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INTRODUCTION

Des droits réels
plutét que des incantations sans sujets

Gerard Zribi

Cet ouvrage sur I'acces des personnes handicapées mentales et psychi-
ques a la santé et aux soins a pour ambition de rompre avec les traditionnel-
les déclarations incantatoires et souvent vides de sens sur les droits des
personnes handicapées pour véritablement aborder les conditions et les
pratiques qui sous-tendent la reconnaissance authentique d’une existence
vivante, qui permette d’aimer, d’agir, d’avoir des projets et plus générale-
ment de construire son propre cheminement.

A I’heure ot la question des personnes handicapées est devenue un
«chantier prioritaire », je me contenterai de proposer ici des éléments de
réflexion sur quelques conditions sociales susceptibles de réunir des droits
formels bien connus et des droits que I’on aimerait, plus souvent, réels.

Des droits reconnus, une non-discrimination affirmée

«L’Union européenne reconnait et respecte, entre autres droits, le
droit d’acces aux prestations de sécurité sociale et aux services sociaux
assurant une protection dans des cas tels que la maternité, la maladie, les
accidents de travail, la dépendance ou la vieillesse [...]. Toute personne
a le droit d’accéder a la prévention en matiere de santé et de bénéficier
de soins médicaux [...].» (Charte des droits fondamentaux, 2000)

Des législations antidiscriminatoires en faveur de 1’égalité des chances
et la pleine participation des personnes handicapées existent dans de nom-
breux pays européens (encore illustrées au cours de la 2¢ Conférence euro-
péenne des ministres responsables des politiques d’intégration a Malaga en
2003). Elles expriment toutes une tension ou des ambiguités entre la nor-
malisation des conditions de vie et la nécessaire diversité des réponses aux
besoins, et ont pour but de permettre I’exercice de droits sociaux, politiques
et économiques.
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Ces législations admettent ’'adoption de mesures particuliéres pour tenir
compte de situations spécifiques, par exemple la formation professionnelle
dans des instituts de droit commun quand cela n’est pas possible dans des
institutions spécialisées (art. 15 de la Charte sociale européenne révisée du
Conseil de ’Europe).

Le terme de «non-discrimination » est parfois écarté, au profit du «refus
de traitement préjudiciable » qui souligne le fait qu’il faut considérer la
situation de chaque individu (envisager la meilleure solution au cas par cas),
alors que la non-discrimination a un caractere plus totalisant (pas de dis-
tinction des besoins et capacités de chacun), méme si elle a ’avantage d’affir-
mer un droit fondamental, celui d’étre éduqué et d’étre soigné, par exemple.
Ces approches ne sont pas antagonistes, mais complémentaires:

— La non-discrimination, abordée de maniére «fondamentaliste », ne peut
certainement que se retourner contre ceux censés en étre les bénéficiaires.
L’égalité des réponses (lieux, contenus, dges...) engendre en effet auto-
matiquement de I’exclusion et de la perte de droits (par exemple, la fin de
la scolarité obligatoire pour tous est prévue a I’age de 16 ans en France, alors
que dans un certain nombre de structures spécialisées, dans les instituts
médico-professionnels, I’éducation et la formation pour les jeunes handi-
capés sont souvent assurées jusqu’a I’age de 20 ans). Mais cette approche
peut étre plus subtile si elle défend le principe d’une obligation d’aménage-
ments et d’adaptations (des techniques, des moyens, de ’environnement,
de la formation des personnels...). Elle rejoint alors la notion de traitement
préférentiel.

— Le traitement préferentiel integre le principe d’une compensation des
désavantages et des difficultés liés aux handicaps et déficiences, y compris
par une discrimination positive (par exemple par le biais des quotas d’emploi
pour les travailleurs handicapés ou un systeme allocataire susceptible d’amé-
liorer les déplacements ou I'information).

— Enfin, une troisiéme approche, que 'on pourrait dénommer « traite-
ment adapté » est plus pragmatique et passe par ’exercice de tous les droits
quels que soient les lieux ou se trouvent, pour diverses raisons liées a leur
état, les personnes handicapées (par exemple, la scolarisation au sein d’ins-
titutions spécialisées d’enfants subissant une épilepsie active et non pas au
sein d’une école ordinaire, ou encore ’emploi dans un centre de travail pro-
tégé). Quelqueftois aussi, il faut admettre que des soins prodigués, au sein
d’institutions spécialisées pour des maladies peu stabilisées, peuvent éviter
des traumatismes liés a des hospitalisations qui ne devraient étre réservées
que lors d’épisodes plus sensibles.

I1 ne s’agit pas, de notre point de vue, de cloisonner, de scléroser et
de fixer définitivement ces trois types de réponses, mais, bien au contraire,
de «mixer», selon les besoins des personnes, des logiques normatives



Introduction

(les mémes pour tout le monde), supplétives (celles qui s’ajoutent aux pré-
cédentes) ou spécifiques (celles qui sont spécialement congues pour les per-
sonnes handicapées) en s’appuyant sur des échanges et des partenariats de
différentes natures et de durées variables, tout en organisant une commu-
nication réguliere entre les différents acteurs, y compris, et en premier lieu,
avec les personnes handicapées et leur milieu familial.

Un nécessaire travail en partenariat et en réseau

Les partenariats, les réseaux, le travail en commun sont indispensables
pour prendre en compte dans toute leur complexité et leur mobilité les
problémes, les besoins et les aspirations, ce qui est 'inverse d’un passé récent
ou I'institution «totale » répondait a la prise en charge d’un individu réduit
a sa maladie et condamné a un quotidien répétitif et encadré. Passerelles,
échanges, stages, souplesse, moments et espaces de vie partagés, réversibilité
et complémentarité des solutions d’accompagnement personnel, décloison-
nement, continuité des actions sont les maitres mots de la construction de
soi et d’une vie bien a soi.

