






















































































3 POUR PLUS DINFORMATIONS SUR LES MESURES
CONCERNANT UEMPLOI

= Pour plus d'informatians concernant l'emploi, que vous soyez travaitleor handicapé ou ermployeur,
te site du Ministére de 'Emplei, de la Cohésion sociale et du Logement :

v cohesionsedisle goutr

= Pour des réponses direcies at personnalisées & toutas vos questions concernant Uemploi, que
vous soyez travaillaur handicape ou employeur, le numéro d'appel Info Emplei :

Numérn indigo : 0821 347 347 [0,12.€ TTC/mn)

= Pour bénéficier d'aides el de conseils s'adressant aussi bien aux entreprises privées gu'aux
personnes handicapdes, pour connaitre les droits 3 la formatien 2t & Uemploi des personnes
handicapées, pour sinformar sur {es obtigations d'emaloi et les incitations prévaes par la toi pour
les entreprises, le site de FAgefiph {Assaciation nationale pour [a gastion du fonds pour Uinsertion
professionnelle des personnes handicapéas} :

wrsastagafinh. fr

= Pour {reJtrouver un emplof au pour recruter, connaftre les affres et les demandes d'emploi, te site
da YANPE (Agence nationals pour Uemnploi)

reend. anpe i

* Pour obtenir des informations préc?ses et détaiilées surles dispositifs emple, formaticn et handicap,
pour consulter des ressources et des documents sur {emploi et ia fermation spécifiqguement concus
pour les personnes handicapées, les entreprises et les professionnels du sectour, e site Handipote -

wrv hangipele.nrg

4 POUR PLUS D'INFORMATIONS SUR LES MESURES
CONCERNANT LACCESSIBILITE

s Pour des informations détaillées sur las mesuras concarnant Vaccessibilitd, pour retrouver les
textes de lois concernant laccessibilité af pour consulter des documents et des brechures congus
spécifiqguernent pour répondre aux questions des personnes handicapées comme des institutions
publiques, des architectes ou das Atablissaments recevant du public, I site de ta Déldgation
Ministérialle 3 PAccassibilité - Ministére des Transports, de PEquipement, du Tourisme et de 1a Mer -

sguipament.gou.ir/accessibilize

* Paur des informations spédcifiques sur les transports publics et les dispositions concernant leur
mise an accessibilité, le site de la Direction Générale de la Mer ot des Transports - Ministre des

Transports, de FEquipement, du Tourisme et de la Mer :
v transperis equipement.gouvir

i

¢ Paur das informations spécifigues sur les mesuras et actions en faveur de {accés des parsonnes
handicapées aux activités spartives et de loisirs, e site du Ministére de [a Jeunesse, das Sports et

de la Vie associstive :

Wi sunessa-sporis.gownir

# Pour accéder & des informatfons sur la culture et = handicap, pour &ira sensibilisé 3 Taccusil du
public handicapé si vous tas un professionnal de ks culture, le site de PAction recherche culture-
handicap innovation ot mediation europe ef développament [Archimed) :

sewvi. cfture-hendicapoorg




Contact

} 0820 0333 33
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Le handicap peut naitre a tous les dges de la vie
Mis en ligne le 27 avril 2007

(Cet article a été publié en juillet 2002, les informations contenues sont donc susceptibles d’avoir

évoluées).
En s’appuyant sur une vision rétrospective, cet article met en lumiére les biais qui onf conduit 4
dissocier handicap ef dépendance. La prégnance actuelle de 'iigisme a renforcé cette tendance.

L’Histoire est révélatrice

Dans les années 80, des personnes dgées se voyaient refuser 1’ Allocation Compensatrice Tierce
Personne (ACTP) parce qu’elles avaient plus de soixante ans. Or la loi d’orientation des personnes
handicapées de 1975 précisait que « fout adulte qui ne peut plus accomplir les actes essentiels de sa
vie a droit a cette aflacation ». En conséquence, les personnes qui avancent en dge aprés soixante
ans n’étaient plus considérées comme des adultes. Une ségrégation par 'age s’instaurait en dehors
de la loi en vigueur. Mais les personnes se senfant lésées par de telles mesures ont demandé au
Conseil d’Btat de trancher. En I’état des textes législatifs en vigueur, ce dernier a reconnu que toutes
les personnes handicapées, quels que soient leur Age et leur handicap, avaient droit a cette
aliocation. Malheureusement le iégislateur de 1997 a cru bon, pour contourner la loi de 1975, de
transformer I’ACTP en PSD appliquée aux personnes de plus de soixante ans, classant ainsi ceux
qui avancent en fge & part, instaurant ainsi une ségrégation. Avant soixante ans, les Frangais sont
handicapés, aprés ils ne le sont plus, ou plus exactement ils ne peuvent plus étre considérés comme
tels. Pourtant, nous pouvons tous devenir handicapé 4 tous les iges de 1a vie.

L’agisme : un fléaa pour les personnes qui avancent en ige

Notre société fait tout pour marquer les différences dues & I’4ge. Les vieux sont mis a part de la vie
active, ils sont présentés comme des personnes qui sont en perte de ce qui a été. Ils manquent
d’activité économigue, de dynamisme, de capacités sensorielles, motrices et mentales. Ils om vécu,
maintenant ils ne vivent plus, Il n’est pas nécessaire d’établir pour eux des projets de vie. Dans
notre société, « les vieux » ne symbolisent méme plus I'expérience et la sagesse, mais la lenteur, la
dégénérescence et la mort, que "on refuse de regarder. C’est le « jeunisme » qui triomphe, conforté
par les retraités eux-mémes, qui bien souvent ne veulent plus étre assimilés & des persomnes dgées,
favorisant le jugement négatif de notre société sur le vieillissement et sur I'dge.

