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    Présentation

    Fondé en 2003 par Julia Kristeva et Charles Gardou, le Conseil national "Handicap" veut "sensibiliser, informer et former". Les premiers Etats généraux ont rassemblé plus de 2000 participants le 20 mai 2005 à Paris. Cet ouvrage reprend les communications les plus importantes regroupées par thèmes, c'est une forte invitation à réinventer un lien social et culturel pour prendre en compte ceux que le handicap rend plus vulnérables.
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Introduction

Julia KristevaKristeva Julia, professeur à l’Institut universitaire de France, écrivain et psychanalyste, présidente-fondatrice, avec Charles Gardou, du Conseil national « Handicap : sensibiliser, informer, former », co-responsable du forum « Vie affective, familiale et sexuelle ».



Charles Gardou [1] Gardou Charles, professeur et président du Collectif Reliance à l’Université Louis-Lumière - Lyon 2, président-fondateur avec Julia Kristeva du Conseil national « Handicap : sensibiliser, informer, former », co-responsable du forum « Vie scolaire ».





20 mai 2005, Maison de l’Unesco : premiers États généraux « Handicap : le temps des engagements »
L’annonce par le président de la République, le 14 juillet 2002, que l’un des trois chantiers de son quinquennat serait consacré à l’inclusion des personnes en situation de handicap, a suscité un élan d’espoir de la part des personnes concernées, de leurs proches, des associations qui les rassemblent et des professionnels qui les accompagnent : il est de la responsabilité de tous et de chacun ici de ne pas les décevoir. La préparation et le vote de la loi « pour l’égalité des droits et des chances, la citoyenneté et la participation des personnes handicapées » (11 février 2005) ont entraîné de larges débats, témoignant de la nécessité d’une mobilisation de tous les acteurs de notre société. À cet effet, les États généraux « Handicap : le temps des engagements » visent à rassembler celles et ceux souhaitant répondre par l’action à la simple question : que pouvons-nous faire nous, « acteurs de terrain », spécialistes ou non du handicap, ensemble, pour « changer le regard » de la société sur le handicap et inscrire la prise en compte des personnes en situation de handicap dans l’ordinaire de la vie de tous ?

Dans un esprit de concorde républicaine, le Conseil national « Handicap : sensibiliser, informer, former », fondé début 2003 et présidé par Julia Kristeva et Charles Gardou, vise à rassembler les énergies afin de susciter et accompagner une mutation culturelle, et à désinsulariser le handicap et promouvoir les situations d’interaction entre tous les citoyens.

Adossé au collectif Reliance sur les situations de handicap, l’éducation et les sociétés, fondé et présidé par Charles Gardou depuis plus de dix ans, ce Conseil est aujourd’hui soutenu par près de 150 personnalités du monde des lettres (Élie Wiesel, prix Nobel de la paix, Michel Serres et Jacqueline de Romilly, de l’Académie française, André Comte-Sponville, Tahar ben Jelloun…), des arts, des sports et du spectacle (Sandrine Bonnaire, Marc Lavoine, Vahid Hallilodzic, Isabelle Huppert, Gilbert Montagné, Dominique Rocheteau, Line Renaud, Philippe Streiff…), des chefs d’entreprise (Roger Belot : MAIF, Jean-Michel Laxalt : MGEN, Pierre Desvergnes : CASDEN, Jean-Marc Espalioux : Accor, Jean-Cyril Spinetta : Air France, Frédéric Gervoson : Andros…), des journalistes et responsables des grands médias (Patrick Poivre d’Arvor, Serge Moati, Philippe Labro, Franz-Olivier Giesbert, Christine Clerc, Bernard Pivot…), des chercheurs, des médecins et des psychologues (Axel Kahn, Boris Cyrulnik, Edgar Morin, Marcel Rufo, Albert Jacquard, Jean-Claude Ameisen…), des responsables associatifs et institutionnels (Robert Badinter, ancien garde des Sceaux, Claude Évin, ancien ministre de la Santé, Claire Brisset, défenseure des enfants, Jean-Marie Schléret, président du CNCPH, Marie-Sophie Desaulle : APF, Fernand Tournan : APAJH, Jean Canneva : UNAFAM, Régis Devoldère : UNAPEI…). Sa coordination a pu être réalisée grâce au soutien de la fondation de solidarité de la Caisse d’épargne.

