuel Rusch
Dir. Luc Favier

Fraps

54, rue Walvein

37000 Tours

Tél.: 02.47.37.69.85
Fax :02.47.37.28.73
Mél : fraps@orange.fr
www.frapscentre.org

CHAMP AGNE-ARDENNE

Pdt Yvonne Logeart

Dir. Kévin Gouraud

89, rue Etienne Oehmichen
51000 Chalons-en-Champagne
Tél.: 03.26.68.28.06

Fax: 03.26.68.97.60

Mél: cres.cha@wanadoo.fr
http://champagne-ardenne.fnes.fr

Pdt Pierre-Jean Rubini
Dir. Céline Dani
Résidence Les Jardins de
Bodiccione - Bat. Al

Bd Louis Campi

20090 Ajaccio

Tél.: 04.95.21.47.99

Fax: 04.95.28.36.76

Mél: contact@ireps-corse.fr
www.ireps-corse.fr

[ FRANCHE-COMTE |

Pdt Jeannette Gros

Dir. Pascale Angiolini

3, avenue Louise Michel
25000 Besancon

Tél.: 03.81.41.90.90
Fax: 03.81.41.93.93
Mél: contact@ireps-fc.fr
www.ireps-fc.fr

HAUTE-NORMANDIE

Pdt Patrick Daime

Dir. Marion Boucher Le Bras

129, avenue Jean Jaures

76140 Petit-Quevilly

Tél.: 02.32.18.07.60

Fax: 02.32.18.07.61

IMél.: cres.haute.normandie@orange.fr
www.ireps-hn.org

Pdt Antoine Lazarus

74, rue Marcel Cachin

93017 Bobigny Cedex

Tél. et Fax : 01.48.38.77.01
Mél.: contact@ireps-ledefrance.org
www.ireps-ledefrance.org

LANGUEDOC-
ROUSSILLON
Pdt Dr Claude Terral
Dir. Evelyne Coulouma
Hopital la Colombiere
39, avenue Charles-Flahault
34295 Montpellier Cedex 5
Tél.: 04.67.04.88.50
Fax: 04.67.52.02.57
Mél: irepslr@orange.fr
www.irepslr.org

Au niveau départemental

Fédération nationale
des comités d’éducation
pour la santé (Fnes)

Pdt: Pr Jean-Louis San Marco
Vice Pdt: Loic Cloart
Délégué: Eric Bourgarel
Siege social

Immeuble Etoile Pleyel
42, bd de la Libération
93200 Saint-Denis
Tél.: 01.42.43.77.23
Fax: 01 42.43.79.41
Mél.: fnes@fnes.info
www.fnes.info

Pdt Jean-Claude Degout

Dir. Juliette Fovet-Julieron
Adessa Education Santé Ain
Parc Les Bruyéres

293, rue Lavoisier

01960 Peronnas

Tél.: 04.74.23.13.14

Fax: 04.74.50.42.98

Mél: adesO1@wanadoo.fr
http://ain.education-sante-ra.org

Pdt Gérard Dubois

1A, rue Emile Zola

Zac Le Champ du Roy
02000 Chambry

Tél.: 03.23.79.90.51

Fax: 03.23.79.48.75

Mél: aisne@crespicardie.org

03 ALLIER

Pdt Jean-Marc Lagoutte

Dir. Annick Anglarés

2, place Maréchal de Lattre-de-
Tassigny — 03000 Moulins

Tél.: 04.70.48.44.17

Mél: abes-codesO3@wanadoo.fr
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04 PROVENCE