Tout récemment, jai &é invité i participer & une émission de télévision qui durait trois quarts
d’heure. Je devais parler de 1’expérience des accueils de jour pour persomnes dgées et de
I’ Association de Gérontologie du 13e arrondissement de Paris, dont je suis président. Mais, avant
mol, sont intervenues des jeunes femmes qui avaient le souci de vouloir étre belles et qui avaient
fait appel a des chirurgiens esthétiques. Malheureusement pour elies, les interventions n’avaient pas
réussi et avaient enirainé des malformations et des grandes laideurs. Elles ont occupé le devant de
’émission pendant la majorité du temps. Parler des personnes qui avancent en dge apparaissait
secondaire aux yeux des animateurs. « Les vieux » étaient secondaires.

La beauté du corps et le jeunisme passent bien avant ’avancée en dge. Bernadette Puijalon, dans
son livre « Le droit de vieillir », dénonce bien cette ségrégation en écrivant : « le ferme dgisme
renvoie @ celui de racisme ans éfre son synonyme », et elle poursuit en affirmant : « /'dgisme es¢
bien une forme d'hétérophobie a I'égard es plus dgés puisqu il souligne les différences dues & 'dge.
Il tend & valoriser les plus jeunes au détriment des plus vieux, et done a dévaloriser le terme méme
de vieux ». C'est dans ce contexte que les politiques publiques sont déterminées.




Regard sur les politigues sociales

Depuis des années, principalement depuis la période gaullienne, devant 1a montée de ’avancée en
age, il a fallu se pencher sur les personnes Agées, sur ce phénoméne social. De plus les politiques
sociales ont ciblé des populations, comme celle de I'enfance inadaptée. En 1975, René Lenoir a
publié son livre “Les exclus”, qui a donné naissance a deux lois importantes qui ont marqué la fin du
siécle : Ja Loi d’Crientation des Personnes Handicapées, qui est une vraie loi d’orientation politique,
et la Loi sur les Institutions Sociales et Médico-Sociales, qui est une « lei-outil » permettant
d’appliquer la politique définie. Dans la loi d’orientation, on ne parle pas des personnes agées.
Drgilleurs, au cours du débat parlementaire en 1975, lors du vote de la loi, René Lenoir, secrétaire
d’Etat, a bien répondu : « la loi est faite pour tous les dges de la vie ». Le rapport Larogue en 1962
a porté le regard sur les « personnes Agées ». Ce fut un regard trés salutaire, qui a déterminé ces
derniéres années la politique concernant cette population. Devant 'ampleur du probléme, il est
apparu nécessaire de séparer les portefeuilles ministériels, instaurant ainsi une politique

catégorielie.

L’invention dn terme « dépendance »

Le concept de dépendance a bien été développé pour parler de I'état des personnes qui avancent en
age. Ce concept est idéologique : 'Age adulte est pour beaucoup I'dge de I'indépendance. Enfin
"adolescent peut vivre sa vie, "homme actif a besoin de liberté, il ne lui faut pas de contraintes,
sinon il ne peut pas étre efficace, rentable. Aujourd’hui, méme pour vivre I’ Amour, it faut étre libre.
La dépendance, c’est V'affaire de 1'dge déclinant. Pourtant la dépendance est une notion trés
complexe, Nous vivons tous dans un lien de dépendance dés notre naissance, et les autres sont
dépendants de nous. Nous avons besoin les uns des autres, il n’y a pas de solidarité sans
dépendance. La dépendance, c’est le respect et ’acceptation de la loi et de 'autre. La dépendance,
loin d’8tre négative, est un facteur de vie 4 chaque ige de la vie. Pourquoi alors réserver la.
dépendance a I’age et en faire une valeur négative ? La notion de dépendance et de handicap ne se
recouvre pas, Plus I’espace social sera accueillant, moins la dépendance sera vécue comme un

poids.

Le concept de handicap
Dans {a loi de 1975, il 2’y a pas de définition du handicap. Le handicap est 'obstacle a compenser
dans le domaine des courses. On donne des chances égales 4 tous au départ. Les obstacles sont la

pour donner des chances égales a tous les compétiteurs.
Pour bien comprendre, il faut retenir le schéma classique suivant :

» La déficience : elle correspond 4 toute perte de substance ou 3 Paltération d’une structure, d’une
fonction psychologique, physiologique ou anatomique. C’est I'aspect Iésionnel. 11 y 2 quelque chose
de cassé, qui ne va pas, qui ne marche pas normalement.

» L’incapacité : c’est la réduction de la capacité d’accomplir une activité d’une fagon normale pour
&tre un humain comme les autres. C’est 'aspect fonctionnel. On ne peut pas faire, agir, travailler

comme les autres.

» Le désavantage social : ¢’est le résultat d’une déficience ou d’une incapacité qui interdit un rdls
social dans la société. C’est 1’aspect social. 1 n’y a pas de place pour lui avec les autres, il n’est pas
reconnu.

On voit bien que le terme « handicap » s’applique communément tant au désavantage social qu’a
Pensemble du processus décrit selon le schéma ci~-dessus. Le handicap est donc une rencontre entre
des facteurs personnels (déficience, incapacité, limitation d’activité) qui touchent Pintégrité et
Pintégralité des fonctions et organes.

» Le handicap est représenté souvent comme un attribut fixe, matérialisé. C’est le fauteuil roulant,
la canne blanche, les traits du visage. Or il n'y a pas de handicap « invisible ». On ne reconnait pas
facilement un traumatisé cranien. Bt pourtant il y 2 en lui une blessure grave, il ne peut pas agir, il

n’a pas sa place dans la sociéts.




» La maladie et le handicap sont souvent opposés. Pour beaucoup un malade mental n’est pas un
handicapé et un bandicaps mental n’est pas un malade.
» Le handicap est trés souvent défini par sa cause.

