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 PROJET DE LOI SUR L’ÉGALITÉ DES DROITS ET DES CHANCES, LA PARTICIPATION ET LA CITOYENNETÉ DES PERSONNES HANDICAPÉES

Contribution du comité d’entente sur les questions de définition

* * * *

Le projet de loi tel qu’il a été adopté en première lecture a retenu la définition ci-dessous :

« Art. L. 114. - Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de participation à la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d'une altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant ».

Le comité d’entente a réuni un groupe de travail qui a suivi trois axes de réflexion :

· montrer en quoi la définition du projet actuel n’est pas recevable,

· proposer la construction d’une autre définition,

· montrer en quoi cette nouvelle définition est pertinente et opérationnelle.

1- En quoi la définition du projet actuel n’est pas recevable :

Elle est en contradiction avec les recommandations de l’OMS et de l’ONU

· Cette définition ne prend pas en compte la logique des textes internationaux et tout particulièrement celle développée par l’OMS dans la Classification Internationale du Fonctionnement du Handicap et de la Santé (CIF). 

· Les règles des Nations unies édictées en 1994 posaient déjà : « les États devraient reconnaître l’importance générale de l’accessibilité pour l’égalisation des chances dans toutes les sphères de la vie sociale ». Les déclarations successives au niveau européen reprennent aussi cette importance de l’interaction avec l’environnement qui si elle n’est pas prise en compte fait de la personne handicapée un « citoyen invisible ». 

En contradiction avec le Comité des Ministres Européens

· La loi devrait proposer une définition large qui permette de s'ouvrir sur les ambitions affichées par le titre de la loi et l'exposé des motifs. Cette définition doit être en cohérence avec la recommandation du Comité des Ministres au niveau européen de 1992  signée par la France. On y trouvait la définition suivante : « un « handicap » est un désavantage social pour un individu donné, résultant d'une déficience ou d'une incapacité qui limite ou interdit l'accomplissement d'un rôle normal (en rapport avec l'âge, le sexe, les facteurs sociaux et culturels) par cette personne. Il découle de ce qui précède que le handicap est fonction des relations des personnes handicapées avec leur environnement. Il surgit lorsque ces personnes rencontrent des obstacles culturels, matériels ou sociaux qui les empêchent d'accéder aux divers services de la société qui sont à la portée de leurs concitoyens. Le handicap réside donc dans la perte ou la limitation des possibilités de participer sur un pied d'égalité avec les autres individus à la vie de la communauté ».

En contradiction avec la loi de santé publique d’août 2004

· Par ailleurs le projet de loi sur l'égalité doit s'inscrire dans la continuité de la loi du 9 août 2004 relative à la politique de santé publique qui se positionne clairement au regard des classifications adoptées par l'OMS.

En contradiction avec l’exposé des motifs et avec la structure même de la loi

· Cette définition positionne le texte de la loi en contradiction avec l’exposé des motifs qui précise : « la notion de handicap s’en trouve aujourd’hui modifiée. Le handicap suppose toujours une altération anatomique(…). Mais le regard s’est déplacé vers les difficultés qui en résultent pour les personnes handicapées quant à leur participation à la vie sociale et le rôle que l’environnement peut jouer dans l’aggravation ou l’atténuation de ces difficultés. L’OMS en a pris acte dans sa nouvelle classification (…) ».

· La loi elle-même contredit la définition qu’elle donne du handicap, puisqu’elle articule, dans les dispositions qu’elle prend, non seulement des éléments de prise en compte des déficiences, de compensation des incapacités au niveau de la personne en tant qu’individu, mais elle veut aussi diminuer les effets du handicap par une action sur l’accessibilité et la société au sens large. 

Des incohérences conceptuelles

· L’introduction du mot « environnement » dans cette définition est le simple constat que la personne vit dans son environnement. Elle ne fait en aucun cas état des interactions qui existent entre les éléments constitutifs de la personne et ceux liés aux facteurs contextuels dans la production de la situation de handicap.