Pdt Dr Georges Guigou

Dir. Anne-Marie Saugeron
Centre médico-social

42, bd Victor Hugo

04000 Digne-Les-Bains

Tél.: 04.92.32.61.69

Fax: 04.92.32.61.72

Mél: codes.ahp@wanadoo.fr

05 HAUTES-ALPES
Pdt Dr Gilles Lavernhe

Dir. Brigitte Nectoux
Immeuble «Les Lavandes »
1 Place Champsaur

05000 Gap

Tél.: 04.92.53.58.72

Fax: 04.92.53.36.27

Mél: codes05@codes05.0rg
www.codes05.org

06 ALPES-MARITIMES
Pdt Dr Claude Dreksler

Dir. Chantal Patuano

61, route de Grenoble

06002 Nice

Tél.: 04.93.18.80.78

Fax: 04.93.29.81.55

Mél: codes.am@wanadoo.fr

Pdt Dr Jean-Marie Bobillo

Dir. Giséle Bollon

2, passage de I'Ancien-Théatre
07000 Privas

Tél.: 04.75.64.46.44

Fax: 04.75.64.14.00

Mél: adessa-codes.07@
wanadoo.fr
http://perso.wanadoo.fr/adessa

08 ARDENNES
Pdt Dr Catherine Juillard
Dir. Frangoise Maitre

21, rue Irénée Carré

08000 Charleville-Mézieres

Tél.: 03.24.33.97.70

Fax: 03.24.33.84.34

Mél: CO.DES.08@wanadoo.fr
http://champagne-ardenne.fnes.fr

09 ARIEGE

Ireps Midi-Pyrénées/Antenne Ariege
Pdt Yvon Fau

Dir. Thérése Fruchet

6, cours Irénée Cros

09000 Foix

Tél.: 05.34.09.02.82

Fax: 05.61.05.62.14

Mél: antenne09@irepsmp.fr

10 AUBE

Pdt Sylvie Le Dourner

Dir. Cathy Julien

Mezzanine des Halles

Rue Claude Huez

10000 Troyes

Tél.: 03.25.41.30.30

Fax: 03.25.41.05.05

Mél: codes10@orange.fr
http://champagne-ardenne.fnes.fr

Pdt Dr Pierre Dufranc

14, rue du 4 septembre
11000 Carcassonne

Tél.: 04.68.71.32.65

Fax: 04.68.71.34.02

Mél: codes11@wanadoo.fr
http://codes11.over-blog.com

Ireps MidiPyrénées
Antenne Aveyron

Pdt Yvon Fau

Dir. Myléne Carrére
13, bd Laromiguiére
12000 Rodez

Tél.: 05.65.73.60.20

Pdt Dr Francoise Léon-Dufour
Dir. Martine Pellerin

5, rue Monte a regret

87000 Limoges

Tél. : 05.55.37.19.57

Fax : 05.55.10.00.07

Mél : irepslimousin@orange.fr

LORRAINE

Pdt Dr Jeanne Meyer

Dir. Olivier Aromatario

1, rue de la Forét

54520 Laxou

Tél.: 03.83.47.83.10

Fax: 03.83.47.83.20

Mél: contact@ireps-lorraine.fr

Pdt Yvon Fau

Dir. Laurence Birelichie

77, allée de Brienne

31000 Toulouse

Tél.: 05.61.23.44.28

Fax: 05.61.22.69.98

Mél: siege@irepsmp.fr
http://ireps.midi-pyrenees.fnes.fr

NORD-P AS-DE-CALAIS
Pdt Pr Jean-Marie Haguenoer
Dir. Loic Cloart
Parc Eurasanté
235, avenue de la Recherche
BP 86
59373 Loos Cedex
Tél.: 03.20.15.49.40
Fax: 03.20.15.49.41
Mél: ireps-npdc@orange.fr
www.ireps-npdc.org

P AYS-DE-LA-LOIRE

Pdt Pr Pierre Lombrail
Dir. Dr Patrick Lamour
Hopital Saint-Jacques
85, rue Saint-Jacques

Fax: 05.65.73.60.21
Mél: antennel2@irepsmp.fr

13 BOUCHES-
DU-RHONE
Pdt Pr Jean-Louis San Marco
Dir. Nathalie Merle
8, rue Jules Moulet
13006 Marseille
Tél.: 04.91.04.97.30
Fax: 04.91.04.97.25
Mél: contact@codes13.org
www.codes13.org