Dépendance et handicap A tout ige

Une personne ne fait qu’une dans le temps. Sa vie ne se coupe pas en tranches, c’est un fleuve
continy, ¢’est un fleuve qui vit. On ne tue pas la vie, on ne la prend pas en petits morceaux. Tout au
long de I’existence d'une personne, il faut donner de la vie & la vie. On peut étre dépendant et
handicapé a tous les figes de Ia vie. Les associations de personnes handicapées 1’ont parfaitement
compris quand eiles contestent trés fortement la barre des soixante ans.

L’Union Nationale des Associations de Parents d’Enfants Inadaptés (UNAPEI} a déclaré :
« Aujourd’hui, il est inacceptable que lu personne handicapée perde ce statut, du seul fait de I'dge,
pour accéder a celii de personne dgée. Le siatut de personne handicapée ne disparail pas a
soixante ans, le handicap ne prend pas sa retraite ». Bt nous pouvons dire « le handicap peut naitre
a tous les 4ges de la vie », car une personne peut rencontrer a toutes les étapes de son existence la

déficience, 1’incapacité, le désavantage social.

La protection sociale pour tous les dges de la vie

Avec instauration de 1a PSD et ensuite de I’APA, le légisiateur a considéré les personnes dgées de
plus de soixante ans comme des personnes gui avaient besoin d’étre « assistées » comme des
pauvres. 11 apparait de plus en plus urgent de clarifier le concept d’aide sociale. Les personnes

handicapées sont des citoyennes & part entiére. Elles ne demandent pas 2 étre assistées mais
« protégées » comme les autres, 3 tous les dges de la vie, en cohérence avec les principes qui ont

servi de base & la mise en place de la CMU.

Jean BARUCQ
Président de I’Association de Gérontolagie du 13¢ Arrondissement de Paris

Président de I’Union Nationale des Associations de Familles de Traumatisés Criniens

(UNAFTC)
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LA PLACE DE LA PERSONNE HANDICAPEE DANS LA SOCIETE

Entretien avec Nicolas de Tonnac, psychiatre, président de Pro Infirmis Genéve
Propos recueillis par Michel Bellégo

Comment définiriez-vous le handicap ?

Le handicap est une difficulté supplémentaire que la majorité n'a pas. Dés linstant ol cetie
difficulté est amplifiée, la personne qui en est porteuse est considérée comme une personne
handicapée. Ii existe quand méme plusieurs regards dans notre société & propos du handicap : les
handicaps directement visibles, ot I'objectivité donne une légitimité immédiate. Au contraire, pour
les handicaps qui ne se voient pas, cela entraine plus de contre-attitudes vis-a-vis de la personne

porteuse de la difficulté.

Lorsque vous dites handicap invisible, vous pensez alors plutdt au handicap psychique ou

sensoriel ?

Plutdt psychique que sensoriel. Le handicap semsoriel, méme sl n'est pas immédiatement
perceptible, est largement reconnu. Pour ce qui concerne le handicap psychique, il existe des
données objectives qui constatent une souffrance qui s'apparente parfois 3 une maladie qu'on peut
soigner, mais pour laquelle on n'a pas trouvé Ia réponse. L'attitude de la part des interlocuteurs est

alors une situation d'impuissance.

Vous constatez un changement dans l'attitude envers les personnes handicapées ?

L'attitude générale s'est modifide, en tout cas du point du vue médical. Je pense également au
changement d'attitude de l'assurance invalidité. Elle n'était auparavant pas d'accord d'enirer en
matiére pour des comportements d'addiction comme J'alcoolisme. On s'est maintenant rendu compte
qu'il s'agit d'une véritable maladie. On assiste 4 une évolution dans la considération du trouble et du
handicap. Quelque chose vient directement de ['évolution de notre société. Les exigences pasées, au
niveau du travail par exemple, vont &jecter les gens du systéme du travail beancoup plus facilement.
Autre probléme, par rapport  cette transformation de la société, et pour moi il est fondamental, c'est
la transformation des interactions dans le cadre de liens entre les différents composants de la
société. L'exclusion constitue une sorte de handicap objectivable par le cursus, tel fe chdmage par
exemple : les exclus du monde du travail deviennent handicapés parce qu'ils ne parviennent pius &
mobiliser des ressources pour s'intégrer. La marginalisation est quelque chose d'autant plus facile &
réaliser que les liens entre les différents éléments qui constituent la société deviennent de plus en
plus fragile, voire inexistants. Cela est renforcé par I'extréme mobilité de la population par rapport &
ce qu'elle était autrefois. Dans la société actuelle on migre pour raison professionnelle, ce qui
entraine une perte des liens. On recrée des liens mniquement avec une nouvelle communauté de
travail. Certains s'adaptent, mais d'autres souffrent. Et si des éléments de la communauté souffrent,
c'est toute la communauté qui souffre. Alors c'est une notion qui va bien au-deld de celle du
handicap, mais pour reprendre la notion du handicap, 'accent est mis sur l'intégration de la personne
handicapée, mais la réalisation est rendue difficile par les éléments que j'ai cités. Ce ne sont plus les
gléments matériels qui sont actuellement un probléme, mais la fagon dont Ia société fonctionne

maintenant.

Que pensez-vous d'événement comme I'Année de la personne handicapée ? Favorisent-t-ils

une prise de conscience ?

C'est un peu 4 double tranchant. le risque serait que les gens se disent : "Ils ont eu leur année, alors
ca va". La vision de la bonne conscience politique, au sens tres large du terme. Mais cela a suscité
un certain nombre d'initiatives, de mouvements, est c'est une bonne chose.




Mais ne risque-t-on pas de voir la population handicapée reconnue alors comme une
population & part ?

