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HANDICAP
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Derriere
les politiques publiques,
il'y a des vies humaines,
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Apprendre & soigner autrement.
Cest tout le sens de I Charte
Romain Jacob, construite et signae
d La Réunion en juin 2014, qvant
d'étre diffusée & I'échelle nationale.
En douze principes, ce texte fondg-
teur redéfinit 'acces aqux soins des
personnes vivant avec un handicap
droit au soin, mais quss Qu repit,
a l'emploi, au logement, & I'autono-
mie et & laccompagnement incon-
ditionnel.

CLacharte estnédeici alg Réunion,
Clest une création collective :les as-
sociations, les services sanitaires,
les families, les professionnels, tout
le monde s'y est mis avec une seule
et méme idée, améliorer 'acces aux
s0ins et & la santé & toutes les per-
sonnes en situation de handicap »,
explique Jerry Gauvin, co-délé-
gueé départemental de la charte
Romain Jacob et directeur du deé-
veloppement et de la coordination
des projets de l'association Frédéric
Levavasseur.
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Redigee sous I'égide de I'association
Handidactique, presidee par Pascal
Jacob, elle a éte pensée par et pour
les personnes concernées Depuis,
S6 départements frangais et plu-
sieurs pays etrangers ont adhére g
la demarche. Plus de 7 000 signa-
taires l'ont validée, du president de
la République aux associations Io-
cales, en passant par la Fédération
hospitaliere de France.

Pascal Jacob, president de [|'gs-
sociation Handidactigus, créde an
2013 est un ancien cadre dirigeant
dans lindustrie, il consacre sa re-
traite & la défense du droit ¢ | san-
té pour les personnes vivant avecun
handicap. Il est également adminis-
trateur de la Fédération hospitaligre
de France (FHF) et de |g Fondation
internationale de Ig recherche ap-
pliguée sur e handicap (FIRAH), et
conseiller technique Qupres de g
Caisse nationale d'assurance mala-
die (CNAM).
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Plus de

de la

Pauline Dijoux et Jerry Gauvin ceuvrent
pour porter la voix des personnes en situation de handicap.

Il est surtout connu pour avoir rédi-
ge. & la demande du gouvernement,
plusieurs rapports de référence sur
'acces aux soins des personnes
handicapées. Ces travaux ont
conduit & la création de la Charte
Romain Jacob. Celle-ci rend hom-
mage & son fils, decede apres un
refus de soins hospitaliers lié¢ & son
handicap. « Cet événement tragique
a profondeément margque Pascal
Jacob. La charte porte donc le pre-
nom de Romain pour rappeler gue
derriere les politiques publiques, il
y a des vies humaines et pour gue
plus jamais un refus de soins ne
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conduise & une telle issue », explique
Jerry Gauvin.

Dix ans plus tard, en novembre
2024, La Réunion a célébré cet an-
niversaire symbolique au Jardin de
I'Etat, & Saint-Denis, sous le haut
patronage du president de la Répu-
blique et en présence de la ministre
déléguée & I'autonomie et aux per-
sonnes handicapées, du préfet, du
directeur géneral de I'ARS et du
président du Conseil departemen-
tal. Une reconnaissance institution-
nelle pour un texte ne d'une initia-
tive citoyenne.




veldq

te dans toutes ge S

dimensions

¢ Au départ, on pariait d'acces aux
soins, mais c'était trop réducteur »,
souligne Jerry Gauvin. « La santé,
c'est aussi le logement, le travail le
sport, la culture, 'éducation, tout ce
qui participe au bien-étre. Mattre
le focus sur la santé, c'est ouvrir
dautres fagons daméliorer la vie
quotidienne. » Ce changement de
vocabulaire, ancdin en apparence, g
permis d'élargir le spectre d'action -
la charte s'intéresse désormais au-
tant aux parcours de soins qu'a Ia
gualité de vie.

Parmiles initiatives concrétes issues
de ce cadre, figure le dispositif Han-
diBloc, expérimenté dans plusieurs
reégions : « Sur une seule anesthésis,
on peut faire plusieurs actes : dents,
vaccins, petite chirurgie... », explique
Jerry Gauwvin. ¢ Clast une facon
d'eviter & certaines personnes de
revivre plusieurs fois le stress de
I'haspitalisation. »

Autre levier : la formation des pro-
fessionnels, aujourd’hui  rendue
obligatoire dans la  certification
des établissements. « Jusqu'a ré-
cemment, un médecin navait que
quatre heures de cours sur le han-
dicap pendant tout son cursus. Ce
n'est clairement pas suffisant, tous
les soignants devraient &tre sensibi-
lisés & la prise en charge des per-
sonnes porteuses de handicap. »

Pour mesurer ces progrés st les
failles  persistantes,  I'association
Handidactique a créé Handifaction,
un barometre national, auquel les
Reunionnais peuvent cussi partici-
per. Le principe : un questionnaire,
redigeé en Facile a lire et & com-
prendre (FALC), & remplir aprés
chaque consultation pour signaler
un refus ou une difficulté. Les don-
nées sont transmises anonyme-
ment au ministére de la Santé.