14 CALVADOS

S'adresser a I'lreps Basse-
Normandie
Mél : irepsbn-antennel4@orange.fr

Pdt D" Daniéle Souquire-Degrange
Batiment de I'Horloge

9, place de la Paix

15012 Aurillac Cedex

Tél.: 04.71.48.63.98

Fax: 04.71.48.91.80

Mél: codes15@wanadoo.fr
http://www.codes15.fr

16 CHARENTES

Ireps Poitou-Charentes
Antenne Angouléme
Pdt Eric-Pascal Satre
Dir. Llucia Adrover
Centre hospitalier de Girac
16470 Saint-Michel
Tél.: 05.45.25.30.36
Fax: 05.45.25.30.40
Mél: angouleme@
educationsante-pch.org
www.education-pch.org

44093 Nantes Cedex 1
Tél.: 02.40.31.16.90

Fax: 02.40.31.16.99

Mél: ireps@irepspdl.org
www.santepaysdelaloire.com

PICARDIE

Pdt Pr Gérard Dubois

Dir. Philippe Lorenzo
Espace Industriel Nord

67, rue de Poulainville
80080 Amiens

Tél.: 03.22.71.78.00

Fax: 03.22.71.78.04

Mél: cres@crespicardie.org
www.crespicardie.org

POITOU-CHARENTES

Pdt Eric-Pascal Satre
Dir. Julien Tran

17, rue Salvador-Allende
86000 Poitiers

Tél.: 05.49.41.37.49
Fax: 05.49.47.33.90
Mél: poitiers@
educationsante-pch.org

COTE D’AZUR

Pdt Pr Jean-Marc Garnier

Dir. Zeina Mansour

178, cours Lieutaud

13006 Marseille

Tél.: 04.91.36.56.95

Fax: 04.91.36.56.99

Mél: cres-paca@cres-paca.org
Www.cres-paca.org

RHONE-ALPES

Pdt Jacques Fabry

Dir. Olivier Francois

9, quai Jean-Moulin

69001 Lyon

Tél.: 04.72.00.55.70

Fax: 04.72.00.07.53

Mél: contact@education-santera.org
www.education-sante-ra.org

17 CHARENTE-MARITIME

Ireps Poitou-Charentes
Antenne La Rochelle

Pdt Eric-Pascal Satre

Dir. Yann Moisan

32, avenue AlbertEinstein
17000 La Rochelle

Tél. et fax: 05.46.42.24.44
Mél: larochelle@
educationsante-pch.org

18 CHER

Pdt Dr Michel Verdier

Dir. Marie Cote

4, cours Avaricum

18000 Bourges

Tél.: 02.48.24.38.96

Fax: 02.48.24.37.30

Mél: codesducher@wanadoo.fr
www.codes18.org

Ireps Limousin — Délégation
départementale Corréze

Pdt Dr Francoise Léon-Dufour
Dir. Martine Pellerin

1, bd du Dr Verlhac

19100 Brive-la-Gaillarde

Tél.: 05.55.17.15.50

Fax: 05.55.17.15.57

Mél : ireps19@orange.fr

21 COTE-D’'OR

Ireps Bourgogne

Antenne Cote-d'Or

Pdt Dr Pierre Besse

Parc Tertiaire Mirande

14 H, rue Pierre de Coubertin
21000 Dijon

Tél. et fax: 03.80.66.73.48
Mél: codes21@wanadoo.fr
www.ireps-bourgogne.org

Pdt Dr Benjamin Bryden
Dir. Cédric Pedre

13, rue Roland-Garros
97460 Etang-Saint-Paul
Tél.: 02.62.71.10.88

Fax: 02.62.71.16.66

Mél: accueil.ireps.reunion@
orange.fr
WWW.irepsreunion.org

Pdt Francois Rezki

Dir. Héléne Lamaison
Association Guyane Promo Santé
4, rue Félix Eboué

97300 Cayenne

Tél.: 0.594.30.13.64

Fax: 0.594.35.84.80

MéL.: contact@gps.gf
www.gps.gf

MARTINIQUE

Pdt Dr Didier Chatot-Henry

Centre d'affaires Agora

Bat. G —niveau 0 - BP 1193
Etang z'abricot - Pointe des Grives
97200 Fort-de-France