Alors oui, clest une population 4 part, mais ce n'est pas une communauté. Une communauté a des
Hens qui constitueni une solidarité Le handicap n'induit pas a priori une solidarité entre ses

différents composants.

Le grand.public ne va-t-il pas, lui, considérer les personnes handicapées comme une
communauté, avec un risque d'exclusion ?
: les

Un des risques est en effet d'entrafner un fonctionnement selon un systéme de ghetto :
handicapés, les vieux... Je prends l'exemple des EMS qui marquent la désintégration d'une société
qui était plurielle et qui devient une société avec des ghettos. Une société ol il n'y a plus de
communication entre les gens, ou alors trop sporadique. Et c'est une grande erreur. A contrario, on
peut considérer les efforts qui ont été faits par rapport au handicap psychique, de supprimer, a
Gendve, le ghetto institutionnel de Bel-Air, a I'époque, pour essayer de désinstitutionnaliser des
patients. Leur trouver un logement dans la ville, des structures dans la ville, mais aussi créer une
unité de psychiatrie 4 I'hépital général. Parce qu'il n'y avait pas de raison qu'elle soit dans un
domaine bien a l'extérieur de I'hdpital général. H existait avant une régle qui consistait 4 prendre en
charge a I'hdpital les patients souffrant d'une maladie somatique, hormis ceux atteints d'une maladie
psychique. Cela définissait un mouvement d'exclusion, de marginalisation. Et il y a eu une lutte
dans ce domaine pour essayer de faire vivre les personnes avec un handicap psychique dans la ville.
Si I'on prend F'exemple de la CAVI, la Commission d'accompagnement 4 une vie indépendante,
créée il v a peu, c'est l'exemple parfait de replacer la personne avec un handicap mental dans la
société, de l'intégrer dans cette société. Ces mouvements vont dans le sens souhaitable de

l'intégration.

Pour vous les nouvelles lois sur le handicap, votées récemment tant au niveau féderal que
cantonal peuvent-clle étre un moteur a l'intégration ?

Quand une société vote une loi, c'est qu'elle est disposée 4 voir des changements. Méme si le
1égislateur n'est pas le reflet de toute la population, il refléte au moins une tendance. Si la loi est
votée, clest qu'il existe une majorité qui veut faire quelque chose. Les lois sont importantes mais
peuvent souvent rester & I'état de voeux pieux si leur application n'est pas surveillée. Et vu quon
légifére sur beaucoup de choses, l'application est difficile & surveiller. Pour les personnes
handicapées, si I'on prend l'exemple de Gendve et 4 propos du handicap physique, puisque c'est une
situation que j'ai pu suivre, que je connais étant dans une situation de handicap depuis 1965, il y a
eu l'ouverture du centre de rééducation pour paraplégiques. C'était le premier centre suisse de
rééducation et trois ans aprés son ouverture, se créde lassociation HAU, qui ceuvre pour
Paccessibilité du domaine bati. I y avait donc une préoccupation étatique dans le domaine de la
santé : la restitution des moyens permettant 4 la personne d'étre indépendante. On s'est penché
ensuite sur Iz question du travail, avec le role de I'assurance - invalidité, puis sur la suppression des
obstacles architecturaux. Il y donc eu un cheminement, pas une action ponctuelle et isolée. Mais
c'est un long chemin, parce que la construction adaptée concerne le nouveau mais aussi I'existant et
ne concerne pas forcément l'ensemble de la population. II s'agit d'un travail progressif, pour que
cela rentre dans les meeurs. Ce qui était autrefois considéré comme une innovation va maintenant de

501,

Dans un autre ordre d'idée, mais toujours sur Pintégration, qu'avez-vous pensé de la
campagne d'affichage de Pro Infirmis, dont les photos ont chogqué certains ?

Les photos étaient trés parlantes. Maintenant je pense quand méme que la situation de la Suisse est
trés particuliére, 4 cause de son aspect multiculturel Une campagne doit tenir compte des
différentes cultures. Cette campagne-ci a certainement été bien ressentie dans certains cantons,
moins bien dans d'autres. J'ajouterai que l'image est quelque chose qui interpelle, mais ¢a n'est
qu'une image. II faut noter également que toutes ces personnes ont un trajet de vie, qui était décrit
sur les affiches. Ce qui peut-étre paradoxal, c'est qu'un certain nombre de ces gens avec un handicap




visible ont une situation tout & fait intégrée. La notion du handicap devient alors totalement
accessoire.

Je crois que la véritable intégration du handicap ¢'est quand on peut I'oublier. L'oublier ¢c'est quand
on peut vivre avec sans que ce soit un sujet permanent de préoccupation. Que ce soit pour le sujet
handicapé ou pour l'entourage. Jaime bien citer l'exemple d'une expérience que j'ai vécue en
Angleterre, ol 4 aucun moment je n'avais l'impression que les gens me regardaient, que les gens me
vovaient. A tel point que je me disais : ils m'ignorent complétement. Et puis j'ai constaté au
contraire que dans une sifuation ol j'avais besoin d'aide, trés spontanément des gens sont venus
pour m'aider, cela veut dire qu'ils m'avaient vu, qu'ils étaient conscients, mais ils n'en faisaient pas
plus cas que cela. La notion de peur, d'inquiétude que suscite le handicap avait disparu, en tout cas
en apparence, et ils pouvaient donc m'approcher sans crainte quand j'avais besoin d'aide. Ce que je
n'ai pas du tout constaté quand j'étais en Italie, cela remonte & un certain nombre d'année, ou les
gens me regardaient avec une certzine crainte. Un regard chargé émotionnellement, avec une
difficulté & intervenir pour aider si besoin était. Alors que le regard était pesant, la capacité a se
mobiliser pour aider était inexistante.

