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À l’Académie des experts d’usages, on apprend à partager son expérience du handicap.

« Parler du handicap, 
mais pas uniquement ! »

Entretien avec Julia Boivin,
consultante et formatrice, cheffe de projet 
Académie des experts d’usages 
à la fédération Paralysie cérébrale France,
vice-présidente du Conseil 
pour l’engagement des usagers,
Haute Autorité de santé.

La Santé en action : Comment est née 
l’Académie des experts d’usages ?

Julia Boivin : On donne peu la 
parole aux personnes porteuses de 
handicap notamment parce qu’elles 
ont parfois du mal à s’exprimer. Tou-
tefois, ces difficultés n’empêchent pas 
qu’elles communiquent. Pour partager 
leur expérience, elles ont besoin d’éla-
borer un témoignage outillé, fait de 
messages forts et d’anecdotes. Il y a 
trois ans, nous avons lancé cette for-
mation sous forme d’expérimentation, 
financée par la fédération Paralysie 
cérébrale France, l’Association pour 
la gestion des fonds pour l’insertion 
professionnelle des personnes handi-
capées (Agefiph) et l’agence régionale 
de santé Île-de-France notamment. 
Elle a été construite avec les per-
sonnes handicapées, chacune faisant 
part de ses besoins et de ses attentes 
afin d’être à l’aise pour intervenir. 
Devenir des « experts d’usages » leur 
permet de parler du handicap, mais 
pas uniquement ! Elles abordent des 
thématiques comme l’accessibilité des 
transports ou la vie affective et/ou 
sexuelle. C’est une façon de se réap-
proprier leur parcours de vie et de 
s’en servir pour enrichir la formation 
et les pratiques des professionnels qui 
accompagnent ce public.

S. A. : Qui peut entrer à l’Académie ?
J. B. : Le projet s’adresse priori-

tairement aux personnes qui vivent 
en foyer d’accueil médicalisé (FAM) 
ou en maison d’accueil spécialisée 
(MAS), connaissant un haut niveau 

de dépendance physique, parfois 
avec des troubles associés. L’un de nos 
diplômés, ayant des difficultés à ver-
baliser, nous expliquait qu’il y avait un 
réel écart entre la posture des profes-
sionnels qui ne le considéraient pas 
vraiment comme un interlocuteur et 
la volonté générale de faire davantage 
participer les personnes handicapées. 
Or ce sont bien elles, parce qu’elles 
vivent en établissement en lien 
étroit avec le personnel, qui peuvent 
le mieux exprimer les possibilités 
d’amélioration de l’accompagnement 
médico-social.

S. A. : Quel est le statut des experts 
d’usages ainsi formés ?

J .  B.   :  La première promo-
tion a diplômé 14 personnes le 
30 novembre 2023. Le parcours dure 
deux ans, avec une année supplé-
mentaire d’accompagnement pour 
aider les diplômés à démarcher les 
structures dans lesquelles ils sont 
susceptibles d’intervenir : facultés de 
médecine, écoles de formation pour 
travailleurs sociaux, établissements 
médico-sociaux où ils peuvent enri-
chir l’intégration des salariés venant 
d’être recrutés. Les possibilités de 
s’investir sont vastes : certains diplô-
més se voient collaborer avec des 
écoles d’architecture ou de design, 
des entreprises de transports en com-
mun, etc. ; partout où le partage de 
leur expérience peut faire progresser 
les métiers ou changer les relations 
avec les professionnels qui ne savent 
pas toujours quelle attitude adopter. 
Si les experts d’usages ne vont pas 
« travailler » 35 heures par semaine, 
leurs interventions représentent 
toutefois une activité à rémunérer. 
Or, on a toujours considéré que les 
personnes accueillies en établisse-
ment étaient inaptes au travail : par 
conséquent, elles ne peuvent être 
payées. Une étude juridique, conduite 

à la demande de la Fédération, montre 
que les dispositions du Code de 
l’action sociale et des familles n’inter-
disent pas aux personnes accueillies 
en FAM ou en MAS une activité 
d’intervenant, rémunérée à temps 
partiel. Les propositions de ce rap-
port ont été relayées aux pouvoirs 
publics pour que ces experts d’usages 
puissent être rétribués, sans que cela 
ait un impact sur leurs prestations 
sociales, notamment sur l’allocation 
adulte handicapé (AAH).

S. A : Quelles sont les perspectives 
de ce projet ?

J. B. : Le financement est au cœur 
de nos préoccupations pour pérenni-
ser l’Académie et proposer de nou-
veaux modules de formation, avec 
des interventions d’experts d’usages 
toute l’année dans les écoles de travail 
social ou en intégrant les personnes 
handicapées vivant à domicile qui 
ont également un savoir expérientiel 
à partager. Notre structure a pour 
ambition d’être le lieu de mise en 
commun de toutes ces expériences, 
agrégeant une communauté de pra-
tiques, ce qui permettrait de donner 
de la visibilité à toutes ces personnes 
et de mieux les intégrer.  n

Propos recueillis par Anne-Lise Favier, 

journaliste.

L’ESSENTIEL

	Ç L’expression des personnes 
en situation de handicap est souvent 
réduite à la portion congrue. 
La fédération Paralysie cérébrale France 
a développé une Académie des experts 
d’usages, dispositif de formation, 
afin que ces personnes (re)gagnent 
un pouvoir d’agir 
auprès des professionnels du soin 
ou de l’accompagnement médico‑social.

LA PERSONNE INTERVIEWÉE DÉCLARE N’AVOIR AUCUN LIEN NI CONFLIT D’INTÉRÊTS AU REGARD DU CONTENU DE CET ARTICLE.
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