
Andrologie 2008, 18, N~ 50- 63 

La nouvelle Loi handicap 

B~atrice IDIARD CHAMOIS 

Institut Mutualiste Montsouris, Paris 

RI~SUM~ 

Si la personne en situation de handicap ~ travers les si~cles 
a 6td considdr~e tour / !  tour soit comme une image de 
maldfice, de piti(~, de p~ch~, aujourd'hui quelle image et 
quels droits, la Ioi du 11/02/2005 sur 1'6galit~ des droits et 
des chances, la participation et ia citoyennet~ des personnes 
handicap6es lui apporte-t-elle de plus ? N'y-a-t- il pas 
encore un ~norme foss~ entre ce qui est (~crit et ce qui est 
r~ellement ? Car depuis le XIX siL~cle (crdation de la premk~re 
Ioi), des dizaines d'autres sont venues se rajouter. De m6me 
que le vocabulaire a changd au fil des dpoques, passant de 
mutild, invalide ~ celui de handicapd. 

Les differences 6normes entre les chiffres officiels et ceux 
issue d'une enqu~te HID (Handicap Inddpendance 
Incapacite), r6alisde entre 1998 et 2001, refl~te encore mieux 
le fait que I'on a encore du mal t~ bien d(~finir les personnes 
en situation de handicap ; la population frangaise 
vieillissant, les technologies s'amdliorant, d'ici quelques 
ann6es nous risquons d'6tre d(~bordds par un taux important 
de personnes en situation de handicap, et nous en ferons 
partie un jour ou I'autre. La nouvelle Ioi du 11/02/2005 
r(~pond-elle ~ cette situation d'urgence ? A-t-elle cernde 
tous les  probl~mes en mati~re d'accessibil it~, d'aides 
humaines, de scolarit~ de droits des personnes en situation 
de handicap ? N'est-elle pas une (~nil~me Ioi sur les 
personnes en situation de handicap qui ravie le Idgislateur 
plus que les personnes concern6es ? 

La nouvelle Ioi va s'axer sur quatre points. Tout d'abord le 
droit ~ compensation en cr~ant la prestation compensatoire 
du handicap (PCH) qui remplace I'allocation compensatrice 
tierce personne (ACTP) et I'allocation frais professionnels 
(AFP) et rallocation adulte handicapd (AAH), qui existait d~j~, 
le droit ~ ia scolarit6 ~ tous les enfants en situation de 
handicap, le droit il remploi. Et enfin la cr(~ation des maisons 
d~partementales du handicap (MDPH) qui regroupe 
diff~rents acteurs impliqu6s actuellement dans 
I'accompagnement des personnes handicapdes (conseil 
gdn6ral, DDASS, CPAM, CAF, etc...). 

Pour ce qui est du droit il compensation �9 creation de la 
prestation de compensation du handicap (PCH), eile est 
bas~e maintenant sur cinq grands types d'aide, des aides 

humaines, techniques, d'am~nagements du Iogement et 
du v6hicule ainsi que des surcoOts de transport, des aides 
animali&res, et enfin des aides exceptionnelles et 
sp~cifiques. 

Outre les aides directes li~es & la personne en situation de 
handicap, la nouvelle Ioi parle aussi de la mise en 
accessibilit6 (Ioi et d(~crets existants d~jil depuis 1991 et 
1994) des transports, des lieux recevant du publics etc... 
Mais la Ioi donne aussi une autre d~finition de raccessibilit6 
en dtendant la mise en accessibilitd par rapport ~ toutes les 
situations de handicap (moteur, sensoriel, cognitif, mental, 
etc...). Cette mise en accessibil i t6 a une date butoir 
d'ach~vement : 3 ans pour les transports, 5 ans pour les 
universitds et les prefectures, et 10 ans pour les autres 
bStiments recevant du public. 

Une autre innovation de cette Ioi est que la formation soit 
continue, soit initiale des professionnels de sant~, du 
secteur mddico-social aux personnes en situations de 
handicap (origine des handicaps, innovations 
th6rapeutiques, pddagogiques, accueil et accompagnement 
des personnes handicap6es, I'annonce du handicap, etc...). 

Mais les retards pris au fil des sit~cles ont laiss(~ et laisseront 
encore beaucoup de personnes en situation de handicap 
sur ie bord de la route. Car si i l  y a une prise de conscience 
de la part des politiques, les erreurs, les retards, et encore 
les imperfections de cette nouvelle Ioi feront du handicap 
une toldrance et non une insertion pour les anndes ~ venir. 

II faut que les personnes rdfll~chissent aujourd'hui autrement 
au handicap, et cela quelques personnes I'ont compris en 
crdant depuis 2002 un r6seau de la commission europdenne 
<< Design forAII ~ ou <( Conception pourTous )~ oO il s'agit 
de d6velopper des syst~mes utilisables pour les personnes 
dites valides mais aussi pour les personnes en situation de 
handicap. 
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De notre cot~, au niveau de la parentalit~, de la naissance, 
tl notre (~chelle, nous essayons d'y r~fldchir car si la Ioi a 
pr~vu ~ tout >> sur les parents valides qui ont en charge un 
enfant en situation de handicap, le vide reste total quant 
la parentalit~ des personnes en situation de handicap. Ainsi, 
un travail s'dbauche, gr&ce & I'ensemble de I'(~quipe du 
Ddpartement M~re-Enfant de I'lnstitut Mutualiste Montsouris, 
sur I'accueil de ces futurs parents avec raide ddbutante 
d'ESCAVIE (espace conseil pour I 'autonomie en milieu 
ordinaire de vie) o~ ergothdrapeute et assistant social 
participant/i ce travail. Enfin la crdation d'une association 
parents handicapds, parents d'abord (APHAPA) au sein du 
D~partement M&re-Enfant. 

Enfin, un dernier point qui ne concerne pas directement la 
nouvelle Ioi, mais dont je pense qu'il est important de parler. 
II s'agit de la Ioi de bio~thique d'aoOt 2004 et diagnostic prd 
implantatoire, Ioi pour laquelle un ddbat s'est tenu 
derni~rement ~ I'Assemblde sur sa rdvision. Le vieux mythe 
de I'eug(~nisme refait surface, et malheureusement des 
hommes politiques de nos jours s'y adonnent avec I'aide des 
m(~dias qui renvoient cette image de b~b6 parfait, de I'image 
du beau, du normal, du st~r(~otype. Et bian je n'en fait pas 
partie, et c'est tant mieux, je prdf~re de loin ma vie ~, beaucoup 
d'autres car m~me si ron n'accepte jamais sa maladie ou son 
handicap, on vit avec, et quoiqu'on en pense, j'existe avec 
mes joies, mes peines, bref tout ce qui m'a permis de me 
construire, d'etre devenue ce que je suis, peut-6tre une 
ingdrable, une marginale, mais pour moi tout simplement un 
6tre humain, et aucune Ioi ne me changera. 

Mots Cl#s : situation d'handicap, prestation compensatrice du 
handicap, formation, parenta/it~, accessibilitd, Ioi de Bio#thique 

I. INTRODUCTION 

<< Mettons-la en place pour que chacun trouve sa place )), ce 
slogan que vous avez du entendre durant I'ann~e 2006 sur les 
ondes hertziennes d~coule de la nouvelle Ioi du 11 f~vrier 2005 
pour I'(}galit6 des droits et des chances, la participation et la 
citoyennet~ des personnes handicap~es. Elle tente de r6pondre 
~1 rattente des personnes handicap~es en mati~re de droit 
compensation, de scolarite, d'emploi, d'accessibilit~, et enfin 
la creation des maisons departementales des personnes 
handicapdes (MDPH). 

Mais aujourd'hui, qu'en est U vraiment de cette Ioi, les personnes 
en situation de handicap (expression que j'utiliserai par la suite) 
sont-elles vraiment au courant de ces changements, les 
personnels de sante (medecins, assistantes sociales, infirmi~res, 
etc...) connaissent-ils les differents articles de cette Ioi les 
concernant ? N'est-ce pas encore, une lois de plus, une ~ni~me 
Ioi sur le handicap et qui petit a petit tombera dans roubli, mais 
ayant fait auparavant la part belle aux politiques ? Les personnes 
en situation de handicap vont-elles se retrouver ins~r~es, et non 
plus tout simplement tol~r~es, dans une soci(~t~ qui sans cesse 
les rejette en leur dressant des obstacles de toute nature ? 

Toutes ces interrogations, j~ me les suis pos~es et je vais tenter 

d'y r~pondre avec raide de mes recherches, en m'appuyant sur 
la Ioi, surtout sur ma propre exp6rience, le projet que nous avons 
mis en place & I'lnstitut Mutualiste Montsouris (IMM) dans le 
D6partement M~re-Enfant et le projet d'une association. 

Mon ambition n'est pas de d~cortiquer la Ioi, mais de sensibiliser 
les personnels m~dicaux, para medicaux et sociaux aux situations 
de handicap, m~me si << ce n'est pas la peine car dans leur vie 
professionnelle il ne rencontreront peut ~tre qu'un handicapS)), 
r~flexion faite par un m6decin, car nous sommes tous condamn~s 

plus ou moins Iongue ~ch~ance, temporaire ou definitive, ~ ~tre 
dans une situation de handicap. 

C'est pourquoi je feral un rappel sur le vocabulaire, la classification 
des situations de handicap, la place de la personne en situation 
de handicap suivant les ~poques, les chiffres, la d6finition selon 
la nouvelle Ioi, ainsi que la Ioi concernant les professionnels de 
sant6, enfin j'aborderai la prise en charge dans notre D6partement 
M~re-Enfant, les maladies g~n~tiques et la Ioi de Bio6thique 
2004, ainsi que I'avenir, puis je feral un commentaire personnel 
sur cette Ioi. 