Tl s'agit sans doute d'une question culturelle. Ce n'est pas un hasard si les centres de rééducation sont

d'abord nés dans des pays anglo-saxons, pas dans le sud.
L'idée serait d'accroitre cette capacité, et le mouvement semble se faire.

1l existait dans Ies années 80 des mouvements fortement revendicatifs de personnes
handicapées. Es¢-ce que choquer serait un moyen d'action, afler un peu trop loin pour cbtenir

umne réaction ?

1l est important de réveiller les gens, mais il faut &ire respectueux dans le réveil. Pour interpeller, il
faut un signal qui soit pergu, mais il faut voir l'objectif d'une telle interpellation. Est-ce pour
réveiller un esprit de solidarité au sens d'aller vers les gens ou bien au sens de donner de l'argent.
1'idée de donner de I'argent est un "mauvais truc". Les gens se dédouanent de cette culpabilite, mais
ils ne peuvent pas en parder. 1 n'y a pas de discussion, pas d'échange.
Si les personnes handicapées ont besoin d'une aide, elles ont surtout besoin de la relation, de
- communiquer. L'argent est un mauvais remeéde pour la relation. II est uniquement bien pour ce qui
est matériel. Plus les gens ont d'argent, meins ils ont besoin des autres. :

Ceci m’améne une question, que pensez-vous des assistantes sexuelles, ce projet initié par Pro
Infirmis Zurich, et da recours A la rémunération dans une aideala sexnalité 7

Le probléme est difficile & solutionner. Parce quune assistance sexuelle correspond & un besoin.
Comme pour manger, c'est un besoin vital. Quand il y a une carenc, cela crée deg problémes chez
tindividu. C'est une réalité. Le probléme est dans la rétribution. Dans notre société, on assiste
souvent 4 une tentative de vouloir sublimer quand il ¥ a un besoin. La souffrance, c'est tellement
plus beau que d'assouvir une pulsion. De plus, le regard est tres ambigu sur la prostitution. On dit
que c'est le plus vieux métier du monde, mais qui avoue fréquenter des prostituées 7 . De temps en
ternps, des gens témoignent avec un courage qui force Padmiration, mais laisse toujours une odeur
un peu sulfureuse. On est dans le respect des individualités confronté 2 une certaine hypoctisie.
Pour en revenir i l'expérience de Zurich, cela a été un flop. Sans doute parce que c'est un projet qui

a été mené sans consultation de la base.

It y méme eu des menaces de donateurs de ne plus apporter de dons...

Parce gue les gens n'ont pas compris. Ils ont été choques, en I'absence d'une bonne intégration. On
ne peut pas comme ¢a pousser I'incompréhension.

Toute la question, et j'en parle ici en tant que membre du groupe SEHP, Sexualité et handicap
physique, c'est que le probléme est loin d'étre résolu. Mais ce groupe SEHP, mis en place sur
Pinitiative de Pro Infirmis aw niveau romand continue toujours & fonctionner.
La sexualité des personnes handicapées est un probléme résurgent. Quant aux personnes qui
pratiquent l'aide directe, elles doivent étre extrémement authentiques, respectueuses et on ne
pourrait pas créer un modéle applicable, transférable. N'importe qui ne peut pas faire ¢a. Quant a la




notion de rétribution, elle est aussi une fagon de marquer qu'il y un début et une fin, elle pose un
contrat clair.

En quelques mots et en conclusion, Pintégration, ce serait queoi ?

Une société s'enrichit si elle intégre. Actuellement, Ia sociéié est formée de différents
mais sans liens entre eux. L'intégration est de permetire une refation entre les differents
Vivre avec 'autre, c'est vivre avec la différence de l'autre, pas avec fa similitude.

éléments,
éléments.
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Olivier Malaponti

Liberté, égalité, accessibilité

Au mois de juin sera discuté 4 I'Assemblée nationale un projet de loi pour I'égalité des droits et des
chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées. Un intitulé ambitieux pour
une loi qui, selon ses initiateurs, devrait améliorer les conditions de vie au quotidien des personnes
handicapées. Retour avec Claude Meunier, directeur général de I'Association des Paralysés de
France, sur un des enjeux de ce projet, 'accessibilité, condition essentielle a la participation sociale

des personnes handicapées.

Quel constat pouvez-vous faire aujourd'hui, en France, sur I'accessibilité réservée aux

personnes handicapées ?
<] Nous sommes & un moment ol une loi est débattue. Elle n'est passée qu'en
premiére lecture an Sénat. Pour nous, c'est une question fondamentale.
Lorsque I'on parle d'accessibilité, nous parlons d'accés a la société. Les
personnes handicapées doivent avoir accees & tous les dispositifs. Clest la
condition & une participation sociale. On nous dit que des avancées sont
§ laites dans le domaine de I'habitat, mais on nous annonce des décrets qui
vont restreindre le champ de ces avancées. Nous ne demandons pas
l'accessibilité du chiteau de Chambord | Méme si les batiments historiques sont en avance, en terme
d'accés. Ce que nous demandons principalement, c'est que tous les petits commerces de qua.mer
soient accessibles. Cela est possxble par le biais d'incitations fiscales. Le texte de loi fait aussi part
de belles avancées pour ce qui concerne l'accessibilité des établissements scolaires, des universités
et des bureaux de vote. Dans les transports, il y a une volonté de rendre accessible tous les
transports dans un délai de six ans. Maintenant, nous attendons les décrets...

Comment expliquer le retard de la France par rapport i ses homologues européens, en
matiére d'accessibilité pour les personnes handicapées ?

C'est une question de mentalité. En France, nous sommes dans un réflexe de compassion par rapport
aux personnes handicapees. Nous ne sommes pas dans un espnt d'égalité des droits. Il faut une
volonté politique forte afin de changer les mentalités, comme la mise en place d’un plan sur dix ans.