Tél.: 0.596.63.82.62

Fax: 0.596.60.59.77

Mél: cres.martinique@orange.fr
http://ireps.martinique.fnes.fr

GUADELOUPE

Pdt Roberte Hamousin-Métregiste
Dir. Pascale Melot

6, résidence Casse

Rue Daniel Beauperthuy

97100 Basse-Terre

Tél.: 0.590.41.09.24

Fax: 0.590.81.30.04

Mél: ireps@ireps.gp
http://guadeloupe.fnes.fr

Pdt Anne Galand

15 bis, rue des Capucins

BP 521

22005 Saint-Brieuc Cedex 1
Tél.: 02.96.78.46.99

Fax: 02.96.78.42.30

Mél: codes-armor@wanadoo.fr

23 CREUSE

Ireps Limousin — Délégation
départementale Creuse

Pdt Dr Frangoise Léon-Dufour
Dir. Martine Pellerin
Résidence du jardin public -
Porche Al

27, avenue de la Sénatorerie
23000 Guéret

Tél.: 05.55.52.36.82

Fax: 05.55.52.75.48

Mél : ireps23@orange.fr

24 DORDOGNE

Ireps Aquitaine Antenne Dordogne
Pdt Pr Francois Dabis

Dir. Dr Martine Sibert

48 bis, rue Paul-Louis Courier
24016 Périgueux Cedex

Tél.: 05.53.07.68.57

Fax: 05.53.06.10.60

Mél: contact24@
ireps-aquitaine.org
www.educationsante-aquitaine.fr

25 DOUBS

Pdt André Grosperrin

Dir. Pascale Angiolini

3, avenue Louise Michel
25000 Besancon

Tél.: 03.81.82.32.79

Fax: 03.81.83.29.40

Mél : contact@codes25.org
www.codes25.org



Pdt Dr Luc Gabrielle
Dir. Laurent Lizé

Dréme Prévention Santé
36 B, rue de Biberach
26000 Valence

Tél.: 04.75.78.49.00
Fax: 04.75.78.49.05
Mél: ades26@free.fr

27 EURE

S'adresser a llreps
Haute-Normandie

28 EURE-ET-LOIR

Pdt Dr Frangois Martin
Dir. Myriam Neullas
CESEL - Hotel Dieu

34, rue du Dr Maunoury
BP 30407

28018 Chartres Cedex
Tél.: 02.37.30.32.66
Fax: 02.37.30.32.64
Mél: cesel@cesel.org

Pdt Henri Hénaff

Dir. Pascale Bargain

9-11 rue de I'lle d'Houat
29000 Quimper

Tél.: 02.98.90.05.15

Fax: 02.98.90.11.00

Mél: codes29@wanadoo.fr
www.codes29.org

30 GARD

Pdt Christian Polge

7, place de I'Oratoire
30900 Nimes

Tél.: 04.66.21.10.11

Fax: 04.66.21.69.38
Mél: CDES30@wanadoo.fr

31 HAUTE-GARONNE

S'adresser a ['reps Midi-Pyrénées

Ireps Midi-Pyrénées

Antenne Gers

Pdt Yvon Fau

Dir. Pascale Femy

80, rue Victor Hugo

32000 Auch

Tél.: 05.62.05.47.59

Fax: 05.62.61.25.91

Mél.: antenne32@irepsmp.fr

S'adresser a I'lreps Aquitaine
Antenne Gironde

34 HERAULT

Pdt Dr Eric Perolat

Dir. René Fortes

Résidence Don Bosco

54, chemin de Moularés
34000 Montpellier

Tél.: 04.67.64.07.28

Fax: 04.67.15.07.40

Mél : chesfraps@wanadoo.fr