Fort de cet appui actif, le Conseil national « Handicap : sensibiliser, informer, former » a appelé à la mobilisation de tous (citoyens, médias, entreprises, associations et administrations, etc.) pour les premiers États généraux « Handicap : le temps des engagements » [2] .

Ce Conseil déploie son action dans les huit dimensions qui constituent la vie de chacun d’entre nous : vie autonome et citoyenne ; vie, santé, éthique et déontologie ; vie affective, familiale et sexuelle ; vie professionnelle ; vie scolaire ; vie artistique et culturelle ; vie sportive et loisirs ; vie, grande dépendance et dignité.

Durant l’année 2004, répondant aux sollicitations de collectivités territoriales ou d’associations, il a présenté son projet et a rassemblé les énergies au cours d’un tour de France de préparation des États généraux, conclu par le congrès scientifique international du Collectif Reliance : « Handicap : quelles ruptures pour quelles mutations culturelles ? » [3] , la plus importante manifestation scientifique sur le handicap depuis près de vingt ans.

France Télévisions a appuyé la préparation des États généraux par la diffusion, sur les chaînes du service public, de sept programmes courts réalisés par Serge Moati. Cette diffusion a été reprise en mai 2005 sur les chaînes de France 2, France 4 et Arte. Certaines émissions ont accompagné également l’événement à l’Unesco.

Début 2005, avec le concours du secrétariat d’État aux personnes handicapées et en partenariat avec la MGEN, la MAIF, la CASDEN et le Syndicat national de la presse quotidienne régionale, le Conseil national « Handicap : sensibiliser, informer, former » a invité l’ensemble des citoyens à s’engager à leur tour dans la préparation des États généraux : « Handicap : le temps des engagements », sous la forme d’un appel à projets. Grâce à ce large recensement des initiatives et des propositions les plus novatrices et prometteuses, des perspectives d’engagements, mobilisant des acteurs privilégiés de la société civile (entreprises, associations, collectivités territoriales, administrations), sont repérées et formalisées afin d’être présentées au plus large public à l’occasion des États généraux.

Quelles sont les principales visées du Conseil national « Handicap : sensibiliser, informer, former » ? Nous pouvons les résumer en cinq points.

1 / Désinsulariser le handicap, c’est-à-dire le replacer dans l’ordinaire de l’existence humaine, en favorisant les rencontres, les interactions, les projets communs entre les citoyens directement concernés et ceux qui ne le sont pas ; tisser du lien entre les uns et les autres.

Dans cette optique, il n’ambitionne nullement de se substituer à l’action, légitime et reconnue, des associations, mais à entrer en complémentarité et synergie avec elle. C’est en cela que cette initiative fait figure d’innovation dans l’Hexagone et hors frontières.

2 / Mobiliser l’ensemble de la société civile, en s’appuyant sur le soutien et l’engagement de personnalités connues de tous (du monde des arts, du sport et du spectacle ; des médias et de la communication ; des lettres et des sciences humaines et sociales ; du secteur scientifique et de la médecine ; du domaine de l’entreprise, etc.), afin que son message soit mieux diffusé et entendu par tous.

Ce n’est là ni une quête d’artifice ni une dérive de l’ordre du superficiel, mais au contraire le souci de rendre notre propos plus audible. C’est en même temps l’expression d’une volonté : amener ceux que le sort a préservés à prendre conscience que le handicap et les exclusions qu’il génère sont l’affaire de tous.

3 / Affirmer que la lutte pour la pleine reconnaissance – à savoir, l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté de ceux que le handicap rend plus vulnérables – ne saurait être l’otage de rivalités ou d’une recherche de prépondérances d’ordre politique.

Il ne saurait donc porter de couleur particulière, mais s’inscrit dans une optique républicaine qui transcende les partitions politiques.

4 / Contribuer, à partir de la loi adoptée le 11 février 2005, à accélérer la parution des quelques quatre-vingts décrets annoncés pour traduire en actes les principes qui la fondent ; à les infléchir afin qu’ils répondent au mieux aux besoins et aux attentes des personnes en situation de handicap et rejoignent ainsi les perspectives ouvertes au niveau européen.