En terme d'acces 4 I'emploi, par exemple, lorsque I'on regarde le texte de loi, on se rend compte que
I'Etat va avoir un probléme car la directive europeenne ne sera pas applicable. Tous les emplois ne
sont pas accessibles. En revanche, il y a des progrés accomplis, notamment avec Fintroduction d'une

notion de pénalisation plus forte pour les entreprises qui rechignent 2 employer des personnes’

handicapées.

A quel nivean faut-il agir pour amélierer la situation ?

Il faut une incitation forte, prendre des mesures au niveau du cadre bati, des établissements et
instaltations recevant du public, des transports, des accés aux services, aux loisirs ou & l'emploi. Il

faut raisonner en terme de chaine de déplacement. La constitution stipule que toute personne 2 le-

droit de circuler librement A I'iniérieur d'un Ftat. Les personnes handicapées doivent avoir accés 3
tout, comme tout le monde | Aussi, faut-if mener des campagnes de sensibilisation 4 destination du
grand public. Notre démarche, cest de faire du grand public un allié. II reste encore beaucoup de

travail.

Crédiis photos : APF, Benjamin Horvais
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Raphaélie Bartet

Le handicap, source d’innovations technologiques

Lorsque l'on est déficient visuel ou & mobilité réduite, de simples petits trajets peuvent se
transformer en véritables obstacles & surmonter au quotidien. C'est pourquoi les nouvelles
technologies se sont penchées sur la question. Aujourd'hui, elles viennent en aide aux personnes
handicapées autour d'entrepreneurs créatifs et toujours plus innovants.

Un nouvean terrain d'expérimentation s'est porté sur les transporis en commun.
On connaissait déja certains concepts plus ou moins probants tels que des cannes lasers, appareils 4
détection d'obstacles on GPS permettant aux personnes déficientes visuelles de repérer leur chemin
et de se guider. Toutefois, un nouveau terrain d'expérimentation s'esi porté sur les transporis en
commun. Deux innovations principales sont en effet en train de voir le jour,

Le systéme « Blueeyes » : dispositif de guidage issu des NTIC

- @ Grice au téléphone portable, il devrait éire possible ces prochaines années
e mes % de se repérer dans le couloir du métro ou de trouver plus facilement sa
e /.4' ~ correspondance : ¢’est le projet « Blueeyes » développé pour la RATP.

[ 7 Issu de la technologie « Bluetooth» qui désigne une norme de
communication sans fil entre deux appareils distants, cette
expérimentation est une expertise précieuse pour !'aide & la mobilité. Les
balises quadrillant les stations de métro peuvent en effet repérer une
personne qui passe dans leur zone de rayonnement. Si P'utilisateur a
auparavant sélectionné son trajet souhaité, via les touches de son téléphone mobile ou oralement,
une succession de messages vocaux ou graphiques, lui indiquent alors les directions & prendre.
« Blueeyes » a déja été testé dans une station du métro parisien aupres de personnes handicapées
visuelles et doit couvrir, a terme, I’ensemble du réseau Métro/RER.

"'5:‘,' i1 Vd

bl
PASEE i

Nouvelle alternative au plan de métro papier

Autre projet, autre innovation : le plan de métro électrovique. Déja brevete a FINPI {Institut
National de la Propriété Industriells), ce produit, de la taille d'une carte de crédit, permet a son
utilisateur d'obtenir vocalement, et sur écran, un itinéraire de métro, aprés avoir saisi sa station de
départ et darrivée. Il indique également le temps de  trajet  estime.
Déficients visuels, mats aussi touristes et simples usagers pourront bientdt étre les premiers clients
de cette série d'inventions aussi fonctionneties qu'innovantes.
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Virginie Cuisinier

Place aux travailleurs handicapés !

Favoriser I'intégration des personnes handicapées dans le monde du travail et changer le regard des
employeurs : telies sont, entre autres, les ambitions de la loi handicap, adoptée en février 2005. Elle
rappelle notamment aux entreprises leur obligation en faveur de linsertion professionnelie des
personnes handicapées. Sanctions durcies, incitations renforcées, mesures prometteuses. Les
avancées de la nouvelle loi en matiére d'emploi sont palpables. Mais son effet tarde encore 4 se faire

sentir.

Non-voyant, Gilles exerce la profession de kinésithérapeute dans un
i hopital de Créteil (Val-de-Mame). « Grice 4 un heureux concours de
circonstances », il a trouvé sa place dans le monde du travail « ordinaire ».

A peine avait-il décroché son dipldme, qu'il apprenait par ses relations
qu'un poste se libérait. « Mais j'ai dii prouver que j'étais plus vaillant quun
autre : il a fallu que je me batte deux fois plus », raconte ce quadragénaire.

- S Si Gilles a eu un parcours sans trop d'embfiche, plus de 20% des personnes
handicapées sont 4 Ia recherche d'un emploi, soit un taux de chémage prés de deux fois supérieur a

celui de la population active valide. L'insertion des personnes handicapées est l'un des trois

chantiers du quinguennat de Jacques Chirac. Il s'est traduit par l'adoption, le 11 février 2005, de la
« loi pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes

handicapées ». Un an aprés la promulgation de cette loi et alors quune campagne publicitaire vient

de relancer la mobilisation, qu'est-ce qui change sur le front de l'emploi ?

« Bousculer les limites des entreprises »

La loi réaffirme I'obligation instaurée dés 1987 pour les entreprises de plus de 20 salariés de
compter 6% de travailleurs handicapés parmi leurs effectifs. Sur les 100 000 sociétés concernées,
plus de 20% s'en passent toujours et un autre quart s'y conforme partiellement. Les entreprises ne
remplissant pas ou partiellement cette obligation, versent une contribution a I'AGEFIPH,
association privée au service des personnes handicapées. En promulguant cette loi, il s'agit de
« bousculer les limites dans lesquelles ces entreprises se sont confortablement installées », indique-
t-on au ministére délégué aux personnes handicapées. En clair, de durcir les sanctions financiéres.
« Celles qui n'anront rien engagé dans les trois ans seront particuliérement exposées », souligne
Ciaudie Buisson, directrice générale de 'AGEFTPH. En 2010, par exemple, la contribution a
PAGEFIPH sera trés fortement majorée : elle passera & 1500 fois le SMIC horaire.