A Lo Réunion, les résultats 2024
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montrent que 86 % des personnes
interrogées ont pu étre soignées,
contre 14 % qui n'ont pas accédé qu
soin. Le taux de refus reste plus bas
que la moyenne nationcle (18 %),
mais le besoin d'un accompagnant
y est plus elevé : 49 % contre 38 %
dans I'Hexagone. « Laccompagnant,
c'est un relais, un repére. Il dojit &tre
accepteé partout », rappelle Jerry
Gauvin. ¢ Tous les ordres profes-
sionnels ont signé Ia charte, donc les
cabinets privés comme les hépitaux
doivent s'y conformer », ajoute-t-il,

La charte s'intéresse aussi aux obs-
tacles invisibles : la salle d'attente,
les transports, la coordination des
soins. ¢ Imaginez un enfant autiste
dans une salle pleine de bruit et de
lumiere : c'est un supplice.
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Beaucoup de familles renoncent
a la consultation, ou expliquent les
symptémes au lieu gue ['enfant
soit vu », releve le délegué departe-
mental.

Autre exemple pris par Jerry Gau-
vin, la prise en charge du trans-
port médical. « Un médecin peut
prescrire un bon de transport pour
qu'un proche, quelqu'un de la fa-
mille, un voisin ou un ami conduise
la personne au rendez-vous et soit
remboursé. Peu de gens le savent.
Ce sont ces details qui changent
tout. » De méme, le droit au repit
ou a l'accompagnement reste mal
connu des aidants : « Le barometre
sert a ¢a : plus les gens répondent,
plus les décideurs mesurent la réali-
te et agissent. »

Au comité départemental, Pauline
Dijoux, salariée du dispositif, ap-

porte son expérience vécue. Dia-
gnostiquée TSA (trouble du spectre
autistique), elle milite pour la visi-
bilité et la connaissance : ¢ Il faut
sensibiliser davantage & l'autisme »,
dit-elle. « Il y a encore beaucoup de
préjugés, dans la vie professionnelle
cormme dans la vie sociale. » Recru-
tée sur un poste expérimental, elle
est aujourd'hui la seule salariée du
comité départemental de France :
¢« Mon réle, c'est de relayer les in-
formations, répondre aux familles,
creer du lien entre institutions et
personnes concernées. Trouver un
travail faisait partie de mes réves.
Nous aussi, on doit pouvoir acceder
& une vie quotidienne comme les
autres.

Le comité réunionnais ne sarréte
pas aux constats. Plusieurs projets
scnt en développement : une cara-
vane dentaire itinérante, qui per-
mettra de prodiguer des soins de
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1.

Valoriser l'image que la
personne en situation de
handicap per¢oit d'elle-méme..

Valoriser laccompagnement.

Exprimer les besoins.

4.

Intégrer la sante au parcours
de vie des personnes en
situation de handicap.

L
Construire une culture
professionnelle commune.

6.

Coordonner le parcours de
santé.

Organiser l'acces aux soins
et & la prevention..

Faciliter et développer I'acces
cux soins ambulatoires.

Prévenir et adapter
I'hospitalisation avec ou sans
hébergement.

10.

Améliorer la reponse aux
urgences medicales.

11.

Faciliter le recours aux
technologies de l'information
et de la communication.

Mettre en ceuvre et évaluer
la charte.

Territoire(s) média | Novembre25



proximité, la création d'une maison
de santé pluridisciplinaire adaptee
& La Possession, des residences
inclusives destinées aux jeunes
adultes encore héberges dans des
structures pour enfants. « On a re-
censé environ 400 adultes de 20 &
32 ans encore dans des établisse-
ments pour mineurs. Ce n'est pas
acceptable, c'est une situation gui
doit évoluer », poursuit Jerry Gauvin.
Ces actions locales s'inscrivent dans
le plan national ¢ 50 000 solutions »,
lance pour développer de nouveaux
dispositifs d'inclusion et de soutien &
domicile.

La Charte Romain Jacob a desor-
mais une reconnaissance officielle :
elle figure dans la certification des
hépitaux et dans les priorites des
Agences régionales de sante. Mais
le chemin reste long, ¢« Ce n'est pas
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une charte dintention, cest une
charte d'action. On ne veut plus de
conventions d'attente, on veut des
conventions de pratique », martéle
Jerry Gauvin.

¢« Tant que, dans un cabinet médical,
un enfant autiste ne peut pas étre
recu dans le calme, que des soins
dentaires ne peuvent &tre program-
més pour des personnes porteuses
de hendicap, on ne peut pas parler
d'égalité d'acces. Il y a encore de
nombreux exemples. Aujourdhui
une femme réunionnaise porteuse
de handicap, qui se trouve en fau-
teuil doit aller dans I'Hexagone pour
effectuer une mammographie, tant
quil y aura ces situations, on ne
peut pas parler d'égalité d'accés. »
Pour le délégué departemental,
tout repose sur la mise en ceuvre :
¢ La ligne d'horizon est claire : ga-
rantir I'égalité d'acces & la santé
pour toutes les personnes vivant
avec un handicap. »
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85 %
des répondants reunionnais au
barometre handifaction ont pu
&tre soignes ;
15 % ne l'ont pas ete,
12 % de ces personnes disent

avoir subi un refus de soins
(France : 18 %).

48 %
ont besoin
d'un accompagnant ;
89 % ont pu &tre accompagnes
(France : 87 %)

76 %
ont posée des questions
& leur soignant
-+ 90 % ont obtenu
des reponses

99 %

possédent un medecin traitant
(France : 95 %)

Source : chiffres a La Reunion
(Baromeétre Handifaction, CNAM,
2024)