II. V O C A B U L A I R E  

Si le mot handicap est maintenant devenu un mot courant, ce 
n'est que dans les ann6es 1950 que ce mot est apparu pour la 
premiere lois dans les lois fran~aises pour parler des travailleurs 
handicapds. Est consid~r~e comme travailleur handicap~ pour 
b~n6ficier des dispositions de la pr6sente Ioi, toute personne 
dont les possibilites d'acqu~rir, ou de conserver un emploi sont 
effectivement r6duites par suite d'une insuffisance ou d'une 
diminution de ses capacit~s physiques ou mentales. Ce mot 
vient de ranglais (1827) hand in cap (la main dans le chapeau), 
qui ~tait un jeu d'echange d'objets pratiqu6 en Grande Bretagne 
au XVl~me si~cle. Puis ce mot a et~ utilis~ dans les milieux 
turfistes entre 1850 et 1872. 

Auparavant on parlait plut6t d'invalide : qui n'est pas en 6tat de 
mener une vie active, de travailler, du fait de sa mauvaise sant~, 
de ses infirmit6s, de ses blessures, etc...; d'infirme : 1247, rare 
avant le XVI (}me si~cle, du latin infirmus qui signifiait faible, au 
XVIll~me si~cle, qui est atteint d'une ou plusieurs infirmites 
(sp~cialement d'infirmit~s incurables) ; d'estropie, de mutil6 : 
personne qui a subi une mutilation, generalement par fait de 
guerre ou par accident, par exemple un amput~ ; ou encore 
imDotent : 1308, du latin impotens qui signifiait impuissant : 
qui, par une cause naturelle ou accidentelle, ne peut se mouvoir, 
ou ne se meut qu'avec une extff}me difficultY, donc d~pendant 
de raide d'autrui. 

III. CLASSIFICATION DES SITUATIONS DE 
H A N D I C A P  

On peut les classer selon les circonstances de leur acquisition: 

- cong6nital ou acquis. 

- maladie, accident ou vieillissement, 

- 6volutif ou non evolutif. 

Ou bien selon le type : 

- moteur, 

-sensoriel, 

- mental, 

- physiques lids & une maladie chronique. 
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IV. HISTOIRE 

Si I'on commence & entrevoir aujourd'hui un << embryon >~ 
d'insertion des personnes en situation de handicap, notre histoire 
nous fait comprendre aussi pourquoi autant de retard aujourd'hui. 
D'abord abandonn~e, cach~e, puis regroupOe pour mieux ~tre 
dirig~e et contr~lde, exp~rimentde, exterminde, assistde, tout 
cela en accord avec la religion puis phagocyt~e dans un syst~me 
de lois politiciennes, la personne en situation de handicap n'a 
jamais eu le choix de choisir sa vie, malgr~ la creation de 
nombreuses associations depuis. Parfois par peur, indiffdrence, 
ou piti~ de la part de ses semblables << sains >>, elle se trouve 
toujours & devoir faire le premier pas en direction d'un monde 
dit << normal )). 

Tout au long des siecles, les diff~rentes situations de handicap 
ont connu des ~carts consid~rables, par exemple I'~ducation 
des sourds au droit & I'instruction et la reconnaissance de leur 
langue, ou bien celle des aveugles avec I'anc~tre du braille 

durant le si~cle des lumi~res, tandis que le XIX ~me si~cle, ~re 
de I'industrialisation, volt le d~veloppement du matdriel pour 
mutil~s ou invalides (fauteuils, proth~ses etc...). 

1. L'Antiquitt~ 

Dans I'antiquit~ I'homme a tr~s vite compris le besoin naturel 
d'entraide. En effet, la solidaritd, I'entraide et le partage 
permettaient la survie d'un groupe d'hommes au sein d'un milieu 
hostile. Les premieres traces d'entraide retrouv~es ont ~t~ la 
prise en charge du rite fun~raire par la communaut~ [18]. 
Paradoxalement, les nouveaux-nds difformes ou mutil~s 
repr~sentaient une menace pour ce m~,me groupe d'hommes et 
6taient consid~r~s comme un mal~fice. II fallait s'en d~barrasser 
au plus vite, c'~tait le signe de la col~re des Dieux et la faute des 
hommes. Les b~b~s ~taient alors abandonn~s hors des villages 
dans la nature, loin du groupe social par decision du conseil des 
sages [21]. 

Pour Aristote les sourds n'avaient pas d'intelligence puisqu'ils 
n'avaient pas I'ou'fe, pour Platon Iogos voulait dire parole mais 
aussi intelligence, celui qui ne poss~dait pas la parole ~tait idiot, 
les aveugles, d~biles et sourds dtaient ~pargn~s [4]. 

Les Egyptiens, au contraire, n'h~sitaient pas ~ representer leurs 
dieux sous formes de personnages difformes, de nains [6]. 

Dans la culture h6bra'fque, I'infirmitd apparaissait comme une 
impuret~, il ne fallait presenter aucune tare pour pouvoir presenter 
les offrandes [21]. 

2. Au moyen age et jusqu'au XVll I~me si~cle 

Durant cette p~riode, une partie de la societe est sous le contr01e 
de I'~glise, qui dispose d'une grande richesse et d'une puissance 
considerable. Elle va consid~rer les infirmes, tout comme les 
pauvres, comme des personnes & qui I'on dolt la charit6, donc 

secourir et non ~ exclure. Les riches donnent aux pauvres 
pour leur salut. Une exception pour les sourds qui avaient 
I'interdiction de participer aux rites religieux car considdres 
comme sans &me puisque sans parole. De m~me qu'ils n'avaient 
aucun droit civique (defense d'hdriter, de se marier), lls se 
trouvaient exploitds dans les campagnes et les villes car leur 
situation de handicap leur permettaient de << tout faire >> et 
surtout de n'avoir aucun moyen de r~bellion [4]. 

Les aveugles ~taient consid~rds comme des personnages 
menteurs, antipathiques et faisaient I'objet de moquerie. 

Les infirmes, s'ils n'etaient pas pris en charge par leur famille, 
~taient vou6s & la mendicit~, ce sont les fameuses ((Cours des 
miracles>) oe pauvres, gueux, infirmes, malades se cStoyaient. 

Cependant, on volt apparaitre par Saint Louis la premiere 
institution pour les aveugles vers 1260 toujours sous le contr5le 
de I'Eglise, les XV/XX. Les infirmes et les malades eux se 
retrouveront a I'HStel Dieu. Toujours pour s'assurer une main 
d'oeuvre nombreuse et utile, les monarques vont creer pour 
certain corps de m~tiers, notamment les marins, des traites qui 
visent & les prot~ger en cas d'accident du travail ou d'invalidite. 
C'est le cas d'Ali~nor d'Aquitaine en 1152, qui redigea les RSles 
d'Ol~ron, mesure reprise ensuite par Colbert en 1673 et 
d6veloppde. Henri IV ~tendra cette mesure aux mineurs en 1604 
pour le remboursement des frais m~dicaux et chirurgicaux [18]. 

II fallait que la soci6t6 puisse avoir & la fois une bonne image, 
celle de la charite mais aussi de contrSle et de mise & I'~cart des 
infirmes. 

Mais rapidement cette (< image >> vase d~t~dorer, certainement 
& cause des nombreuses ~pid~mies, famines et guerres. Les 
personnes infirmes vont r & nouveau I'image de I'impi~t~, du 
p~ch~ et un produit du diable [6]. 

Cependant la m~decine va s'int6resser aux monstruosit6s de 
fa(;:on scientifique, notammentAmbroise Pard (<~ Des monstres 
et prodiges >> 1573), et cr~era aussi les premieres proth&ses des 
membres inf6rieurs et sup~rieurs. 

Durant les XVl~me et XVIl~me si~cles, on assistera & la p6riode 
des bouffons, nombreux sont les monarques qui se faisaient 
representer en peinture avec des nains. 

La cr6ation des Invalides par Louis XlV, la creation de rH6pital 
G6n~ral (1656) et I'interdiction de la mendicit6 en avri11656 vont 
aboutir & I'enfermement total et d~finitif des infirmes, pauvres et 
fous. II faut que I'ordre social regne ! 

De plus en plus I'infirmit~ sera consid~r~e comme marginale, la 
soci6t~ ne mettant en oeuvre aucune mesure 6ducative ou 
medicale en rapport avec les besoins des infirmes ; les gueux, 
criminels, infirmes, pauvres, malades, etc .... tous ceux que la 
soci6t6 consid~re comme une menace & I'ordre social, le travailleur 
et I'inapte, le normal et le pathologique [21] seront enferm~s 
dans des hospices, asiles ou orphelinats. 

Pourtant, dans certains hospices, I'infirme, pour ~viter I'oisivet6, 
devra foumir un travail (creation d'une manufacture de chaussures, 
tapisseries, v~tements par Louvois & I'H6tel des Invalides qui 6tait 
d'abord r~serv~ aux blesses de guerre). 

3. Le sil~cle des Lumi~res et la R~volution Fran()aise 

Une (}poque riche en bouillonnement d'id~es, de crdativitd et de 
r~flexion. 

Parmi les philosophes, je citerai Montesquieu qui, dans << Uesprit 
des Lois >> (1748), dit ceci : << L'Etat dolt & tousles citoyens une 
subsistance assurde, la nourriture, un v~,tement convenable et 
un genre de vie qui ne soit pas contraire & sa sant~ >>. 

De Diderot, dans sa << Lettre surles aveugles & rintention de ceux 
qui voient ~> (1749) qui sera suivie par << la le~e aux sourds-muets 

I'intention de ceux qui entendent >>, je citerai cet extrait : << Les 
connaissances ont trois portes pour entrer dans notre &me, et 
nous en tenons une barricad~e par le ddfaut de signes. Si I'on 
eut n~glig~ les deux autres, nous enserions r6duits & la condition 
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des animaux. De m6me que nous n'avons que le serr~ pour 
nous faire entendre au sens du toucher, nous n'aurions que le 
cri pour parler a roreille. Madame, il faut manquer d'un sens 
pour connaitre les avantages des symboles destinds ~ ceux qui 
restent ; et des gens qui auraient le malheur d'r sourds, 
aveugles et muets, ou qui viendraient a perdre ces trois sens par 
quelque accident, seraient bien charmes qu'il y ait une langue 
nette et precise pour le toucher )). 