www.chesfraps.com

35 ILLE-ET-VILAINE

Pdt Gérard Guingouain
Dir. Pascale Canis

4A, rue du Bignon

35000 Rennes

Tél.: 02.99.67.10.50
Fax: 02.99.22.81.92
Mél: codes.35@wanadoo.fr

Pdt Francis Martinet

Dir. Séverine Dropsy

73, rue Grande

36019 Chateauroux Cedex
Tél.: 02.54.60.98.75

Fax: 02.54.60.96.23

Mél: codes.36@wanadoo.fr

37 INDRE-ET-LOIRE

Ireps Centre

Antenne Indre-et-Loire

Tél.: 02.47.25.52.87

Mél: cdrd37.fraps@orange.fr

(38 ISERE |
Pdt Dr Pierre DellAccio

Dir. Jean-Philippe Lejard

23, av. Albert 1®-de-Belgique
38000 Grenoble

Tél.: 04.76.87.06.09

Fax: 04.76.47.78.29

Mél: adessigr@wanadoo.fr

39 JURA

Pdt Pierre Benichou
Dir. Agnés Borgia

35, avenue Jean-Moulin
39000 Lons-le-Saunier
Tél.: 03.84.47.21.75
Fax: 03.84.24.89.73

Ireps Aquitaine

Antenne Landes

Pdt Pr Francois Dabis
Dir. Sylvie Ramis

Hopital Sainte-Anne
Bétiment Ritournelle
782, avenue de Nonéres
BP 10262

40005 Mont-de-Marsan Cedex
Tél.: 05.58.06.29.67
Fax : 05.58.75.05.52
Mél: contact40@
ireps-aquitaine.org

41 LOIR-ET-CHER

Ireps Centre

Antenne Loir-et-Cher
Pdt Emmanuel Rusch
Dir. Luc Favier

34, avenue Maunoury
41000 Blois

Tél.: 02.54.74.31.53
Fax: 02.54.56.04.30
Mél: fraps41@orange.fr

Pdt Dr Gérard Mathern

Dir. Mohamed Boussouar
26, avenue de Verdun
42000 Saint-Etienne

Tél.: 04.77.32.59.48

Fax: 04.77.33.89.28

Mél: direction@codes42.org
www.codes42.org

43 HAUTE-LOIRE
Pdt Louis Teyssier

8, rue des Capucins
43000 Le Puy-en-Velay
Tél.: 04.71.04.94.86
Fax: 04.71.04.97.41

Mél: codes43@wanadoo.fr
www.codes43.fr

44 LOIRE-ATLANTIQUE

S'adresser a I'Ireps Pays-de-a-Loire
Pole Loire-Atlantique
Mél: ireps44@irepspdl.org

45 LOIRET

Pdt Daniéle Desclerc-Dulac
Dir. Romain Laniesse
Espace Santé

5, rue Jean-Hupeau
45000 Orléans

Tél.: 02.38.54.50.96
Fax: 02.38.54.58.23
Mél: info@codes45.org
www.codes45.org

Ireps Midi-Pyrénées
Antenne Lot

Pdt Yvon Fau

Dir. Céline Thery

377, avenue du 7¢R. I

(2¢ étage)

46000 Cahors

Tél.: 05.65.22.64.77

Fax: 05.65.22.64.50

Mél: antenne46@irepsmp.fr
http://perso.wanadoo.fr/codes.46/

47 LOT-ET-GARONNE

Ireps Aquitaine
Antenne Lot-et-Garonne
Pdt Pr Francois Dabis
Dir. Vincent Van Lacken
Lieu dit « Toucaut »
Route de Cahors
47480 Pont-du-Casse
Tél.: 05.53.66.58.59
Fax: 05.53.47.73.59
Mél: contact47@
ireps-aquitaine.org
www.educationsante-aquitaine.fr