En conséquence, il souhaite apporter sa pierre à toute amélioration susceptible d’intervenir dans le cadre de ce nouveau texte législatif, ayant fait part, en son temps, de ses réserves, de ses amendements, etc. Il veut également contribuer à ce que la prise en compte et l’accompagnement des personnes en situation de handicap dans notre pays correspondent mieux aux chartes, dispositions, législations, principes européens.

5 / Faire émerger, à l’occasion de la journée de mobilisation nationale du 20 mai 2005 et bien au-delà, des engagements à la fois concrets, constructifs et prospectifs dans les domaines de l’autonomie et de la citoyenneté ; de la santé, de l’éthique et de la déontologie ; de la vie affective, familiale et sexuelle ; de la vie professionnelle ; de la scolarité ; de la culture ; des sports et loisirs ; de la dignité en situation de grande dépendance.

C’est pourquoi, dans un esprit républicain, sa parole et son action indépendantes ne s’en tiennent pas à la seule dénonciation des insuffisances et dysfonctionnements, mais participent, à leur mesure, à la construction d’un autre présent et d’un autre avenir pour les moins privilégiés de notre société.

Nous avons pu organiser ces États généraux forts de la participation de 2 000 personnes présentes à la Maison de l’Unesco, et d’autant de correspondants qui ont répondu à notre appel à projets, mais aussi grâce aux compétences de Catherine Lawless pour la communication, et de Bernard Pény pour la logistique. Qu’ils en soient ici remerciés.

Les pages qui suivent reflètent la diversité et les passions qui ont animé nos débats. Les engagements qui s’ensuivent sont des ouvertures, des promesses à poursuivre : pour nous, pour vous.




                            Notes du chapitre
                        
[1] ↑ Présidents du Conseil national du « Handicap : sensibiliser, informer, former ».

[2] ↑ Paris, Maison de l’Unesco, 20 mai 2005.

[3] ↑ Lyon, 24-26 novembre.


Le Handicap, une idée neuve en France

Julia KristevaKristeva Julia, professeur à l’Institut universitaire de France, écrivain et psychanalyste, présidente-fondatrice, avec Charles Gardou, du Conseil national « Handicap : sensibiliser, informer, former », co-responsable du forum « Vie affective, familiale et sexuelle ».





Au nom du Conseil national « Handicap : sensibiliser, informer, former », merci de votre présence aux États généraux « Handicap : le temps des engagements » ; merci de votre travail, que je sais intense et fructueux dans les forums de ce matin. Et bienvenue à cette séance plénière.

En guise d’introduction, permettez-moi d’insister sur trois axes qui ont présidé à la convocation de ces États généraux.

1 / Le handicap est une idée neuve en France. Bien sûr, la réalité du handicap accompagne depuis toujours la vie des hommes et des femmes de ce pays, comme partout, et les Français ont connu aussi bien la prise en charge des personnes handicapées par les ordres religieux d’abord, puis par l’État de plus en plus : les avancées de la nouvelle loi sur l’égalité des chances des personnes handicapées en témoignent.

Mais c’est dans l’esprit de Diderot que nous avons voulu tenir ces premiers États généraux : Diderot qui, en 1749, écrivit sa « Lettre sur les aveugles à l’usage de ceux qui voient ». Les États généraux s’adressent pour la première fois aux handicapés comme à ceux qui ne le sont pas : aux élèves des écoles, aux enseignants et aux étudiants qui remplissent cette salle ; aux chefs d’entreprises et à tous les acteurs du monde du travail ; mais aussi à ceux du monde de la culture, du sport, des sciences, des transports, de l’urbanisme, de la recherche, des médias. L’idée neuve, c’est qu’il existe des messagers entre les valides et les invalides : vous êtes, nous sommes ces messagers.

2 / À tous les Français qui ne connaissent pas le monde du handicap, mais qui nous suivront par l’esprit et le cœur, nous disons : quel que soit le handicap (moteur, sensoriel, psychique, mental ou polyhandicap), la personne handicapée n’est pas seulement un objet de soins, la personne handicapée est un sujet politique, qui a tous ses droits et des capacités insoupçonnées. N’ayez pas peur de ce nouveau sujet politique !