Puis la crdation de la premi6re institution pour sourds muets et 
son syst~me des << signes mdthodiques )) par rAbbd de L'Ep~e 
(1712-1789) en 1776, repris a sa mort par I'Abb6 Sicard. On fait 
~merger I'id~e que les gestes pourraient exprimer la pens~e 
humaine autant qu'une langue orale, et que m~me si I'Abbd de 
I'Ep~e n'a pas cr~e la langue des signes, (il a juste voulu 
transposer le fran~:ais pad~ en signes et cela a d~stabilis~ les 
sourds), il avait le mdrite de les considdrer comme des ~tres 
humains. Avant lui, Jacob Rodrigue Pereire, pr~cepteur dans 
les families riches, parlait de d~mutisation des enfants sourds- 
muets qu'ils avaient en charge, se refusant d'utiliser les gestes 
naturels des sourds, son apprentissage consistait & ce que 1'61~ve 
pose sa main sur la gorge du professeur afin de sentir les 
vibrations et articulations. 

Etienne de Fay, en 1710 surnomm~ aussi le ~< vieux sourd 
d'Amiens ~), fut le premier professeur & enseigner en langage 
gestuel a des enfants. II avait reussi ~ devenir professeur et 
architecte ~1 Amiens [4]. 

C'est en 1779 que le premier livre a dt~ dcrit par un sourd, Pierre 
Desloges : ~ Structure de la langue des signes )). 

Jean Massieu, qui etait I'~l~ve de I'Abbd Sicard, deviendra le 
premier ~ducateur sourd & rlnstitut de Paris, puis directeur de 
r~cole de Rodez et de Lille. C'est ~ lui que ron dolt ce proverbe 
<< La reconnaissance est la m~moire du cceur )~. 

A la R~volution Frangaise les sourds b~n~ficient des droits de 
I'Homme en 1791. 

Pour les aveugles c'est Valentin Ha0y (1745-1822) qui cr~a 
rlnstitution des enfants aveugles en 1786, ~cole qui porte 
aujourd'hui le nom d'INJA (institut national des jeunes aveugles). 
D'abord tournd vers la surdit~, ce sont deux dv~nements de sa 
vie qui vont rorienter vers I'dducation des aveugles : tout d'abord 
en 1771 il assiste ~ une bien pi~tre representation o~ des aveugles 
pensionnaires des XV/XX, affublds de d~guisements ridicules et 
de lunettes opaques jouent de la musique discordante devant des 
assistants moqueurs, puis en mai 1784 il fit la connaissance 
d'un mendiant aveugle, Frangois Lesueur, et, frapp~ de la finesse 
de son toucher capable de diff~rencier des pi~ces de monnaie, 
il entreprit son instruction. Sous la R6volution, I'institution fut 
prise en charge par I'Etat, il du d~missionner en 1802. II cr~a alors 
le Mus6e des aveugles (~cole priv6e pour aveugles ~trangers), 
et partit en 1806 en Russie o0 il fonda une ~cole qu'il dirigea 
pendant 11 ans [19, 20]. 

Mais malheureusement les autres infirmes restaient toujours 
enferm~s dans des conditions terribles, surtout les malades 

mentaux, et vers la fin du XVIII ~me si~cle, Philippe Pinel invente 
la psychiatrie (1793) et on volt apparaTtre les premieres cliniques 
orthop6diques et les premieres remises au travail des infirmes 
physiques. 

Toutes ces mesures d~coulent des cahiers de doldances et de 
la D~claration des Droits de rHomme et du Citoyen de 1793, article 

21 : ~< Les secours sont une dette sacr~e. La soci6t6 dolt la 
subsistance aux citoyens malheureux, soit en leur procurant un 
travail, soit en assurant les moyens d'exister ~ ceux qui sont 
hors d'~tat de travailler )). Ainsi rEtat gere les h6pitaux et les 
maisons de charit6, et met en place la gratuit6 de la m6decine 
et de rhospitalisation pour les pauvres, la pension pour les 
vieillards, les peres de famille nombreuse, les infirmes. Le comit6 
de sant6, pr6sid6 par La Rochefoucault Liancourt, pense que <~ 
L'assistance est un devoir de la soci6t~, U faut d~velopper I'emploi 
pour diminuer rindigence )) [18]. 

Notons un b6mol : La Ioi Le Chapelier de 1791 qui interdit toute 
coalition, corporation, association, et compagnonnage. Elle eut 
pour effet d'interdire les syndicats et le droit de gr6ve, elle fut 
abrogee le 25/05/1864 par la Ioi Ollivier. 

4. Le XlX~me si~cle ou are de rindustrialisation et de la 
premi/~re Ioi 

L'assistance religieuse et familiale va peu b peu faire place b un 
syst~me obligatoire fondd sur la selidarit~ nationale mais encore 
organisd en un r6seau disparate. En effet, I'industrialisation va 
faire apparaTtre une nouvelle classe sociale : les ouvriers. Ce 
qui va amener a une multitude de probl~mes : la Iongueur des 
journ~es de travail, le manque de prevention, les nouvelles 
techniques mal maTtris~es vont multiplier les accidents du travail 
et la maladie. On va donc voir apparaTtre les premieres soci6tds 
mutualistes des 1800, la premiere caisse d'~pargne est cree en 
1818, de m~me que les socidt6s de secours mutuels, interdites 
par la Ioi Le Chapelier, continuent ~ opdrer dans la clandestinitd. 
De plus, des socidtds de bienfaisance se multiplient et les plus 
riches utilisent leur fortune pour faire le bien aux plus n6cessiteux. 
L'6tat, quant ~ lui, intervient peu sauf dans des ddcrets ou lois 
sur le travail des enfants (d6cret de 1813 sur les enfants dans 
les mines, Ioi de 1841 sur la dur6e du temps de travail des 
enfants) [18]. Mais il faudra attendre 1893 pour que la premiere 
Ioi d'assistance sociale apparaisse : rAMG (aide mddicale 

gratuite). Aboutira ~ la fin du XlX ~me si~cle, le 09/04/1898, la 
premiere Ioi relative aux accidents du travail : obligation de 
r6parer puis de compenser les atteintes liees au travail. 

Parall~lement a cela, en 1830 U y a I'invention de la sonographie 
(6criture par traits et points) par Charles Barbier de la Serre, 
puis le Braille par Louis Braille (1809-1852) nd aveugle qui fut 
professeur de I'lnstitut royal des aveugles. 

Pour les sourds-muets, I'importation des signes fran()ais aux 
Etats-Unis en 1816 par Laurent Clerc, Ferdinand Berthier 
(professeur sourd, doyen des professeurs sourds de I'lnstitut de 
Paris de 1840 ~ 1850) va introduire la notion de peuple et de 
culture sourde, esp~re un langage universel, et ddfendra le 
bilinguisme [4]. En 1834, la societ~ centrale des sourds-muets 
de Paris est cre~e, puis la premiere Fdddration Nationale des 
Sourds muets par Joseph Cochefer en 1880, grand ami de Paul 
Deshanel (1855-1893). 

Pourtant, des dv~nements, qui vont bousculer et contrarier ces 
avanc~es, car nous sommes dans une socidtd oe rhomme croit 
qu'il va r6soudre tousles probl~mes y compris celui des infirmes, 
vont suivre : 

les experiences douloureuses et cruelles du Docteur ITARD 
(1774-1839) sur les sourds-muets, que ron connait plus par 
son ouvrage sur renfant sauvage de rAveyron ; 

le Congr~s de Milan, en 1880, qui aura pour consdquence 
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rinterdiction de la langue des signes (participaient ~ ce congres 
164 entendants et 2 sourds). On prSne I'oralisation ~ tout 
prix; 

la Loi sur I'dcole obligatoire, par Jules Ferry en 1881 et 1882, 
qui isolera ceux qui ne pourront ~tre accept~s dans une ~cole 
dite standardisde ; 

au XlXeme siecle, ce sont aussi le d~veloppement des cirques, 
foires oe I'on exhibait toutes sortes d'individus handicap~s, 
devant un public curieux. Pourtant, ils se d~fendaient en disant 
qu'ils gagnaient leur vie et ne ddpendaient d'aucune charit~ 
publique [6] ; 

en 1880, la notion d'Eug~nisme apparait, introduite par 
Fran()ois Galton, selon qui il fallait favodser la reproduction des 
(( bons >> sujets et ralentir, voire stopper, la reproduction des 
<< mauvais >> sujets, en voulant preserver les races les << 
mieux doudes >> [6] ; cette nouvelle notion va faire boule de 

neige et basculer vers le XX ~me sibcle. 