Finis les emplois réservés aux valides

Pour le calcul de cette contribution, toutes les fonctions sont désormais considérées comme pouvani
étre occupées, en vertu du principe de non discrimination. Magons, vendeur de magasin. Ce sont
une trentaine de postes autrefois « exclus », en raison des conditions d'aptitudes particuliéres
exigées, qui sont réintégrés. Fait nouveau supplémentaire, la fonction publique n'est plus exonérée
de contribution financiére en cas de non respect du quota. « On attend beaucoup de réactions de ce
c6té », confie Emmanuel Constans, président de I'ADAPT, association pour l'insertion sociale et
professionnelle des personnes handicapées. D'ailleurs, 2 TAGEFIPH on constate déja « un sursaut

trés important des §lus locaux ».



Aides financiéres et formation professionnelle accentuées

En matiére d'emploi, la loi n'accentue pas seulement les sanctions 4 ['égard des entreprises, elle vise
aussi a renforcer les incitations et aides financiéres. Outre les dépenses liées & 'aménagement du
poste de travail, d'autres investissements, relatifs 4 [a réalisation de travaux facilitant Faccessibilité
des satariés & mobilité réduite, la mise en place de transports adaptés ou d'aides au logement, ia
sensibilisation du personnel a l'accueil de collégues handicapés, etc. peuvent permetire aux
entreprises de diminuer leur contribution a 'AGEFIPH.

Coté formation professionnelle, les organismes sont tenus de faire une place aux personnes
handicapées. Des moyens financiers supplémentaires sont méme dégagés dans ce domaine par
I'AGETFIPH, car « I'absence de qualifications requises constitue un des principaux obstacles au

recrutement ».

Vers Ia fin du parcours du combattant ?

A travers ces dispositifs, le texte poursuit un objectif principal : privilégier 1'emploi en milieu
ordinaire. Il élargit par ailleurs le statut de travailleur handicapé aux titulaires de la carte d'invalidité
et de l'allocation aux adultes handicapés. Ce statut est accordé par la Commission des Droits et de
'Autonomie des personnes handicapées (CDAPH) qui rempiace la COTOREP (Commission
technique d'orientation et de reclassement professionnel) et son équivalent pour les enfants, la
CDES. Grande nouveauté : la CDAPH siége au sein d'une maison départementale des personnes
handicapées. Sorte de guichet unique, elle est censée mettre fin au parcours du combattant auquel
les administrés sont confrontés dans leurs démarches. « Une avancée formidable » pour Emmanuel

Constans, président de FADAPT.

Une loi conservatrice pour certains mais prometteuse pour d'autres

Une amélioration de plus dans une loi porteuse d'espoir, aux yeux des associations. Mais qui péche

par son manque « d'innovations », selon I'Association des Paralysés de France, et dégoit dans son

application avec « des décrets pondérant les mesures les plus fortes », en modérant dans les faits la

contribution des employeurs dans le cas des emplois réintégrés, par exemple.

«La loi représente une opportunité, il faut la saisir », estime de son c6té Claudie Buisson, de’
'AGEFIPH. « Le regard des entreprises évolue peu i peu, daus la lignée des réflexions sur le

développement durable, la diversité et le vieillissement de la population, ajoute-t-elle. De plus, la loi

impose le droit d'accés a I'écele, aux transporis, 2 l'emploi. Le mouvement de société est lent mais

cela va vraiment changer la vie. » Pour 'ADAPT, c'est siir, « la France est désormais bien placée

par rapport aux autres pays européens en matiére d'intégration des travailleurs handicapés ».

Crédit photos : Crédit photos - Benjamin Horvais
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DOCUMENT 1 (1 page)

Les enjeux de la télémédecine en France

Extrait du rapport de novembre 2008 sur la place de la télémédecine dans I"organisation des
s0ins

Le développement de la télémédecine en France est aujourd’hui incontowrnable, Sa mise en ceuvre doit éfre
progressive et répondre en priorité A des besoins qui ont été clairement identifiés. Tous les citoyens de ce pays,
quels que soient leurs lieu et mode de vie, doivent ére éganx devant a maladie. La télémédecine peut contribuer
& atteindre cet objectif, non seulement en permettant une meilleure organisation des seins dans les zones on
I"offre est éloignée ou difficilement accessible, mais également en apportant un niveau de qualité et de sécurité
des soins, notamment chez les patients atteints de maladies chroniques, que les organisations actuelles ne
peuvent atteindre. La télémédecine n’est pas wniquement une réponse & une 'offre de soins en personnels de
sanié mal répartie sur le territoire,

Le besoin en télémédecine n'est cependant pas le méme sur Pensemble du territoire. I est moindre, voire
différent, dans les zones fortement urbanisées o Ta densité en professionnels de santé est élevée, alors qu'i] est
une réponse nouvelle et adaptée aux besoins des zones rurales, isolées on enclavées. La télémédecine favorise la
mise en place du concept de filitre de soins graduds, notamment dans la prise en charge des patients atteints de
maladies chroniques. Le nombre des patients atteints de maladies chroniques ne fera que croftre dams les
prochaines années avec I’aHongement de Iz durée de la vie'. Les avantages apportés par la télémédecine au
systéme de santé ne se limitent donc pas aux seuls aspects économiques, notamment  la possibilité de ralentir la

progression des dépenses de santé®.
3.1, Les enjenx a4 court terme : adapter Poffre de soins A Pévolution démographique, 3 Pallongement de 1a

darée de vie et i la spécialisation toujours plus grande de la médecine.