Ensemble, nous pouvons mobiliser les sciences et les techniques pour mieux apprivoiser le handicap, et surtout l’accompagner avec un projet personnalisé. Ce n’est pas parce que « ça peut vous arriver » que votre solidarité est nécessaire et urgente. Et vous n’êtes pas non plus « tous handicapés », comme le disent parfois les belles âmes, oubliant que de tels propos annulent l’irrémédiable différence des personnes handicapées. Mais sous le masque de vos réussites, de nos réussites, la vulnérabilité nous habite tous, et elle éclate souvent à l’occasion d’une crise amoureuse ou existentielle. La reconnaître en nous permettra de créer une véritable fraternité, la plus difficile à réaliser de la triade républicaine « liberté-égalité-fraternité », et sans laquelle les deux premières perdent leur sens.

3 / Ce changement de regard que nous créerons à long terme, et auquel nous espérons contribuer avec ces États généraux, entraînera des engagements forts (en termes de nouvelles initiatives, de moyens économiques et de forces humaines). La révolution culturelle précède la politique et peut la modifier plus profondément, plus efficacement que toute législation. Le handicap peut ainsi devenir une chance pour une rencontre réelle entre la politique et cette exigence renforcée d’humanisme à laquelle semble aspirer le troisième millénaire malgré, ou peut-être en raison de sa méfiance vis-à-vis de la politique gestionnaire. Soyons les pionniers de ce nouveau regard, de cette révolution culturelle : les handicapés de ce pays et leurs familles nous le demandent ; l’humanité en sortirait grandie si elle pouvait inclure dans ses combats contre les discriminations – raciale, religieuse, sociale – un combat enfin efficace contre la discrimination la plus sournoise et la plus rebelle à la fraternité, la discrimination pour cause du handicap.

Est-ce une utopie ? Certainement, mais comment faire face à l’existence sans tenter de nous rapprocher des utopies ?

Ce qui soutient mon espoir, ce sont vos réactions à notre appel à projets. Comme vous le savez, nous avons lancé cet appel dans la presse régionale avec la participation de la MGEN, de la CASDEN et de la MAIF, en vous demandant vos avis et propositions, afin d’agir dès maintenant contre cette discrimination des plus sournoises qu’est la discrimination pour cause de handicap.

Dès le mois de mars, des reportages sur des initiatives remarquables ont été publiés dans la presse. Quant aux réponses que vous nous avez envoyées par Internet, par la poste ou formulées de vive voix ce matin dans les forums, deux tiers d’entre elles attirent l’attention sur des réalisations emblématiques qui sont déjà en cours, et un tiers propose des initiatives très importantes.

Je vais donner quelques exemples des réactions que nous avons reçues. Les noms de toutes les personnes qui nous ont répondu vont s’afficher sur les écrans de cette salle.

Que disent vos réponses ? Je vais commencer par les témoignages d’injustices, d’exclusions, de discriminations : les États généraux sont le lieu précisément où ce cri de colère doit se faire entendre ; qu’il alerte les pouvoirs publics, qu’il mobilise tous les acteurs de chantier handicap. Écoutez :

« L’ordinaire m’est refusé : au boulot, dans la rue, ne parlons pas de l’école. »

« Bientôt je ne pourrai plus me déplacer, il me faut changer de logement ; mais les banques me refusent tout crédit, parce que je suis handicapée. »

« Il est impossible de trouver des vêtements “mode” et adaptés, susceptibles d’aider à séduire, dès que le corps s’écarte de la norme. »

« Jeune fille aveugle, je n’ai jamais pu faire les courses seule au supermarché, car les prix ne sont pas écrits en braille. »

Un élève en situation de handicap : « C’est chaque année, depuis la maternelle, qu’il doit passer des examens, nous dit Rachel, rien n’est assuré au-delà de quelques jours, quelques semaines, jamais plus d’un an. »

« Être travailleur handicapé, comme Nicole à l’Éducation nationale, c’est faire vingt ans durant l’expérience de la précarité, conclue par la menace de l’exclusion, dans un mois. »

Même problème en cas de déficience non évolutive : « Il faut chaque année apporter les preuves de son handicap : c’est humiliant ».

« Si on doit déménager, il faut tout réapprendre ; les critères d’orientation des CDES ou des Cotorep changent dans chaque département. »

« Pourquoi les contrats des auxiliaires de vie scolaire ne sont-ils que d’un an ? »

Au terme d’un parcours scolaire réussi, malgré les obstacles, des étudiants se voient refuser la prise en charge de leur auxiliaire de vie universitaire par l’AGEFIPH.