5. Le XX L=me si~cle et le d~but du XXl~me si~cle 

C'est le si~cle des lois pour les personnes en situation de 
handicap, mais c'est aussi la creation de la s~curit~ sociale, les 
diff~rentes associations pour ddfendre les personnes en situation 
de handicap, ceci d~coulant de la premiere guerre mondiale, de 
la tuberculose, de la poliomydlite : 

- Loi du 30/03/1919 : Ioi de crbation des pensions aux mutiles 
et victimes de guerre, centres de rddducation, d'appareillage, 
et des emplois rdservds qui sera renforc~e par la Ioi suivante, 

- Ioi du 26/04/1924 assurant un emploi obligatoire des mutil~s 
avec un quota de 10% dans les entreprises de plus de 10 
salaries, ce taux passera b 6% en 1991 dans les entreprises 
de 20 salaries, avec un versement b I'AGEFIPH (Association 
nationale de Gestion pour I'lnsertion Professionnelle des 
Handicapds) si ce taux n'est pas atteint. En 1930 extension 
de cette Ioi aux mutilds du travail ; 

le 04/10/1945, ordonnance de la Secudt~ Sociale (88 articles); 

en 1954, creation des CAT (Centres d'aide par le travail) ; 

Ioi du 23/11/1957 [7] sur le reclassement des travailleurs 
handicapds (premiere apparition du mot handicapd), crdation 
des ateliers protegds, les handicapes mentaux sont inclus 
dans le reclassement des travailleurs handicap~s, crdation des 
CDOI (commission d~partementale d'orientation des infirmes); 

crdation de mesures de protection judiciaires (curatelle et 
tutelle) le 03/01/1968 ; 

le 13/07/1971, creation de I'AAH (Allocation aux adultes 
handicapds), aujourd'hui elle est de 621,27 euros par mois ; 

la Ioi d'orientation en faveur des personnes handicapdes du 
30/06/1975 [8], renforce les autres lois, et les CDOI sont 
remplac~s par la COTOREP pour les adultes (Commission 
Technique d'Orientation et de Reclassement Professionnel) 
et la CDES (Commission Departementale d'Education 
Sp~ciale) pour les enfants. Crdation du CNCPH (Conseil 
National Consultatif des Personnes Handicapees) qui a pour 
mission d'assister I'Etat dans la coordination de toutes les 
actions en vue de satisfaire ~ I'obligation nationale, que sont 
<< la prdvention et le d~pistage des handicap~s, les soins, 
I'~ducation, la formation et I'orientation professionnelle, I'emploi, 
la garantie d'un minimum de ressources, I'int~gration sociale 

et I'acc6s aux sports, aux Ioisirs du mineur et de I'adulte 
handicap6s physiques, sensoriels ou mentaux >> ; 

Ioi du 07/01/1981 sur la protection de I'emploi des salaries 
victimes d'un accident du travail ou d'une maladie 
professionnelle ; 

le 10/07/1987 [9], Ioi relative ~ I'obligation d'emploi des 
travailleurs handicap~s reconnus par la COTOREP, maladie 
professionnelle ou accidents du travail dont I'incapacit6 
d~passe 10%, cette obligation d'emploi est ~tendue au secteur 
public ; 

le 13/01/1989, amendement Creton : selon I'article 22, 
obligation de maintenir les enfants dans des institutions 
d'6ducation specialis6es au-dela de I'~ge r~glementaire (si il 
n'y a pas de place dans les ~tablissement adultes) ; 

Ioi du 12/07/1990 [10] relative & la protection des personnes 
contre la discrimination en raison de leur 6tat de sant~ ou de 
leur handicap ; 

Ioi du 13/07/1991 [11], suivie du d6cret du 26/01/1994 sur 
raccessibilite des Iocaux d'habitation, des lieux de travail, des 
Iocaux recevant du public aux personnes handicap6es, puis 
de I'arr~t6 du 31/08/1999 sur la prescription technique pour 
I'accessibilit6 de la voirie ; 

Ioi du 31/12/1992 : I'Etat oblige b rechercher une possibilit~ 
de reclassement & tout salari~ devenu inapte physiquement; 

Ioi du 04/07/1996, Circulaire n ~ 96-428 sur la prise en charge 
et la r~insertion sociale et professionnelle des traumatis6s 
cr&niens. 

Enfin, le XXl~me siecle commence tr~s fort, avec de nouveau 
une nouvelle Ioi, pr~c~d~e de quelques lois et creation de divers 
organismes : 

- Ioi du 17/01/2002 [12] sur la modernisation sociale ; 

- le 30/12/2004 [13] creation de la haute autorit~ de lutte contre 
les discriminations et pour I'~galit~, HALDE ; 

- cr6ation en 2004 de la CNSA (caisse nationale de solidarit~ 
pour I'autonomie) dont la mission sera renforc~e par la Ioi du 
11/02/2005, avec trois missions : financer les aides en faveur 
des personnes ~gees d~pendantes et des personnes 
handicap~es ; garantir I'dgalitO de traitement sur tout le 
territoire pour I'ensemble des handicaps ; assurer une mission 
d'expertise, d'information et d'animation pour suivre la qualit~ 
du service rendu aux personnes. 

et enfin, la Ioi du 11/02/2005 sur I'~galit~ des droits et des 
chances, la participation et la citoyennet6 des personnes 
handicap~es [14]. Les grands principes de cette nouvelle Ioi 
repose ni plus ni moins sur celle de 1975 en notant toutefois 
quelques modifications. 

�9 Le droit b compensation.  

Creation de la prestation de compensation du handicap (PCH) 
remplac~ant I'ACTP (allocation compensatrice tierce personne) et 
t'AFP (allocation frais professionnels), elle est bas~e maintenant 
sur 5 grands types d'aide, des aides humaines, techniques, 
am~nagements du Iogement et du vehicule ainsi que des surco0ts 
de transport, des aides animali~res, et enfin des aides 
exceptionnelles et sp~cifiques (Tableaux 1, 2, 3 et 4). 

Petite ineptie sur les aides humaines qui concernent les actes 
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Tableau 1 : Elements de la prestation de compensation : montants, dur~es, tarifs . tarifs au 01/01/2006. 

El(~ment de la prestation de compensation Montant maximal attribuable Dur~e maximale* Tarif  

l~r ~l~ment Montant maxireal mensuel : Egal au tadf 10ans Statut de I'aidant Tarif horaire 
aides hurnaines horaire le plus ~lev~ multipli~ par la Emploi direct 11,02E/h 

dur~e quotidienne maximale fix~e par le 
r6f~rentiel figurant a I'annexe 2-5 du 
CASF, multipli~ par 365 et divis~ par 
12.** 

Service reandataire 12,12 E/h 

Service prestataire 14,43 E/h 

D~dommagement 3,10 E/h 

D~doremagement (si renoncernent total ou 4,64 rdh 
partiel & une activit~ professionnelle) 

2 erne 616ment r~gie g~n~rale 3960 E 3 ans 
aides techniques 

si une AT, et le cas 6ch6ant. ses 
accessoires, sont tariffs ~ au rnoins 
3000E 

3960 + montant des tarifs de cette AT + 
montant des accessoires - tadf LPP 

Selon les aides techniques : tarif d6taill6 ou 75% du prix dans 
la limite du montant maximal attribuable 

3 eme 61drnent Iogement 10 000 E 10 ans Tranche de 0 ~ 1500~ : 100% 
am6nagernent Tranche au-del~ de 1500 s : 50 %*** 
du Iogement, du D~rn~nagement : 3000 euros 
v6hicule et 
surcot3tliesaux v6hicule, surcot3tli6auxtransports 5000E p a s s ~  = ~ 1 2 0 0 ~  5ans V6hicule:tranchede0~1500E: 100% 
transports V~hicule : tranche au-del.~ de 1500 E : 75 %*** 

Transport 75 %*** 

4 ~e 616ment charges sp~cifiques 1 00 E/mois 10 ans Selon les produits : tadf dStaill6 ou 75% du coot dans la limite 
charges du montant maximal attribuable 
spdcifiques et 
exceptionnelles charges exceptionnelles 1 800 E 3 ans 75% du pdx dans la limite du montant maximal attribuable 

5 er" ~16ment aide rdgie g6n6rale 300OE 5 ans Si versement rnensuel : 50 euros/reois 
anirnali~re 

* Dur6e maximale : 
- Dut~e maximale d'attfibu~on Iorsque la prestation de compensation deit faire l'objet dun versament mensuel, 
- En cas de versements ponctuels, le total des versernents r ~ chaque ~16ment de la prestation de compensation ne paut d~passar les montants maximums pr~vus 

I'Article R. 245-37 sur une p~riode ne ddpassant pas la dur~e maximale d'attribution de 1'dl6msnt. 
So# 5266,95 s par mois, pour 12 heures d'aides par jour pour les acres essentiels et la suweillance, aide apport~e par un sewice prestataire. Dans des situations exceptionnelles, la CDA 

paut porter le temps attribud, au titre des actes essentiels ou de la surveillance, au dela des temps plafonds. 
*** Dans le limite du montant maximal attribuable. 

DGAS Phan - f~vrier 2006 

Tableau 2 : Tarifs horaires appficables au le r  ~l~ment de la prestation de compensation (aides humaines) - tarifs au 
01/01/2006. 

Tar i f  horaire 
Modalit~ de I'aide humaine applicable pour la Modalit~ de calcul, convention de r~f~rence et salaire horaire de r~f~rence 

prestation 

Emploi direct 11, 02 E/h 130% du salaire horaire brut sans anciennet~ d'une assistante de vie 8,48 E/h 
pour personne d~pendante de niveau 3, au sens de la convention 
collective naUonale des salaries du particulier employeur du 24 novembre 
1999 

Service mandataire 12,12 E/h Majoration de 10% du tarif emploi direct 8,48 ~Eh 

Service prestataire 14,43 E/h 145 % du salaire horaire brut d'une auxiliaire de vie ayant reoins d'un an 9,95 E/h 
d'anciennet6, au sens de I'accord de la branche aide d domicile du 29 
mars 2002 relatif aux emplois et r6mun6rations (cat~gorie C, indice295, 
valeur du point : 5,115, modalit6 de calcul du salaire horaire : 
295*5,115/151, 67 = 9, 95) 

D6dommagement d'un aidant familial 3,10 #_/h 50 % du SMIC horaire net 6,19 E/h 

D6dommagement d'un aidant familial si celui-ci 4,64 E/h 75 % du SMIC horaire net 6,19 E/h 
cessa ou renonce totalement ou partiellement 
une activite professionnelle 

Le montant maximum du d~dommagement mensuel de chaque aidant familial est de 85% du SMIC mensuel net applicable aux emplois familiaux, calculO sur 
la base de 35 heures par semaine, soit 798 Cpar mois. 

DGAS Phan - f6vder 2006 
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Tableau 3 : Nombre d~ et montant du ler  ~ldment (aides humaines) pour des situations particufi~res (art. D.245-9 
du CASF) au 01/01/2006. 