Pdt M.-C. Giraud-Jalabert

1 bis, allée des Soupirs
48000 Mende

Tél.: 04.66.65.33.50

Fax: 04.66.49.26.77

Mél: codes48@wanadoo.fr

49 MAINE-ET-LOIRE

Ireps Pays-de-la-Loire

Pole Maine-et-Loire

Dir. Jamy Pacaud

15, rue de Jérusalem

49100 Angers

Tél.: 02.41.05.06.49

Fax: 02.41.05.06.45

Mél: ireps49@irepspdl.org
www.sante-pays-de-la-oire.com

50 MANCHE

Ireps Basse-Normandie

Antenne de la Manche

Pdt Jean-Louis Lepée

Resp. lean-Pierre Ollivier

3, rue du Léon

50130 Cherbourg-Octeville

Tél. : 02.33.01.00.50

Fax : 02.33.01.10.98

Mél : irepsbn-antenne50@orange.fr

51 MARNE

Pdt Patrick Bourlon

Dir. Anne Patris

Pole Dunant Education

1, rue du docteur Calmette

BP 7

51016 Chalons-en-Champagne
Tél.: 03.26.64.68.75

Fax: 03.26.21.19.14

Mél: codes.51@wanadoo.fr
http://champagne-ardenne.fnes.fr

52 HAUTE-MARNE

Pdt Robert Mercey

Dir. Eva Bardet

5 bis, bd Thiers

52000 Chaumont

Tél.: 03.25.32.63.28

Mél: codes.52@wanadoo.fr
http://champagne-ardenne.fnes.fr

53 MAYENNE

Ireps Pays-de-la-Loire

Pole Mayenne

Dir. Christel Fouache

90, avenue Chanzy
53000 Laval

Tél: 02.43.53.46.73

Fax: 02.43.49.20.72
Mél: ireps53@irepspdl.org

54 MEURTHE-
ET-MOSELLE

s'adresser a I'lreps Lorraine

s'adresser a lreps Lorraine

56 MORBIHAN

Pdt Marie-Odile Barbier
Zone tertiaire de Kerfontaine
Rue Loic Caradec

56400 Pluneret

Tél.: 02.97.29.15.15

Fax: 02.97.29.16.50

Mél: codes.56@wanadoo.fr

57 MOSELLE

Ireps Lorraine

Site de Metz

Pdt Jeanne Meyer

Dir. Olivier Aromatario
20, rue Gambetta

BP 30273

57006 Metz Cedex 1
Tél. : 03.87.68.01.02
Fax: 03.87.68.11.89
Mél: contact.metz@
ireps-lorraine.fr

58 NIEVRE

Pdt Dr Thierry Lemoine
Résidence Blaise-Pascal

3 bis, rue Lamartine
58000 Nevers

Tél.: 03.86.59.35.19
Fax: 03.86.61.57.18

Mél: codes58@wanadoo.fr

59 NORD

S'adresser a I'lreps
Nord-Pas-de-Calais

Carnet d’adresses

Pdt Alfred Lorriaux

11, rue Jean-Monet

Parc d'activité «Le Chéne bleu »
60000 Beauvais

Tél.: 03.44.10.51.90

Fax: 03.44.10.00.90

Mél: oise@crespicardie.org

Pdt Pierre Chastrusse

14, rue du Cygne

61000 Alencon

Tél.: 02.33.82.77.70
Fax: 02.33.82.77.71

Mél: codesbl@wanadoo.fr

62 PAS-DE-CALAIS
Pdt Gérard Pezé
Dir. Virginie Tintinger
3, rue des Agaches — BP 80505
62008 Arras Cedex
Tél.: 03.21.71.34.44
Fax: 03.21.51.25.73
Mél: cdes-62@nordnet.fr

63 PUY-DE-DOME
Pdt Marie-Gentile Gardies
Dir. Jean-Philippe Cognet
Espace Guy Vigne
30, rue Etienne-Dolet
63000 Clermont-Ferrand
Tél./Fax: 04.73.34.35.06
Mél: codesb3@wanadoo.fr