La liste est longue de ces plaintes et critiques, vous le savez.

Nous allons publier tous ces mécontentements. Le mal-être des personnes en situation de handicap ne doit pas rester une île cachée, une honte.

Mais les États généraux sont convoqués aussi et surtout pour prospecter de nouvelles possibilités : peser sur une meilleure application de la nouvelle loi (notamment par un ajustement des décrets aux besoins concrets des intéressés) et agir pour changer les mentalités. Plusieurs propositions en ce sens ressortent de vos réponses à l’appel à projets. Par exemple :

« Accompagner les travailleurs handicapés tout au long de leur parcours de l’emploi, en inventant des CAT hors murs qui permettent à des personnes de faible productivité et à des entreprises de se rencontrer. »

Vivre ensemble autonomes dans la cité, c’est possible ! Exemples ?

Quand un équipement est dès le départ conçu accessible à tous, comme le collège Fabrègues dans l’Hérault, ou la grande bibliothèque de Marseille.

Quand l’ensemble des partenaires, publics ou privés, se concertent pour rendre accessible un lieu, comme une base de loisirs à Beauvais ou Guéret.

Quand les habitants d’un quartier s’initient aux métiers du handicap (assistance, réadaptation) pour « savoir vivre » ensemble, comme l’ont fait les jeunes du quartier pourtant réputé « difficile » de la Madeleine à Évreux.

Vous l’avez compris : notre objectif aujourd’hui est de briser les tabous et d’inviter les valides et les invalides à vivre ensemble.

Je voudrais terminer en vous rappelant un article de la Constitution européenne qui vous sera bientôt soumise, et qui honore les personnes en situation de handicap :

« L’Union reconnaît et respecte le droit des personnes handicapées à bénéficier de mesures visant à assurer leur autonomie, leur intégration sociale et professionnelle et leur participation à la vie de la communauté. » [1] 

Tel est aussi notre objectif, et nous voulons le réaliser avec vos connaissances, votre savoir et bien sûr votre cœur.

Merci d’avoir répondu à notre appel, merci de votre solidarité. Merci d’avance aux porte-parole des huit forums dont nous attendons avec impatience les propositions, avant de les publier pour les diffuser largement, au-delà des murs de cette salle.




                            Notes du chapitre
                        
[1] ↑ Constitution européenne, partie II, art. II-86 : Intégration des personnes handicapées.
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J’ouvrirai mon propos par une expérience, rapportée par le journal El Pais, qui bouscule nos représentations et esquisse les « nouvelles Lumières », la révolution culturelle à susciter.

Le quotidien de Madrid relate l’itinéraire de Pablo Pineda, atteint de trisomie 21 (« ordinaire, pure » et non « mosaïque », précise-t-il), qui a obtenu une licence dans une université espagnole, où il a été accueilli à l’âge de 21 ans. Pablo, poursuit actuellement ses études pour obtenir un deuxième diplôme universitaire en psychopédagogie, avec le projet de devenir professeur des écoles. Il prépare ce diplôme tout en occupant un emploi à la mairie de Malaga au « Service du Bien-être social ». « C’est dur, explique-t-il dans un entretien, parce qu’il faut prouver sans arrêt que je peux, que je peux faire ceci ou cela, que je peux voyager, etc. Depuis que je suis petit, je me rends compte que le fait d’être marqué par la trisomie m’oblige à quelque chose… Certains me disent que les “mosaïques” ont plus de capacités que les autres, mais il se trouve que je ne suis pas “mosaïque”. D’autres disent que j’ai un syndrome léger ou que je suis “limite”. Eh bien non, je suis “pur” […]. Les filles normales ne m’aiment pas. Elles ont beaucoup de préjugés, elles ont peur. Imaginez ce que dirait un père qui se rendrait compte que sa fille sort avec un trisomique ! Face aux conservateurs, nous, les progressistes, nous vivons des temps difficiles ! »

On prend ainsi conscience de l’infinie prudence dont nous avons à faire preuve face au potentiel d’apprentissage de ceux que l’on soupçonne, parfois encore, d’être inéducables. On réalise l’impossibilité de prédire ce qui peut advenir dès lors qu’on leur accorde de faire œuvre de leur esprit et de leurs mains. On mesure combien à une logique de la place préétablie, du prêt-à-porter, fondée sur une catégorisation, doit se substituer une logique de la trajectoire sur mesure.