Situation particuli~re Nombre d'heures Tarif  horai re  Montant 
attribudes par mois applicable 

C6cit6 vision centrale nulle ou inf6ffeure ~ 1/20 de la vision normale 50 heures/mois 11,02E/h 551 E/mois 

Surdite perte audiUve moyenne sup6rieure a 70dB, et recourt au 30 heures /mois 11,02E/h 330, 60 r 
dispositif de communication adapte n6cessitant une aide humaine 

DGAS Phan - fevr ier  2006 

Tableau 4 : Temps plafonds pour le  l e r  ~ l d m e n t  (aides humaines). 

Domaines Activitds Temps plafonds * 

Acres essentiels 
Entretien personnel (Toilette Habillage Alimentation Elimination) et emplacements darts le 5 heures parjour 
togement 

Ddplacements ~ I'extdrieur exiges par des ddmarches tides au handicap de la 
personne et ndcessitant la prdsence personnelle 30 heures par an 

Participation a/a vie socia/e 30 heures par mois 

Surveillance Les personnes qui s'exposent dun danger du fait d'une altdration d'une ou plusieurs 3 heures par jour 
fonctions mentales, cognitives ou psychiques. 

Les personnes qui necessitent d la fois une aide totale pour la plupart des acres 12 heures parjour, (cutout actes essentiels 
essentiels et une pr6sence due ~ un besoin de soins constants ou quasi constants, et surveillance) 

Frais suppl6mentaires lids a I'exercice d'une activite professionnelle ou d'une fonction 61ective 156 heures par an 

* Darts des situations exceptionnelles, la CDA peut porter le temps d'aide attribu~ au titre des actes essentiels ou de la surveillance au-delh des temps plafonds. 

DGAS Phan - fdvrier 2006 

Tableau 5 : Indicateurs. 

Indicateur de KATZ (ADL : Act iv i t ies of Daily Liv ing) 

Indicateur KATZ Besoin d'aide (les 7 premiers etant de gravit6 
croissante) 

A Ind~pendants pour les six activit~s 

B Ddpendant pour une seule activitd des 6 activitds 

C Ddpendant pour 2 des 6 activitds dont la premiere 

D Ddpendant pour 3 des 6 activitds, dont les 2 premieres 

E Ddpendant pour 4 activitds dont les 3 premieres 

F D~pendant pour 5 activitds dont les 4 premieres 

G D6pendant pour les 6 activit~s 

H Ddpendant pour au moins deux activit~s, 
sans ~tre classable en C, D, E ou F 

Crit~res : 1. faire sa toilette. 
2. s'habiller. 
3. aller aux toilettes et les utiliser. 
4. se coucher ou quitter son lit et 

s'asseoir ou quitter son si~ge. 
5. contr61er ses selles et ses urines. 
6. manger des aliments ddj& 

prepares (cuisinds et coup6s). 
0. sortir du domicile sans aide. 

Indicateur de Colvez 

1. Confind au lit ou au fauteuil non roulant 

2. Non classe en 1, mais ayant besoin d'aide pour la toilette 
et rhabil lage 

3. Non class~ en 1 ou 2, mais ayant besoin d'aide pour sortir 
de rinstitution 

4. Autres cas 

Indicateur Incapacitd fondd sur la mobilit8 

1. Ne peut sortir de son domicile sans aide 

2. Ne sort plus de son domicile 

3. Confind au lit ou au fauteuil 

D'apr~s I'enqu#te HID Juil let 2001 
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essentiels (Tableau 4). IIs emanent tr~s certainement des 
indicateurs de Katz (Activities of Daily Living) et de Colvez ainsi 
que des Indicateurs Incapacit~ fond6 sur la mobilit~ (Tableau 5). 

Prenons un exemple concret : madame X, parapl~gique en D7 
& la suite d'un accident de la route, fait la demande de PCH. Elle 
sort d'une annde de rddducation en centre spdcialisd 
(ergoth~rapeute, kin~sith~rapeute, etc...) qui lui ont appris 
~tre autonome. Elle salt par exemple s'habiller, faire sa toilette, 
se sonder, faire un transfert de fauteuil, poss~de son permis de 
conduire et salt parfaitement maRriser le rangement de son 
fauteuil dans la voiture. A-t-elle besoin d'aides humaines telles 
que definis par la nouvelle Ioi ? NON, et heureusement puisque 
le but est de pouvoir redonner le plus d'autonomie possible & la 
personne en situation de handicap dans les centres. Mais ne 
manque-t-il pas quelque chose de tr~s important ? Et OUI, que 
fait-on des t~ches menag~res (poussi~res, ordures, lavage et 
surtout repassage en sachant que les tables ~ repasser, les fers 

repasser sont tr~s Iourds, & moins d'avoir les moyens de s'offrir 
une presse ~ repasser. Passer raspirateur et la serpilli~re est quasi 
impossible pour cette personne !!!!!). Cette personne se retrouvera 
donc sans aides humaines ... 

�9 Le droit  ~ la scolar isat ion des enfants en si tuat ion de 
handicap ainsi que le droit au travail en milieu ordinaire. 

D~j~ existant mais renforc~ au niveau des amendes si les 
entreprises ne font aucun effort pour embaucher des personnes 
en situation de handicap. A noter pour ce qui est de I'emploi, 24% 
de la population active des personnes en situation de handicap 
est au chSmage ; dans les 6tudes supdrieures, seulement 10% 
des dtudiants en situation de handicap sont des sourds. 

�9 L'accessibilit~. 

La mise en accessibilitd de toute la chaine de ddplacement 
(am~nagement de la voirie, acc~s aux gates, transport en 
commun...) afin de pouvoir acceder sans rupture aux b~timents 
recevant du public, qui eux-m~mes doivent pouvoir donner les 
diff~rentes informations et rendre accessible leurs Iocaux pour 
tousles types de handicap (physique, sensoriel, mental, cognitif, 
polyhandicap). Ce d~lai est fixe & 5 ans pour les prdfectures et 
les universit~s, et & 10 ans pour le reste. Des sanctions sont 
susceptibles en cas de non respect du ddlai (fermeture, amende, 
remboursement des subventions publiques...). Pour les 
transports, un d~lai de 3 ans est donnd en cas d'impossibilitd 
technique avdr~e de mise en accessibilit~ d'un syst~me de 
transport, afin de mettre & disposition des moyens de substitution 
accessibles au m~me tarif que les transports collectifs. La 
formation des architectes ~ I'accessibilitd est devenue obligatoire. 

�9 Enfin les Maisons d~partementales du handicap (MDPH) 
remplace les CDES/COTOREP. 

Les MDPH associent toutes les compdtences impliqu~es 
actuellement dans I'accompagnement des personnes 
handicap~es : le conseil g~ndral, la direction departementale 
des affaires sanitaires et sociales (DDASS), la direction 
d~partementale du travail, de remploi et de la formation 
professionnelle (DDTEFP), les caisses d'allocations familiales 
(CAF), les caisses primaires d'assurance maladie (CPAM) et 
I'inspection acaddmique. D'autres organismes peuvent ~tre 
associ~s. Certes, c'est un endroit os tout se trouve centralisd mais 
os le ddlai d'attente Iorsque la personne remet son dossier est 
de I'ordre de 7 & 10 mois (delai d'attente identique & I'ancienne 
organisation). 

Les diff6rents articles qui suivent int~ressent particuli6rement 
notre profession & savoir une d6finition du handicap (la premiere), 
la formation des professionnels de sant6 et I'accessibilit~. 

D~finition du handicap, Art L. 114. 

Constitue un handicap, toute limitation d'activitd ou restriction de 
participation a la vie en societal subie dans son environnement 
par une personne en raison d'une alteration substantielle, durable 
ou d~finitive, d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, 
mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un 
trouble de sante invalidant (~ Sont inadapt6s ~ la soci6t~ dont 
ils font pattie, les enfants, les adolescents et les adultes qui, 
pour des raisons diverses, plus ou moins graves, dprouvent des 
difficult6s, plus ou moins grandes, ~ ~tre et ~ agir comme les 
autres (..) Ces individus sont ~ handicapds parce qu'ils subissent 
par suite de leur dtat physique, mental, caract6riel ou de leur 
situation sociale, des troubles qui constituent pour eux des 
handicaps ~ Bloch-Lain6 F., ((Etude du probl~me g6n6ral de 
I'inadaptation des personnes handicapdes, Rapport prdsent~ 
au Premier ministre)), Paris, 1967). 

Je rajouterai cette autre d~finition du handicap d'apr~s la 
Classification internationale des handicap6s, qui ddfinit ainsi : << 
toute personne souffrant d'une ddficience - aspect Idsionnel - ou 
d'une incapacitd - aspect fonctionnel - qui limite ou interdit toutes 
activit~s consid6r6es comme normales pour un ~tre humain )). 

Sur la formation. 

Les professionnels de santd et du secteur mddico-social re<;oivent, 
au cours de leur formation initiale ou continue, une formation 
sp6cifique concemant 1'6volution des connaissances relatives aux 
pathologies ~ I'origine des handicaps et les innovations 
th6rapeutiques, technologiques, pddagogiques, dducatives et 
sociales les concernant, I'accueil et I'accompagnement des 
personnes handicap~es, ainsi que I'annonce du handicap. 

Sur I'accessibilitd, Art L. 111-7-1. 

Les dispositions architecturales, les amenagements et 
dquipements int~rieurs et extdrieurs des Iocaux d'habitation, 
qu'ils soient la propriet~ de personnes privees ou publiques, des 
~tablissements recevant du public, des installations ouvertes au 
public et des lieux de travail doivent ~tre tels que ces Iocaux et 
installations soient accessibles ~ tous, et notamment aux 
personnes handicap~es, quel que soit le type de handicap, 
notamment physique, sensoriel, cognitif, mental ou psychique, 
dans les cas et selon les conditions determines aux articles L. 
111-7-1 ~ L. 111-7-3. Ces dispositions ne sont pas obligatoires 
pour les propd~taires construisant ou ameliorant un Iogement pour 
leur propre usage. 