64 PYRENEES-
ATLANTIQUES

Ireps Aquitaine

Antenne Pyrénées-Atlantiques
Pdt Pr Francois Dabis

Dir. Mélanie Rolland

15, allée Lamartine

64000 Pau

Tél.: 05.59.62.41.01

Mél: contact64@ireps-aquitaine.fr
www.educationsante-aquitaine. fr

65 HAUTES-PYRENEES
Ireps Midi-Pyrénées
Antenne Hautes-Pyrénées
Pdt Yvon Fau
CPAM
8, place au Bois
65021 Tarbes Cedex 9
Tél.: 05.62.51.76.51
Fax: 05.62.51.76.53
Mél: antenne65@irepsmp.fr

[RGEES
ORIENTALES

Pdt Dr Marie-José Raynal

12, avenue de Prades

66000 Perpignan

Tél.: 04.68.61.42.95

Fax: 04 68.61.02.07

Mél: codes66.po@wanadoo.fr

67 BAS-RHIN

S'adresser a [reps Alsace

68 HAUT-RHIN

Ireps Alsace

Antenne Haut-Rhin

8, avenue Robert Schuman
68100 Mulhouse

Tél.: 03.89.46.59.06

Fax: 03.89.46.58.52

69 RHONE

Pdt Dr Bruno Dubessy
Dir. Sylvain Jerabek
292, rue Vendéme
69003 Lyon

Tél.: 04.72.41.66.01
Fax: 04.72.41.66.02
Mél: info@adesr.asso.fr
www.adesr.asso.fr

70 HAUTE-SAONE

Pdt Alain Cusenier

Dir. Michel Jassey

4, cours Francois-Villon
70000 Vesoul

Tél.: 03.84.76.16.30

Fax: 03.84.75.00.77

Mél: CODES-70@wanadoo.fr

71 SAONE-ET-LOIRE

Pdt Jlean-Claude Guillemant
17, place des Tulipiers
71000 Mécon

Tél.: 03.85.39.42.75

Fax: 03.85.39.37.10

Mél: codes71@wanadoo.fr

72 SARTHE

Pdt Joél Barault

Dir. Laurence Dujardin

92/94, rue Moliere

72000 Le Mans

Tél.: 02.43.50.32.45

Fax: 02.43.50.32.49

Mél: codes72@ahs-sarthe.asso.fr
www.codes72.fr

73 SAVOIE

Pdt Gérard Vanzetto

306, rue Jules Bocquin

73000 Chambéry

Tél.: 04.79.69.43.46

Fax: 04.79.62.10.22

Mél: contact@sante-savoie.org
www.sante-savoie.org

74 HAUTE-SAVOIE
Pdt Marc Rabet

Dir. Magali Chatelin

14, avenue de Berthollet
74000 Annecy
Tél.: 04.50.45.20.74
Fax: 04.50.45.34.49
Mél: ades74@voila.fr

76 SEINE-MARITIME

S'adresser a l'reps
Haute-Normandie

78 YVELINES

Pdt Jean-Pierre Couteron
Dir. Isabelle Grouas

47, rue du Maréchal-Foch
78000 Versailles

Tél. 01.39.49.58.93
Fax: 01.39.51.47.48
Mél: CYES@wanadoo.fr
www.cyes.info

79 DEUX-SEVRES

Ireps Poitou-Charentes
Antenne Deux-Sévres
Pdt Eric-Pascal Satre
10 bis, avenue Bujault
79000 Niort