· Le handicap est dans la définition retenue en première lecture totalement et uniquement lié aux déficiences. La limitation d’activité ou la restriction de participation sont présentées comme le seul élément constitutif du handicap alors que le handicap est multifactoriel. Cette définition ne prend pas en compte le vécu des déficiences.

· La situation de handicap n’est nullement évoquée au prétexte qu’elle représente une approche seulement environnementaliste. Il y a en ce sens confusion entre situation de handicap (qui prend en compte les altérations et leurs interactions avec l'environnement) et handicap de situation (qui résulte du seul environnement).

Pour aucune garantie de limitation du champ d’application de la loi

· La définition actuelle ne donne par ailleurs aucune garantie quant à la limitation du champ d’application de la loi. En effet son approche est celle qui a été retenue par l’INSEE dans son étude Handicap, Incapacité et Dépendance (HID) qui a permis à 40 % de la population interrogée de répondre qu’elle souffrait de déficiences entravant ses activités quotidiennes. Pourtant un des objectifs de la définition retenue pour ce projet de loi était d’en limiter le bénéfice à une catégorie de personnes bien identifiée.

2- Proposition d’une autre définition :

La définition opérationnelle doit retenir la notion de situation de handicap.

Elle doit prendre en compte l’ensemble des interactions entre tous les facteurs susceptibles de produire une situation de handicap.

Elle doit intégrer l’ensemble des déficiences et leur caractère durable.

Elle doit retenir l’environnement comme facteur facilitateur ou aggravant de la situation de handicap.  

Les limitations d’activités et la restriction de participation doivent être entendues comme des expressions non exclusives de la situation de handicap. Le vécu des déficiences doit également être pris en compte.

Cette définition doit être en conformité avec les textes européens adoptés par la France, avec la loi de santé publique votée en août 2004 et en ce sens être en mesure d'anticiper sur les dispositions de la Convention des nations unies actuellement en cours de discussion à New York.

Nous proposons la définition suivante :

« Constitue une situation de handicap au sens de la présente loi, l'interaction entre une altération substantielle, durable ou définitive, voire multiple et complexe d'un organe ou d'une fonction motrice, sensorielle, mentale, cognitive, psychique ou un trouble de santé d'une personne, et un environnement qu'il soit facilitateur ou générateur d'obstacle lorsque cette interaction limite ses activités ou réduit sa participation à la vie sociale, au regard du projet formulé par la personne ou à défaut avec ou pour la personne lorsqu’elle ne peut exprimer son avis ».

3- Pertinence de cette définition :

Nous avons conscience que la définition proposée ici ne recouvre pas la totalité du champ ouvert par la classification de l'OMS. Elle ne permet pas cette ouverture réelle vers la participation et la citoyenneté telle que nous l'évoquions précédemment. Mais le projet de loi ne la garantit pas non plus. Elle constitue un moyen terme, positionnée dans l'axe actuel du projet de loi avec pour objectif de déboucher sur une mise en œuvre cohérente du droit à compensation.

Elle permet de prendre en compte tous les facteurs de production d’une situation de handicap :

· les facteurs individuels, toutes les déficiences, y compris la pluralité et la complexité de celles qui peuvent atteindre une même personne, les capacités et les incapacités. 

· les facteurs contextuels qu’ils soient environnementaux ou personnels. Elle intègre les facteurs d’appréciation individuels et les éléments de projet personnel.

Elle part de la personne sans négliger son environnement.

Elle permet de prendre en compte les différences individuelles au sein de cet environnement. Entre trois personnes tétraplégiques, avec des niveaux de déficiences équivalents et des potentialités identiques, la situation de handicap ne sera pas la même et les moyens à mettre en œuvre seront différents pour celle qui vivra en institution, celle qui organisera sa vie chez elle et celle qui voudra vivre chez elle et travailler.

La limitation du champ d’application de la loi, au travers de cette définition, se fera par le trouble de la santé originel, au sens de l’OMS, le caractère durable de la déficience, la constatation médicale de cette déficience.