Est considdr~ comme accessible aux personnes handicapdes tout 
b&timent ou amdnagement permettant, dans des conditions 
normales de fonctionnement, & des personnes handicapdes, 
avec la plus grande autonomie possible, de circuler, d'acc~der 
aux Iocaux et dquipements, d'utiliser les 6quipements, de se 
repdrer, de communiquer et de bdndficier des prestations en 
vue desquelles cet dtablissement ou cette installation a dt~ 
con~u. Les conditions d'acces des personnes handicapdes 
doivent ~tre les m6mes que celles des personnes valides ou, 
d~faut, presenter une qualit~ d'usage ~quivalente. 

Autre d~finition de la situation de handicap : toute personne se 
trouvant & un instant t de sa vie devant une situation de handicap, 
c'est-a-dire ne pouvant marcher, communiquer, voir, etc .... par 
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manque de moyens mis ~ sa disposition lui permettant d'etre 
autonome. C'est une nouvelle notion qui commence ~ ~merger 
: tout le monde peut ~tre en situation de handicap & un moment 
de sa vie, exemples : 

- Jacques (Figure 1) revient des sports d'hiver avec unejambe 
cass6e et habite au 3 ~me ~tage seul sans ascenseur, 

Ludovic (Figure 2), parapl~gique ~ la suite d'un accident de 
la voie publique il y a 4 ans, habite un immeuble au rez-de- 
chauss6e, appartement qu'il a fait adapter & sa situation de 
handicap, et conduit sa voiture equipee. 

Figures 1 et 2: Jacques revient des sports d'hiver avec 
une jambe cass(!e. Ludovic, parapldgique ~ la suite d'un 
accident de la vole publique il y a 4 ans. 

Qui est le plus en situation de handicap ? 

D'apr6s G. Ehretsmann, ergoth~rapeute (( C'est I'organisation 
de nos societ~s qui provoque une situation de handicap en ne 
prenant pas en compte les besoins sp~cifiques de tous nos 
concitoyens )) et I'OMS, qui r~fl~chit sur le probl~me depuis 
1980, a r~vis~ la d~finition :la CIH (classification internationale 
du handicap) est remplac~e par la CIF (classification intemationale 
des foncUonnalit~s). Depuis 2002, I'IRIT (Institut de recherche 
en informatique de Toulouse) est le coordonnateur fran(;ais d'un 
r~seau de la commission europ~enne design for all (conception 
pour tous). II s'agit de d~velopper des syst~mes utilisables aussi 
bien par les personnes dites valides que pour les personnes 
handicap~es ou ~g~es, dans toutes les situations oEJ la mobilit6, 
la perception (vue, ou'l'e, etc...), la cognition ou le dialogue, sont 
altar, s. Bref, une vaste reflexion sur I'~tre humain en fonction de 
la situation dans laquelle il se trouve [17]. En effet, quelques 
chiffres viennent corroborer cette situation. 

IV. QUELQUES CHIFFRES 

En France, il y aurait 3 & 4 millions de personnes en situation de 
handicap officiel (CDES, COTOREP, maintenant MDPH), mais 
cela varie suivant la d~finition de 1,8 million ~ 22,5 millions (ce 
dernier chiffre ~mane d'une enqu#.te HID, Handicaps Incapacit~s 
D~pendance, faite par I'INSEE entre 1998 et 2002, incluant les 
plus de 60 ans) [16]. 

Cela repr~sente pres de 40% de la population qui d~clare avoir 
une situation de handicap ou une gene dans la vie quotidienne. 

Dans un communiqu~ de presse en date du 09/02/2006, Philippe 

Bas (ancien ministre del~gu6 & la s~curit6 sociale, personnes 
~g~es, personnes handicap6es, families) donnait comme chiffre 
5 millions de personnes en situation de handicap [1]. 

En Europe cela repr~sente plus de 40 millions de personnes. A 
noter que d'ici 2050, la population des plus de 85 ans va quintupler 
en France, nous sommes tous condamn~s ~ ~tre un jour darts 
une situation de handicap. 

V. COMMENTAIRES 

A en croire toutes les dispositions prises par les diff~rentes lois, 
les personnes en situation de handicap n'auraient plus de 
problemes de nos jours et pourtant... La majodt~ des sourds apr~s 
les annees 50 se trouvent sous ~duqu~s. En 1967, un m~decin 
am6ricain cr~e le LPC (langage pad6 complete), on 16ve peu 
peu I'interdit dans les ~coles de la langue des signes, il sera 
officialis~ en 1975 comme la LSF (langue des signes fran(;aise) 
mais ce n'est seulement qu'en 1991, grace ~ Laurent Fabius, que 
r~ducation des enfants sourds pourra se faire en langue des 
signes. La premiere 6cole d'interpr~te ouvre en 1980 et le 
17/06/1988, le parlement europ6en reconnait la langue des 
signes dans chaque ~tat membre. Dans les ann~es 90 (1993) 
les sourds se voient imposer I'implant cochl6aire sans r~sultat 
probants (rapport du Comit~ Consultatif National d'Ethique). Le 
rapport Gillot de 1998 dit ceci ~( pour que le si~cle qui s'ouvre 
devant nous fasse du droit des sourds le devoir des entendants 
)), malheureusement seulement 12% des ~missions t~levis~es 
sont sous titr~es, une 6mission (( I'oeil et la main )) sur France 
5, trois fois par mois, et seulement 120 interpr~tes en France. 
La Ioi du 1110212005 reconnaTt enfin la LSF comme langue 
officielle des sourds et peut ~tre enseign6e, ce qui va leur 
permettrent grace, ~ la PCH, d'obtenir des heures d'interpr6tariat 
pour les differentes d~marches sociales. L~ encore, une injustice 
sur le nombre d'heures d'aides humaines dans des situations 
particulieres : 50 heures/mois pour les aveugles, 30 heures/mois 
pour les sourds ayant recourt au dispositif de communication 
adapt~ n~cessitant une aide humaine (Tableau 3). 

La Ioi du 04/07/1942 interdisait aux professeurs aveugles d'exercer 
dans le secondaire, en 1964 les professeurs aveugles sont aptes 

enseigner les math~matiques, en 1967 les sciences 
6conomiques et sociales ainsi que I'histoire g~ographie. PrOs de 
90% des sites Internet sont inaccessibles aux non voyants. II 
faudra attendre 1989 pour que la f6d~ration internationale des 
~coles de chiens guide d'aveugles soit reconnue officiellement 
alors que cette idle est n~e en 1917 en Allemagne, et ce n'est 
qu'en 1951 qu'elle apparait en France par Paul Coterville. Une 
~mission une fois par mois sur France 5 (( A vous de voir )). 

La majorit~ des b&timents recevant du public (notamment les 
h(Spitaux), les transports, les Ioisirs, le tourisme sont inaccessibles 
pour les personnes handicap~es en fauteuil. On notera ici que 
le handicap moteur n'a aucune 6mission t~l~vis~e fait par lui et 
parlant de lui, la raison ? ... 

Autre fait, ou Iorsque I'humiliation est port~e & son comble : 
devoir rendre des comptes sur I'usage que I'on fait de nos 
diff~rentes aides (I'ACTP/AFP ou la PCH) au moyen de justificatifs 
ou d'attestation sur I'honneur, le summum en vient de devoir 
rembourser les sommes d~j& vers~es Iorsque I'on revient 
meilleure fortune (sauf fait nouveau, ia PCH article L.245-7 du 
code de I'action sociale et des families) !!! Je ne dirai certainement 
rien ~ ce sujet, si ce n'est que pour la plupart des aides que I'on 
donne (allocation de rentr~e scolaire, allocation familiales etc..), 
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~l ma connaissance aucun justificatif n'est demand6 quant ~ la 
bonne utilisation de ces deniers... !!! 

Dans une soci0t0 qui prone sans cesse la rentabilite, la 
performance, le beau, la perfection, n'y a t il pas dans ces lois 
une bonne conscience du legislateur & vouloir mettre noir sur blanc 
des lois que nombre de personnes ignorent, ou qui ne sont pas 
appliqu0es ? 

Acommencer par les sourds. En effet les sourds ne s'identifient 
pas par rapport aux personnes normales mais par rapport aux 
entendants, pour eux la surdit6 n'est pas une situation de 
handicap, (bien qu'ils poss~dent tous la carte d'invalidite & 80%, 
ceci leur permettant d'avoir rAAH car beaucoup d'entre eux ne 
trouvent pas de travail), mais un monde & part avec sa culture, 
ses r~gles, sa langue, sa syntaxe, son humour aussi. Yves 
Delaporte dit ceci (~ La Ioi entendante dit ce que sont les sourds, 
et ce qu'il faut en faire. Elle dit aussi comment il faut les nommer. 
L'histoire de la d0nomination des sourds est le reflet de la 
mani~re dont on les a regard0s, et dont on les a traitOs (...). Le 
gouvernement qui d~cide, les m0decins qui conseillent, les 
families qui leur obeissent, tous sont (( complices )) (...). Les 
m~decins sont la figure embl~matique des conflits culturels entre 
sourds et entendants. Ce sont les plus cultivOs des entendants, 
les plus dipl0m0s, ceux qui sont pay0s pour savoir, ceux que le 
monde entendant d~10gue aupr~s des sourds pour les soigner, 
et ce sont notoirement ceux qui en savent le moins et se 
mOprennent le plus sur eux. (...) (Traduction en langue des 
signes : Des sourds, les docteurs ne savent voir que leurs 
oreilles).)~ [3]. 