Au-delà de cet itinéraire exemplaire, qui bouscule nos représentations et dessine l’ampleur de la mutation culturelle à susciter et à accompagner, où en est-on objectivement dans notre Hexagone ? Je mentionnerai quatre séries de données objectives.

1 / Sur un plan global.

Près de neuf familles concernées sur dix ne se sentent pas réellement intégrées à la société. Dans une proportion équivalente, elles estiment que les Pouvoirs publics ne s’intéressent pas à elles [1] .

Plus de 83 % des Français estiment que les transports sont peu ou pas accessibles (72 % pour les cinémas, 68 % pour les commerces de proximité) ; 49 % s’estiment gênés dans leurs déplacements après un accident, ou du fait de l’âge. C’est aussi le cas des mamans qui poussent un landau [2] .

Or un portrait statistique dressé par l’INSEE a révélé, en 2002, que 12 millions de Français, soit plus d’un sur quatre, déclaraient avoir au moins une incapacité, une limitation d’activité ou une reconnaissance de leur handicap. Si l’on exclut les formes les plus légères, il reste 6,5 millions de personnes, soit une sur dix, touchées par une forme de déficience significative. Parmi elles, 100 000 personnes, notamment les plus lourdement touchées, sont sans solution dans notre pays et 3 000 sont exilées hors frontières.

2 / Dans le secteur de la formation et de l’emploi.

Des discriminations d’une ampleur insoupçonnée continuent à sévir sur le marché du travail : les personnes en situation de handicap sont les plus touchées. Telles sont les conclusions d’une enquête menée par Jean-François Amadieu, professeur de sociologie et de ressources humaines à l’Université de Paris I, pour le compte de la Société de travail temporaire, et diffusée le vendredi 15 avril.

Les chiffres clés de l’emploi des personnes handicapées en Europe (2003) indiquent que 82 % des demandeurs d’emploi ont un niveau inférieur ou égal au BEP/CAP (contre 61 % pour les autres publics). À peine 18 % ont un niveau égal ou supérieur au baccalauréat (39 % pour les autres publics). À peine 7 % d’entre eux ont un niveau égal ou supérieur à bac + 2 (22 % pour les autres publics).

Sur 92 000 entreprises publiques ou privées de 20 salariés et plus, 35 % n’emploient aucun travailleur en situation de handicap, se contentant de verser une contribution à l’AGEFIPH.

Pourtant, neuf employeurs sur dix ayant embauché un salarié en situation de handicap se déclarent satisfaits, ne considérant celui-ci ni comme une charge ni comme chargé d’apaiser les consciences [3] .

3 / Dans le monde du sport.

Une médaille d’or est dotée de 40 000 € pour les Jeux olympiques et de 6 000 € pour les Jeux paralympiques, quasiment sept fois moins.

4 / Dans le domaine éducatif. En 2000-2001, le Centre technique national (CTNERHI) et un Collectif associatif, dans une étude consacrée aux enfants sans solution éducative ni soins, ont estimé leur nombre à 10 000, auxquels s’ajoutent les enfants ne bénéficiant d’aucune scolarité dans certains IME. Ce qui porte le nombre total à 25 000.

Un enfant d’ouvrier a sept fois plus de risques d’être orienté dans un institut spécialisé qu’un enfant de cadre ou de profession libérale [4] .

Dans notre pays, plus d’un enfant en situation de handicap sur deux, justiciable d’une scolarisation, est tenu hors de l’école ordinaire.

Or, en Italie, seulement 2 % des enfants en situation de handicap sont placés en filières ou écoles spécialisées ; au Portugal et en Espagne, 18 %.

L’expérience de Pablo et ces réalités objectives m’amènent à évoquer :


	toutes ces silhouettes floues, souvent lointaines et étrangères, que l’on identifie à leur syndrome : celui de Down, de Guillain-Barré, de Kanner, de Prader-Willi, de Rett, de Tourette, de Williams, etc. ;


	ces enfants, adolescents, adultes que l’on résume par un sigle (IMC, T 21…), ou que l’on assimile à une institution : IME, MAS, CAT, et autres centres excentrés ;


	tous ceux que l’on réduit à leur fauteuil roulant, à leur canne blanche ou leur prothèse. Que l’on prend à désincarner, à désaffectiver, à ne plus penser enfants, femmes, hommes : êtres vivant, sentant, pensant, dans des flux de désir, de projet, de passion, de volonté ;


	tous ceux encore qui mettent au grand jour l’infinie diversité de l’humain, la mouvance de ses apparences, son impermanence, sa vulnérabilité essentielle. Une vulnérabilité à la racine, au centre, au plus intime de tout être et de toute existence.