Elle gomme les effets de stigmatisation d’une définition liée aux seules déficiences et faisant porter en totalité la charge du handicap sur la seule personne.

En ce sens elle peut accompagner l’acceptation des démarches nécessaires à la reconnaissance de la situation de handicap, souvent indispensables à l’ouverture de droits permettant une réelle égalisation des chances.

Elle autorise enfin la sortie d’un système de catégorisation des personnes handicapées pour la prise en compte de l’évaluation et de l’organisation des réponses.

Elle facilite l’évaluation de la situation de chaque personne et la détermination des moyens de compensation à mettre en œuvre en induisant de manière explicite la pluridisciplinarité et la prise en compte du projet de la personne, en intégrant l’ensemble des facteurs individuels en particulier le vécu de la déficience et de ses conséquences.

Elle permet d’adapter l’évaluation des besoins et la mise en œuvre des moyens à l’évolutivité de la situation de la personne.

Cette définition doit s’ouvrir sur un travail scientifique pour optimiser son caractère opératoire en matière d’évaluation individualisée des besoins et de détermination des réponses à apporter.

Cette définition permet de sortir de la dichotomie approche individualiste, approche environnementale. Elle montre, non seulement qu’il n’y a pas opposition entre les deux, mais complémentarité, interaction et qu’elles sont en fait indissociables.

Au plan économique, cette définition qui induit un traitement simultané des aspects individuels et environnementaux doit permettre de mieux conjuguer les solutions à mettre en œuvre. En intervenant pour rendre l’environnement facilitateur, on diminuera les besoins individuels de compensation.

Enfin, cette définition met la loi en conformité avec les préconisations internationales, avec les décisions européennes, l’exposé des motifs et la structure de la loi.

Texte adopté par le comité d’entente le,

22 septembre 2004
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REPRÉSENTATIVITÉ
En 2003, le Comité d’Entente regroupe 58 Unions, Fédérations ou Associations nationales qui représentent : 

· 2 542 associations ; 
· 345 522 adhérents ; 
· 5 554 établissements et services ; 
· 361 679 personnes handicapées ; 
· 129 624 salariés. 
ORGANISATION
Le Comité d’Entente est un organisme informel qui regroupe 58 organisations nationales représentatives des personnes handicapées et des parents d’enfants handicapés. 
Ses porte-parole sont :
· l’A.P.A.J.H. (Association pour Adultes et Jeunes Handicapés) ; 
· l’A.P.F. (Association des Paralysés de France) ; 
· le C.L.A.P.E.A.H.A. (Comité de Liaison et d’Action des Parents d’Enfants et d’Adultes atteints de Handicaps Associés) ; 
· le C.N.P.S.A.A. (Comité National pour la Promotion Sociale des Aveugles et des Amblyopes) ; 
· le G.I.H.P. (Groupement pour l’Insertion des Personnes Handicapées Physiques) ; 
· l’U.N.A.F.A.M. (Union Nationale des Amis et Familles de Malades Mentaux) ; 
· l’U.N.A.P.E.I. (Union Nationale des Associations de Parents et Amis de Personnes Handicapées Mentales) ; 
· l’U.N.I.S.D.A. (Union Nationale pour l’Insertion Sociale du Déficient Auditif). 
Les réunions ont lieu au Siège de l’U.N.A.P.E.I. qui assure la coordination et l’animation techniques. Il constitue un réseau d’influence qui a adopté des positions communes, notamment dans des domaines juridiques, ainsi qu'une plate-forme portant sur :
· la prévention, l’annonce du handicap, la prise en charge précoce, la guidance parentale ; 
· l’éducation des enfants et des adolescents handicapés ; 
· la formation professionnelle, le travail protégé, l’emploi en milieu ordinaire ; 
· les ressources, la protection sociale, la vie et le maintien à domicile ; 
· les handicaps rares, les multihandicaps, l’autisme ; 
· la culture, les loisirs, les vacances ; 
· les structures, les établissements, les services ; 
· les aides techniques. 
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· Handicap International
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