Cette derni~re phrase pourrait tout aussi bien s'adapter pour 
toutes les personnes en situation de handicap car quelles sont 
les personnes que nous voyons en premier si ce n'est les 
mOdecins ? Les medecins n'ont-ils pas pour vocation de soigner 
et de gu0rir ? Le patient vient voir le m0decin pour un probl~me 
X, le mOdecin le soigne, le gu0rit, le patient le remercie et on 
retourne a 1'Otat antOrieur. Mais ~. partir du moment o(~ il y a 
impossibilit0 de guerison, voire une situation de handicap, le 
m0decin reste face & son patient comme ne sachant plus quoi 
dire, ou faire, il pense ~ tort qu'il est dans une situation d'~chec. 
Ce qu'il ignore, c'est que la personne en situation de handicap 
pallie ~ ses manques et que parfois elle est m~me capable 
d'accomplir des choses qui pour des gens (( normaux )) parait 
extraordinaire (aspect positif) ou irraisonnable (aspect n~gatif) 
; deux exemples : on s'emerveille devant des athletes 
parapl0giques accomplissant une course de fauteuils ~ des 
vitesses incroyables, et i'on va s'inqui~ter d'une patiente 
parapl0gique d0sirant une grossesse quant ~ I'avenir de son 
futur enfant, contradiction qui est en plus accentuOe par un vide 
de la part des 10gislateurs qui ne parle pas de la parentalit0 des 
personnes en situation de handicap (la nouvelle Ioi et les lois 
ant0deures ont esquiv0es ce sujet). Si en effet tout est pr0vu pour 
I'arriv0e d'un enfant en situation de handicap avec des parents 
(( normaux )), rien sur la maternit0 des personnes en situation 
de handicap, oubli ou gommage volontaire de la part des hommes 
politiques ? II ne faut donc pas s'0tonner aujourd'hui encore 
que I'on refuse des patientes en situation de handicap enceintes 
dans certains h0pitaux, et que la plupart des hOpitaux, pour ne 
pas dire tous ne sont pas accessibles au sens propre de la 
d0finition de la Ioi du 11/0212005. Le mat~del de pu~riculture 
adapt0 pour les personnes en situation de handicap est inexistant 

rochelle industrielle (il faut compter 3000 euros pour un lit pour 
nouveau-nO adapt0 pour une m~re ou un p(}re atteint d'une 
parapl0gie, dixit Marie Ladret, ergotherapeute). 

C'est pourquoi nous avons instaur0 & I'IMM (Institut Mutualiste 
Montsouris) dans le D0partement M0re-Enfant, dirig0 par le Dr 
Henri Cohen, une consultation tousles vendredis matin avec 
0valuation des situations de handicap de chaque future maman, 
cette consultation 0tant faite en LSF si necessaire. La prise en 
charge des patientes apr0s accord du staff (nous sommes une 
maternit0 de niveau 1) se fait conjointement avec un gyn0cologue 
obstetricien (Dr Madeleine Azarian Nazac) et une sage-femme, 
parall~lement et conjointement & cela au niveau de I'AMP une 
consultation handicap-st0rilit0 par le Dr Vincent Izard, un travail 
dObutant avec ESCAVIE (Espace Conseil pour rAutonomie en 
milieu ordinaire de Vie) avec une ergothOrapeute, Marie Ladret, 
et un assistant social, Frank Berton, afin de pr0parer le retour 
la maison (d0placement au domicile des futurs parents). Une fiche 
de situation de handicap (document fiche) pour le personnel 
soignant est remplie par la patiente, et la mise en accessibilit0 
d'une chambre et d'une piece de consultation (Figures 3, 4, 5, 
6) (avec des moyens restreints, car pour I'instant nous n'avons 
pas obtenu de la part de la direction qu'elle r0alise compl~tement 
une chambre adaptOe), et d'une piece de consultation avec un 
fauteuil adapte pour personne en situation de handicap moteur. 
Pour I'avenir nous r0fl0chissons aux diffOrentes adaptations pour 
le handicap sensoriel. 

II est vrai que cette demarche ne peut se faire sans une volont6 
rOelle de la part de toute une 0quipe, et nous nous heurtons 
encore ~ quelques difficult~s individualistes. De m~.me nous ne 
souhaitons faire une ghettolsation des situations de handicap, 
et ce ne sera jamais un lieu de spOcificit0 ni de spOcialit0. Peut- 
r I'envie d'un autre regard, ou tout simplement I'envie de le 
faire sans porter aucun jugement et simplement le bonheur de 
voir un couple se r~aliser pleinement dans son r01e de parents, 
malgr0 la situation de handicap de I'un deux ou des deux. 

Enfin je terminerai par un sujet Opineux sujet qui vous conceme: 
les maladies g~n0tiques et la Ioi de bio~thique de 2004. II faut 
savoir qu'au xx~me si~cle des prix Nobel et des hommes 
politiques ont perp0tr0 I'eugOnisme pr0n6 au XlX0me si~cle par 
Galton. Ainsi Richet en 1919 dans la ~ S01ection humaine )), 
Alexis Carrel en 1935 dans (( L'homme cet inconnu )). Des 
campagnes de st0rilisation chez des sujets dits arri0r0s vont 
prolif0rer. Et I'on ne s'0tonnera pas qu'en 1939 le nazisme la mette 
en application et tue le premier nouveau-n~ malform~ pour 
transformer cela ensuite en g~nocide [6]. Dans une dOclaration 
de Francis Crick, cit0e par P Thuillier en 1984, ~( Aucun enfant 
nouveau-ne ne devrait ~tre reconnu humain avant d'avoir pass0 
un certain nombre de tests portant sur la dotation gOn~tique. S'U 
ne r0ussit pas ces tests, il perd son droit ~! la vie )). N'oublions 
pas non plus I'arr~t Perruche du 27/11/2000. 

Que penser quand on entend des hommes politiques dire de nos 
jours que <( permettre & un enfant handicap0 de venir au monde 
est une faute parentale et peut-Otre mOme le t0moignage d'un 
egoisme dOmesur0 )), et qu'il aura fallu pour ~viter tout 
d0bordement une Ioi votOe definitivement le 04/03/2002 (~ nul, 
f0t-il n~ handicap0, ne peut se prOvaloir d'un pr0judice du seul 
fait de sa naissance )) [6]. 

Les m0dias vont aussi accentuer cette image nefaste de la 
personne en situation de handicap, de la malformation, en 
instituant une id0e que les parents d0sirent avant tout un b~b0 
parfait. La technologie peut non seulement d0tecter la 
malformation mais aussi eliminer I'enfant a naitre [6] ; de me}me, 
au risque d'r choquante, nous ne voyons jamais a la t010 les 
fauteuils roulants des quelques peu nombreux pr0sentateurs en 
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Figure 3 : Fauteuil d'examen adaptd pour personne en 
situation de handicap. (B~atrice Idiard Chamois, Ddparte- 
ment mdre-enfant IMM 2007) 

Figure 4 : Salle de bain et wc adaptds. (B~atrice Idiard 
Chamois, Ddpartement m~re-enfant IMM 2007) 

Figure 5 : Chambre avec fit et matelas anti escarres et 
table ~ langer rdglable en hauteur manuellement. (Bdatri- 
ce Idiard Chamois, Departement mdre-enfant IMM 2007) 

Figure 6 : Table rdglable en hauteur manuellement et bai- 
gnoire. (Bdatrice Idiard Chamois, D~partement m~re- 
enfant IMM 2007) 
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situation de handicap, sauf peut-#}tre pour une bonne cause 
comme celle de la recherche diffus~e annuellement aux alentours 
de Noel ou bien le jour de I'Assomption 00 de nombreux fid61es 
tirent dans des petites charrettes des personnes malades, en 
situation de handicap (le vieux mythe de la charite chr~tienne refait 
surface) : ambigu'/te que celle de rimage de la personne ins6r6e 
dans la soci~t~ avec un travail et celle d'un enfant ou d'un adulte 
inspirant de la piti~, de la compassion li~es & son 6tat. 

Je ne suis pas une professionnelle ou un anti partisan du 
diagnostic pr6implantatoire, et je ne me permettrai pas de juger 
telle ou telle d~cision prise par un couple, et surtout aucune 
id6ologie religieuse ne me hante, rassurez-vous, mais j'essaie 
de refl~chir un peu car atteinte d'une maladie g~n~tique 
autosomique dominante consid~r~e comme grave avec un 
pronostic vital maternel engage, je me suis posse cette question 
: le DPI n'existant pas & 1'6poque, ai-je le droit de mettre un 
enfant au monde malgr~ le risque de transmission ? J'avais 
rencontr~ un v~t~rinaire en lieu et place du soutien n~cessaire 
du corps m~dical dans rh6pital 00 j'etais suivie. Je pense que 
ma d~cision n'a pas (}t~ prise au s~rieux. Les m~decins devaient 
probablement estimer que j'avais compris, que j'avais bien 
mesur6 que je risquais d'avoir un enfant atteint, un enfant qui 
risquait de coeter cher ~i la s~curit~ sociale, bref que j'etais sage- 
femme et bien plac~e pour comprendre... La r~ponse m'a sembl6 
~vidente & ce moment I~, oui, car aucune autre personne que 
moi-m~me peut d~cider ~ ma place de ce qui est (( bon )) ou (( 
mal )), sauf mon propre enfant, qui me reprochera peut-~tre un 
jour d'avoir (( os~ )) cette grossesse, ~( os~ d'#}tre m~re )) pour 
reprendre le titre du livre de Delphine Siegrist [15]. Dans une 
soci~t~ qui ne fait aucune place au personnes en situation de 
handicap et o0 il faut I~gif~rer afin d'avoir des droits, quand 
chaque jour est un combat non seulement avec sa maladie mais 
contre les NNCRH (normaux ne connaissant rien au handicap) 
et qu'il faut sans cesse prouver ce que ron vaut, pas moins ni 
plus qu'une autre personne, et que renier sa maladie c'est aussi 
se renier sol-me}me, renier ce chemin parcouru avec des 
rencontres formidables, des gens qui m'ont tendu la main, d'autres 
mes ennemis que je remercie car il m'ont permis d'avancer, de 
franchir les obstacles. 