Le handicap a particularisé leur position au monde, mais en eux, comme en nous tous, se mêlent la souffrance et la force, le silence et le rêve, les tragédies et les dépassements exemplaires. Entre eux et les autres, les frontières sont brouillées. Nous sommes tous, handicapés ou non, « singuliers pluriels ». Tous « singulièrement pluriels et pluriellement singuliers », selon les mots de Jean-Luc Nancy. Ni plus ni moins. Des êtres intermédiaires entre un plus et un moins, un mieux et un pire, un en deçà et un au-delà.

Les nouvelles Lumières, la révolution culturelle, que nous appelons de nos vœux, résident là, dans cette prise de conscience à la fois de notre vulnérabilité commune et des obscurantismes toujours à l’œuvre.

Ce sont ces réalités, ces possibles, ces visages qui donnent sens et souffle à notre Conseil national et à ces premiers États généraux nationaux.

Vous le constatez, notre approche n’est pas fragmentée selon les types de déficience. C’est pourquoi les huit forums se déploient autour des dimensions essentielles de l’existence humaine.

Nous sommes guidés par une première conviction : on ne peut comprendre la réalité du handicap qu’en l’inscrivant dans les situations ordinaires de l’existence. Ce qui nous conduit à interroger les différents domaines de la vie. Qu’en est-il de nos modes de penser et de prendre en compte le handicap dans les domaines de l’autonomie et de la citoyenneté ; de la santé, de l’éthique et de la déontologie ; de la vie familiale, affective et sexuelle ; de l’éducation scolaire ; de la vie professionnelle ; de l’art et de la culture ; du sport et des loisirs ; de la vie en situation de grande dépendance ?

La nouvelle loi contraint les collectivités territoriales et leurs partenaires à permettre, sous dix ans, l’accès à tous les espaces et équipements publics ou, dans une moindre mesure, privés. Comment faire de cette obligation renforcée le ferment d’une citoyenneté partagée ?

Comment, dans notre contexte, réussir à tisser réellement des liens avec l’autre dans sa plus radicale altérité ; faire comprendre que notre regard peut à lui seul faire naître la souffrance et l’exclusion ; changer notre vision des relations entre handicap, maladie, médecine et recherche ?

Quelles conditions mettre en œuvre pour que chacun puisse exercer ce droit fondamental d’aimer et d’être aimé, qui humanise l’homme ?

La loi veut désormais que tout enfant, tout adolescent présentant un handicap soit inscrit dans l’école la plus proche de son domicile. À quelles conditions ce principe, cette injonction législative peuvent-ils être réellement appliqués, au-delà d’une simple conformité administrative ?

Comment un projet d’entreprise axé sur une politique stratégique de l’emploi et des compétences peut-il conduire à prendre en compte tout l’empan de la diversité des employés : femmes, hommes, jeunes, quadras, quinquas, adultes en situation de handicap ? Ce qui définit une « entreprise inclusive » et qui n’a rien à voir avec un « service social ».

Comment mettre fin à une situation où la vie culturelle reproduit souvent une ségrégation spatiale, sociale et symbolique ? Comment éviter l’écueil de l’artiste handicapé forcément génial ou misérable ?

En quoi l’accès de chacun aux pratiques sportives, à l’école, à titre de loisir ou en compétition peut-il permettre de briser les barrières de l’exclusion ?

Comment l’évolution des mentalités et des législations reconnaît-elle, dans leur dignité, les personnes en situation de grande dépendance, dans l’impossibilité de formuler elles-mêmes leur propre projet de vie ?