_ Malgré des progres certains, nous sommes loin du compte aujourd’hui.
A titre d’exemple, le dispositif d’éducation et de soins est excessivement
centré sur le curatif et la réparation au détriment de la prévention ou des
actions de suite et de réinsertion. Il y a également une absence de réponses,
par défaut de partenariats, a des besoins tout a fait patents: le transfert de
patients a partir des hopitaux psychiatriques vers des structures médico-
sociales aurait nécessité des coopérations beaucoup plus fortes qu'aujourd’hui
entre le secteur sanitaire et le secteur médico-social. Pourtant, alors que les
articulations entre le secteur psychiatrique et les autres professionnels de
santé (les médecins généralistes, les pédiatres, les professionnels éducatifs
et sociaux) restent relativement faibles, 'instauration d’un travail interpar-
tenarial peut atténuer ou éviter les rejets et exclusion de I’école, du travail
ou encore d’autres espaces publics.

Des ressources suffisantes pour les personnes?
Des financements corrects pour les services?

L’acces aux droits implique un minimum de ressources, et, a ce titre,
I’acces des personnes défavorisées aux droits de tous est plus difficile:

—l’acces a une formation professionnelle est d’autant plus compliqué
pour les meres isolées que les gardes d’enfants sont réservées (et encore pas
A toutes) aux salariées;
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—Pobligation de maitriser I’outil informatique pour contacter des servi-
ces sociaux peut étre encore une source d’exclusion. Il est ainsi étonnant
que les services de ’emploi postulent que chaque chomeur est capable d’uti-
liser un ordinateur;

—’acces au systeme de soins est opaque, ainsi que son financement. En
effet, il arrive régulierement que les employés des caisses d’allocations fami-
liales ne sachent pas indiquer les délais de renouvellement de la Couverture
médicale universelle (CMU) en France.

On peut multiplier les exemples négatifs dans tous les pays de I’'Union
européenne. Or, partout, les personnes handicapées, dans leur majorité, se
situent dans les tranches de revenus les plus faibles, alors que de nombreuses
dépenses nécessaires a leur autonomie ne sont pas couvertes par les presta-
tions sociales. En Europe, le remboursement des frais médicaux par la Sécurité
sociale couvre de moins en moins les sommes dépensées pour se soigner, ce
qui pénalise les plus modestes et notamment ceux que I’élévation des cotits
des primes d’assurances complémentaires pénalise le plus. Pourtant, les plus
grandes causes d’exclusion sociale sont liées a la limitation de I'acces a la
protection sociale, aux soins, a ’éducation...

Il est donc nécessaire de mettre en place des politiques permettant de
fournir un acces pour tous aux droits et aux services publics et privés, y compris
dans les situations de dépendance, et de prévoir des mesures d’accompagne-
ment pour les personnes en danger d’exclusion.

Mais pour garantir cet accompagnement sous ses différents aspects, il
est nécessaire de prévoir, de maintenir et de renforcer des services a carac-
tere public de qualité, en nombre suffisant et pourvus de moyens corrects
d’intervention. Or, I’étude du Forum européen des personnes handicapées,
publiée en 2002, montre une réponse insatisfaisante en matiére de services
sanitaires et sociaux et de soins pour les personnes handicapées: difficultés
d’acces aux médecins, méconnaissance des problemes spécifiques et des
besoins individuels, attitudes négatives et inadaptées des services sociaux,
dysfonctionnements divers... Il n’est pas inutile de rappeler que lorsqu'un
service social ou sanitaire fonctionne mal, les personnes défavorisées et
handicapées sont les premiéres a en subir les conséquences.

L’amélioration de I’organisation, mais aussi une légitimité sociale accrue
des services ainsi que la formation professionnelle des agents sont des condi-
tions indispensables a ’acces aux soins et aux services sociaux des personnes
handicapées et défavorisées.

Il faut ajouter enfin qu’un financement approprié des services reste une
question fortement préoccupante dans tous les pays de I’'Union européenne.
Il semble en effet que la regle a calcul soit devenue le moteur de la politique
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sociale, comme si les affirmations récurrentes sur le renforcement des droits
des usagers étaient indépendantes de I'existence et de I'efficience des servi-
ces publics ou a caractere public.

Moins d’individualisme pour davantage de solidarité

En juillet 2005, le magazine Enjeux, les Echos affichait comme titre de son
dossier spécial : «Moi d’abord. » Partout, constatait le journal, les compor-
tements individualistes se développent, pendant les loisirs, au travail comme
dans la sphéere privée. Et de s’interroger: «Le moi aurait-il supplanté le
nous?» Il n’est peut-étre pas inutile de réfléchir a une certaine forme actuelle
d’abus d’individualisme propre a nuire aux liens sociaux et a la solidarité
sociale. Ce sont pourtant les interactions sociales, I'engagement associatif ou
volontaire ou encore la réciprocité généralisée qui permettent de résoudre
les problemes collectifs, car ils sont alors reconnus et plus facilement intégrés,
lorsque le besoin se fait sentir, dans le systeme de protection sociale.

Les textes présentés dans cet ouvrage, issus du travail de psychologues,
de juristes, de directeurs d’établissements, d’éducateurs, d’assistantes de
service social, de médecins, de thérapeutes, de responsables associatifs, de
formateurs et d’universitaires, ouvrent quelques voies indispensables a
la compréhension de problématiques complexes et des pistes stimulantes
pour les pratiques, qu’elles relevent de la clinique, de la formation, ou de la
politique sociale.
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