Je suis convaincue que la difficulte de vivre une situation de 
handicap n'est pas li~e ~ son degr~, sa classification ou son 
origine mais comment on la vit, car on ne I'accepte jamais mais 
on vit avec ; un m~decin qui recevait un malade pr~sent~ par 
un autre m~decin et lui disait ceci (~ voil~ ; il a ~t~ malade, il ne 
marche plus. Vous allez lui r~apprendre & marcher ~) sa r~ponse 
a ~t~ (( je ne vais pas lui apprendre ~ marcher, je vais lui 
apprendre ~1 vivre sans marcher )) [5]. 

Je pourrai encore 6crire des centaines de pages sur les anecdotes 
tant6t pr6tant ~, sourire tantSt le contraire mais il faut conclure, 
et je dirai que I'on peut faire autant de lois que I'on veut, nous 
changer de minist6re (tantSt I'on d6pend du minist~re de la sant~, 
tantSt celui du travail des solidarites et de la famille), est-ce que 
notre vie pour autant va s'en trouver chamboul~e ? Va-t-on voir 
demain les entreprises embaucher leur quota d'handicap6s (dans 
une soci~t~ o0 le taux de ch6mage est important, beaucoup 
nous reprochent de prendre leur place), les ~coles s'ouvrir 
tous les enfants ? Les transports accessibles, I'information sur 
le handicap aux NNCRH (il y a du boulot !!!) ? Le materiel 
sp~cifique au handicap un peu moins cher ou mieux rembours~ 
? etc... On ne peut rien effacer et den oublier de ce que les 
g~nerations d'avant ont fait comme erreurs, ni celles que ron 

cr6era encore. Notre rythme de vie est passe ~ la vitesse 
sup~rieure, tout dolt aller vite, il n'y a pas de place pour les ~ 
trainards )), (le mot handicap fait parti de cette performance). Le 
vieillissement de la population fran(;aise est en cours, des 
personnes saines deviennent a leur  tour des personnes en 
situation de handicap grace ou a cause des traitements, des 
technologies de plus en plus performantes. Pour celles-ci le 
gouvernement, la soci6t~ a 6t6 incapable de pr6voir et d'anticiper 
les cons6quences naturelles d'une canicule. Nous profitons aussi 
de ces technologies. Alors que faire ? Je n'ai pas de solution 
miracle, moi I'(~ ing~rable )), la ~( marginale )) (adjectifs attdbu6s 
par certains m~decins), mais je pense que ce changement pourra 
venir des professionnels de sante, du secteur medico-social et 
de la volont~ de chacun ~1 ne pas regarder d'abord le handicap 
mais I'~tre humain avec ses d6fauts, ses qualit~s, bref tout ce 
qui fait son caract~re... Je crois que si il y a un changement 
faire, c'est au niveau de tous ceux qui travaillent de pros ou de 
loin avec les personnes en situation de handicap c'est-~-dire, nous, 
vous. Je suis un citoyen lambda et ~1 ma tr~s petite 6chelle nous 
essayons modestement de changer les choses petit ~ petit, et 
si ce n'est qu'une goutte d'eau au milieu d'un ocean, nous 
sommes fiers d'y avoir pens~ et d'avoir agi. 

Enfin je terminerai pas cette lecture paru dans le journal le Monde 
le 20/02/2007 6crit par un sc~nariste, Nicolas Journet atteint du 
m~me syndrome que moi, le syndrome de Marfan, ~1 la suite du 
debat & I'assembl~e en date du 07/02/2007 sur la r~vision de la 
Ioi de la bio6thique de 2004, qui, apr~s avoir explique son parcours 
dit ceci : 

(( G~n6tiquement corrects : aujourd'hui on parle de rendre le 
diagnostic prenatal syst6matique pour cette maladie, pour ma 
maladie. Bonne idle. Les enfants atteints peuvent Otre suivis d~s 
leur naissance. Mais encore faut-ils qu'ils naissent. Qui expliquera 
aux parents que maladie g~n~tique et bonheur ne sont pas des 
termes antinomiques ? Les m~decins ? Par exp6rience j'en 
doute. Et pourtant je suis tr~s heureux. Bien plus heureux que 
beaucoup de g~n~tiquement corrects. Et qu'en sera-t-il du 
diagnostic pr~implantatoire ? La pr~c~dente Ioi bio~thique d'Ao0t 
2004 en restreint la pratique aux maladies ~( gravement 
invalidantes, ~1 revelation tardive, et mettant prematur6ment en 
jeu le diagnostic vital )), Marfan en fera-t-il partie ? 

Est-ce ~ dire que les vies de Lincoln, Paganini, Rachmaninov, 
Marie Stuart, Peter Crouch, Ronny Turiaf, et tant d'autres 
anonymes aussi altemativement superbes et m~diocres que 
n'importe qui sur terre, ont et~ ou sont inutiles ? Notre soci~te 
ne veut plus affronter la mort, ne veut plus du hasard. Elle croit 
pouvoir contrSler son destin. Quitte & sombrer dans reug6nisme, 
quitte ~ renouer avec le nazisme. Quelle illusion ! Comme 
r~cdvait Jean Rostand : ~( Quand rhabitude sera prise d'~liminer 
les monstres, de moindres tares feront figure de monstruosit~s. 
De la suppression de rhorrible ~ celle de I'ind6sirable, il n'y a qu'un 
pas... Cette soci~tO nettoy6e, assainie, cette soci~t~ sans d~chets 
sans bavures, 00 les normaux et les forts b~n~ficieraient de 
toutes les ressources qu'absorbent jusqu'ici les anormaux et les 
faibles, cette soci~t6 renouerait avec Sparte et ravirait les disciples 
de Nietzsche, je ne suis pas sl3r qu'elle m~riterait encore d'etre 
appel~e une soci~t~ humaine )). 

L'Allemagne a retenu les le(;:ons de son histoire et interdit le 
diagnostic pr~implantatoire. La France dolt faire de me}me sous 
peine de rentrer en contradiction avec ses propres lois. Article 
L214-1 du code p~nal : ~( le fait de mettre en oeuvre une pratique 
eugenique tendant & rorganisation de la s~lection des personnes 

61 



est puni de trente ans de r6clusion criminelle et de 7 500 000 
euros d 'amende >). Et certains gdn~ticiens doivent apprendre 
I'humilit~. II y a une limite au progr~s scientifique. Cela s'appelle 
I'ethique. Cela s'appelle I'intelligence. 

Quant a moi... Jusqu'a la semaine demiere, j 'avais un doute, mais 
d~sormais mon choix est  arr~te. Je ferai des enfants. Pour 
transmettre le << mal )~. Pour combattre la connerie par ramour. 
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ABSTRACT 

The new disability law 

B6atrice IDIARD CHAMOIS 

Although, over the centuries, disabled persons have been 
successively considered to be an image of evil, pity, or sin, 
what image and what rights are provided by the French law 
of 1110212005 on equal rights, participation and citizenship 
of disabled persons? Isn't there still an enormous gap 
between written laws and what really happens in everyday 
life, as dozens of laws have been added since the first law 
voted in the 19th century ? The vocabulary has also changed 
over the years from mutilated, to handicapped, to disabled. 

The marked differences between official figures and figures 
derived from the HID (Handicap Independence Incapacity) 
survey conducted between 1998 and 2001, clearly illustrates 
the difficulty of defining disability. With ageing of the French 
population aging and improvement of technologies, the 
number of disable persons will increase considerably over 
the years to come. Does the new law of 11/02/2005 provide 
a solution to this urgent situation? Has it identified all of the 
problems concerning accessibility, human assistance, 
schooling, rights of the disabled or is it just another law on 
disability, which is more useful to the legislator than to the 
people concerned? 

The new law focuses on four points. First of all, the right to 
compensation by creating a disability pension, which 
replaces third party benefits and professional fees benefits 
and adult disability pension, the right to schooling for all 
disabled children, the right to employment, and finally the 
creation of departmental disability centres, staffed by the 
various actors currently involved in the care of the disabled 
( Conseil G~ndral, DDASS, CPAM, CAF, etc..o). 

Creation of the disability pension is now based on five main 
types of assistance:  human assistance, technical 
assistance, adaptation of the home and the vehicle as well 
as excess transport costs, animal assistance, and finally 
exceptional and specific aids. 

Apart from direct assistance to disabled persons, the new 
law is also designed to improve accessibility (law and decrees 
already in application since 1991 and 1994) to transport, 
public places, etc. However, the law also gives another 
definition of accessibility by extending its scope to all aspects 
of disability (motor, sensory, cognitive, mental, etc.). This 
accessibility must be implemented within defined deadlines: 
3 years for transport, 5 years for universities and prefectures, 
and 10 years for other public buildings. 
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Another innovation of this law is that of the initial training 
and continuing education of healthcare professionals of the 
medical and social sector (cause of disability, therapeutic 
innovations, educational innovations, reception and 
supportive care of disabled persons, announcement of 
disability, etc.). 

However, as so little progress has been made the over the 
centuries, many disabled people will be left by the wayside. 
Although politicians have now become aware of the problem, 
the errors, delays, and imperfections of this new law will 
allow tolerance rather than insertion of the disabled in the 
years to come. 

We must develop a different vision of disability, as illustrated 
by the creation, in 2002, of a European Commission network 
called "Design for All" to develop systems that can be used 
by healthy as well as disabled persons. 

Disabled persons are also trying to find solutions concerning 
parenthood and childbirth, as although the law has defined 
"all" aspects for healthy parents with a disabled child, no 
measures have been taken for disabled parents. The Mother- 
Child Department of the Institut Mutualiste Montsouris is 
developing a programme for these future parents with the 
help of ESCAVIE (Espace Conseil pour l'autonomie en milieu 
ordinaire de vie) in collaboration with the occupational 
therapist and social worker. A disabled parents association 
has also been formed in the Mother-Child Department. 

A last point does not directly concern the new law, but the 
bioethics law of August 2004 and preimplantation diagnosis, 
which was the subject of a recent debate concerning its 
revision. The old myth of birth control has resurfaced. 
Unfortunately politicians collude with the media to present 
this stereotyped image of the perfect, beautiful, normal baby. 

Key words: disability, disability benefits, training, accessibility, 
parentality, bioethics law 
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