Notre deuxième conviction est l’urgence d’une mise en actes volontariste des intentions, des textes, des recommandations, sauf à vouloir laisser grandir la révolte et la désespérance. « On se paie trop souvent, disait Pierre Bourdieu, de la fausse monnaie de ses rêves. » D’où notre ambition de parvenir à des engagements concrets, constructifs et prospectifs. En effet, dans un esprit républicain, notre parole et notre action indépendantes (le handicap n’a pas de couleur politique) ne sauraient s’en tenir à la seule dénonciation des insuffisances et des dysfonctionnements. Ce sont ces engagements, issus des forums, qui seront, dans l’après-midi, présentés lors de brèves tables rondes, en présence de Patrick Poivre d’Arvor et Bruno de Stabenrath, qui a inspiré le film Cavalcade, actuellement sur les écrans.

Notre troisième conviction est que le handicap est à concevoir sur fond de culture et de droit. Ce qui ne conduit pas pour autant à nier, de façon chimérique, la réalité de la déficience, qu’elle soit motrice, sensorielle, intellectuelle ou psychique. Il s’agit de reconnaître qu’une situation de handicap procède à la fois des conséquences d’une déficience avérée et de facteurs liés à la texture d’un milieu de vie. Or ce milieu de vie n’est pas un donné mais un construit, tramé d’éléments sociaux et relationnels, qui peuvent faciliter ou, à l’inverse, entraver les activités et la participation. Il s’ensuit que nous pouvons et devons agir sur lui, le modifier, le « travailler », faire tomber les barrières environnementales pour atténuer les effets de la déficience objective. Un fauteuil électrique, un siège ergonomique, un télé-agrandisseur, une interface braille, un traducteur en langue des signes, l’installation d’un plan incliné, l’agencement des locaux scolaires, le sous-titrage des programmes télévisés n’éliminent pas la déficience, ils réduisent ses résonances. Rappelons que, sur les 370 000 personnes utilisant un fauteuil roulant, moins d’un dixième d’entre eux disposent d’un fauteuil électrique [5] .

Notre quatrième conviction est qu’il n’y aura pas de véritable mutation culturelle sans formation ! Éduquer, former pour transformer : c’est la seule voie et certainement la seule œuvre utile ! Il nous faut former « résolument », parce qu’il ne s’agit pas de tolérer mais de comprendre, de donner à comprendre, de transmettre des compétences. Cette conviction est corroborée, d’un côté, par le constat unanime, tous secteurs professionnels confondus, de réelles carences en matière de formation ; de l’autre, par les conclusions d’un rapport qui fait notamment état de la pauvreté et de la dispersion de la recherche en matière de handicap, celle-là même qui pourrait féconder les pratiques formatives.

Or ni la formation ni la recherche ne sont inscrites dans les récentes lois comme priorités : ni dans la loi sur le handicap, ni dans la loi sur l’éducation, ni dans la loi à paraître sur la recherche [6] .

De tout cela découlent des nécessités et des propositions.

Nous proposons, d’une part, la mise en place d’une médiation spécifique, fût-elle rattachée à la médiature de la République. Cette médiation aurait trois fonctions : une veille des droits des plus vulnérables, une intercession dans les cas de différends, de conflits, de blocages, et la prospection de nouvelles réformes.

D’autre part, la création d’un Institut national interprofessionnel de formation, de recherche et d’innovation sur les situations de handicap. Proposition qui excède amplement la forme qu’elle a prise à l’article 6 de la nouvelle loi, à savoir un observatoire focalisé sur la dimension médicale : « Il est créé un Observatoire national sur la formation, la recherche et l’innovation sur le handicap […]. Cet Observatoire… est chargé de se prononcer sur la coordination des politiques de prévention et de dépistage des problèmes de santé prévues par le Code de la santé publique, par le Code de l’éducation et par le Code du travail avec la politique de prévention du handicap. » [7] 

Hors de toute concurrence ou substitution à l’existant, cet institut, interprofessionnel et national, mettrait en résonance, en réseau les institutions, les structures, les dispositifs existants. En lien avec l’ensemble des secteurs professionnels et à partir d’un recensement systématique, il déterminerait les exigences, tant en formation initiale que continue, afin de parvenir à un tronc commun interprofessionnel et des arborescences par branches d’activités, professions et métiers. Ce, afin d’inscrire le handicap dans l’ordinaire de toutes les professions : magistrats, architectes, métiers du bâtiment, des transports, médecins, dentistes, enseignants, spécialistes du management, fonction publique territoriale, mais aussi des infirmières, ergothérapeutes, orthophonistes… Et que dire du déficit de formation du côté de...
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