Tél.: 05.49.28.30.25
Fax: 05.49.24.93.66
Mél: niort@
educationsante-pch.org

80 SOMME

s'adresser a I'lreps Picardie

81 TARN

Ireps Midi-Pyrénées Antenne Tarn
Pdt Yvon Fau

Dir. Meggie Daubian

4, rue Justin-Alibert

81000 Albi

Tél.: 05.63.43.25.15

Fax: 05.63.43.18.08

Mél: antenne81@irepsmp.fr

82 TARN-ET-GARONNE
S'adresser a I'lreps Midi-Pyrénées
Mél : antenne82@irepsmp.fr

83 VAR

Pdt Dr Jacques Lachamp

Dir. Christine Madec
Immeuble le Verdon

82, bd Léon-Bourgeois
83000 Toulon St-Jean du Var
Tél.: 04.94.89.47.98

Fax: 04.94.92.80.98

Mél: codes.var@wanadoo.fr

84 VAUCLUSE

Pdt Dr Claude Soutif

Dir. Alain Douiller

13, rue de la Pépiniére
84000 Avignon

Tél.: 04.90.81.02.41
Fax: 04.90.81.06.89
Mél : accueil@codes84.fr
www.codes84.fr

85 VENDEE

Ireps Pays-de-la-Loire

Péle Vendée

Dir. Elise Guth-Quélennec

Maison de la santé

CHD Les Oudairies

Bd Stéphane Moreau

85925 La Roche-sur-Yon Cedex 9
Tél.: 02.51.62.14.29

Fax: 02.51.37.56.34

Mél: ireps85@irepspdl.org

86 VIENNE

S'adresser a llreps
Poitou-Charentes

87 HAUTE-VIENNE

S'adresser a ['lreps Limousin
Mél : ireps87@orange.fr

88 VOSGES

S'adresser a I'reps Lorraine

89 YONNE

Pdt Sylvie Pitois

56 bis, avenue Jean-Jaurés
89000 Auxerres

Tél.: 03.86.18.83.83
Fax: 03.86.51.49.89

Mél: codes89@orange.fr

90 TERRITOIRE
DE BELFORT

Pdt Dr Albert Pontes

Dir. Valérie Berton

22, rue Gaston-Defferre
90000 Belfort

Tél. et fax: 03.84.54.09.32
Mél: codes-90@wanadoo.fr

Pdt Didier Hoeltgen

Dir. Claude Giordanella
Immeuble Boréal

5, place Copernic
Courcouronnes

91023 Evry Cedex

Tél.: 01.60.79.46.46
Fax: 01.60.79.55.27
Mél: codes91@orange.fr
www.codes91.org

93 SEINE-SAINT-DENIS

Pdt Antoine Lazarus

Dir. Laurent Bauer

UFR Médecine

74, rue Marcel-Cachin
93017 Bobigny Cedex

Tél. et fax: 01.48.38.77.01
Mél: codes93@hotmail.com
www.codes93.org

Pdt Hussein Mokhtari

Dir. Isabelle Beulaigne
CODESS 95

2, avenue de la Palette

BP 10215

95024 Cergy-Pontoise Cedex
Tél.: 01.34.25.14.45

Fax: 01.34.25.14.50

Mél: codess@valdoise.fr
www.codes95.org

MAYOTTE

Pdt Ali Ahmed

cotes

Batiment du dispensaire
De M'tsarpéré

Tél. et fax: 0.269.61.36.04

ET MIQUELON

Pdt Dr Bourdeloux

DDASS

Rue Abbé Pierre-Gervain

BP 4200

97500 Saint-Pierre et Miquelon
Tél.: 0.508.21.93.23

NOUVELLE-CALEDONIE

Dir. Dr Bernard Rouchon
Agence sanitaire et sociale
de la Nouvelle-Calédonie

16, rue du Général Gallieni
BP P4

98851 Nouméa Cedex

Tél.: 00.687.25.07.60

Fax: 00.687.25.07.63

Mél: bernard.rouchon@ass.nc

POLYNESIE FRANCAISE

Dir. Dr R. Wongfat

Rue des Poilus-Tahitiens
BP 611 - Papeete
98601 Tahiti

Tél.: 00.689.42.30.30
Fax: 00.689.43.00.74
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MILLE FAGONS D’AﬁRﬁTER,
UN SEUL NUMERO.

Trouvez
tous les conseils sur

tabac-info-service.fr

39 8 0.15€/min.
du lundi au samedi de 9h a 20h (depuis un poste fixe,

hors surcolit éventuel de I'opérateur).
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