La télémédecine peut constituer un bras de levier puissant pour accompagner la restructuration de Ioffre de
soins hospitaliére proposée récemment par la Commission Larcher’. Dans le rapport Larcher, les territoires de
santé sont réaffirmés et les EPS ds chaque territoire sont invités & travailler ensembie an sein de Communautds
hospiraliéres de territoires (CHT) ¢t & développer la gradation des soins au sein de filitres clairement identifides.
Les principales propositions de la Commission Larcher devraient étre reprises dans Ia prochaine loi « Hopital-
Patient Santé Territoire » (HPST) qui sera discutée au Parlement en janvier 2009. La volonté des Pouvoirs
publics de concentrer les platcaux techniques lourds et la ressource médicale spécialisée dans des centres
hospitaliers de référence pour améliorer I'efficience et la sécurité de certains actes médicaux complexes et a
risque aura comme contrepartie Paccompagnement des établissements qui accepteront de suivre une telle
évolution”. La mise en place d’équipements de télémédecine peut &ire une conirepartie 2 la perte du plateau
techiique et de certaines spécialités dans les établissements de proximité. L organisation de téléconsultations et
de télé-expertises spécialisées enire les établissements de référence et les établissements de proximits peut
pourrait faire partic de cefte accompagnement. Le développement des soins 3 domicile, notamment pour les
personmes gées atteints de maladies chroniques, est un objectif de santé publigue repris daps le schéma national
d’organisation des soins. La télésurveillance 2 domicile peut représenter une aide 4 la réalisation d’un tel

objectif,

* On estime en 2008 2 15 millions ¥ nombre do patients atteinis de maladies chroniques. Ce nombre doublera d’ici 2050,
{sources INSEE),

® Trés peu d*études dans 1a Tittsrature ont étudié I’aspect économique de la iclémédecine. $i des espoirs fondés sont mis dans
une déeélération de certaines dépenses acuctles (hospitalisations, transports sanitaires, etc....), il n’exdste que trés peu de
dennées objectives aujourd’hui permettant de dire que la télémédecine est une ptise en charge médicale phus moins cofiteuse
que la prise en charge actuelle, d’od exiréme néeessité de poursuivre les évaluations médico-Sconomiques (of Jes frés
récentes études réafisées au Ouébec par Guy Pavé | titulaire de la Chaire de recherche du Canada en T1 dans le sectenr de Ia
santé & HEC Montréal, dont un résumé a éié présenté au 9éme symposium franco-québécois sur la Télésanté le 25 septembre

2008 & Québecy.
¥ Rapport de la Commission Larcher sur les nouvelles Missions de "'Hopital Public remis au Président de la République ke 10

avril 2008.
* Discours de la Ministre de la Santé, de la Jeunesse et des Sports lots de la présentation de 1a loi HPST le 22 octobre 2008
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DOCUMENT 2 (1 page)

La prise en charge des tetritoires isolés
Extrait du rapport de novembre 2008 sur 1a place de la télémédecine dans I’organisation des
' soins

La mission a identifié des territoires isolés oi I’offre de soins trop éloignée peut créer des pertes de
chances par comparaison 3 d’autres régions frangaises oli I'offre de soins est plus proche de 'usager.
Les fles de la facade atlantique et de la Manche totafisent 2 Pannce une quinzaine de milliers
d"habitants, souvent Agés, ces fles doublant cu triplant leur population au cours de la période d’été. Sur
les 15 iles du Ponant, les deux plus grandes disposent encore de médecins (proches de la retraite) et
une autre d’une infirmidre. Les autres iles n’ont pas de persongels de santé, Lenrs habitants doivent s
rendre sur le continent pour y recevoir des soins. Certaines conditions climatiques peuvent les en
empécher ou leur en retarder P'accés. Les statiops de monfagne pouvent étre dépourvues de
personnels de santé, non seulement pour cemx qui y vivent a Uannde, mais également pour ceux qui
viennent y passer des vacances pendant la saison des sports d’hiver. La méme sitnation se retrouve
dans certaines zenes rurales du centre ou du sud de la France. Les habitants de ces territoires isolés
peuvent avoir des pertes de chances dues au délai d’acheminement vers un cenfre de soins éloigné, qui
peut &tre encare plus long 2 attcindre en période d’hiver. Iis ne peuvent alors hénéficier des solutions
thérapeutiques récentes proposées en phase aigué de certains accidents vasculaires, par exemple la
fibrinolyse lors de la survenue d’un accident aigué coronarien ou cérébral dont I'indication est limitée
dans le temps. Ils peuvent également bénéficier de téléconsnitations, notamment dans les maisons de
retraite éloignées de maisons de sante.

Ces tertitoires isolés de mer, de montagne ou de zones rurales doivent étre équipés de siations de
visioconférence situés au niveau d*hdpitaux locaux ou de maisons de retraites, reliés 4 des siructures
de soins du continent pour les iles ou de plaine pour les stations de montagne. Ces missions de sorvice
public pourraient étre confiées 4 des maisons de santé ou des hépitaux locaux qui seraient reliés 4 un
&tablissement de samté plus important pour les avis spécialisés. Une telle organisation réduirait les
pertes de chances que peuvent vivre agjourd’hui ces popaulations. Ces situations trés spécifiques aux
territoires isolées doivent étre abordées dans les firurs SROS.
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La prise en charge pré-hospitalidre des urgences
Extrait du rapport de novembre 2008 sur la place de la télémédecine dans I organisation des
soins

La régulation médicale des SAMU peut aujourd’hui bénéficier des outils de la télémédecine pour
apporter la réponse la mieux adaptée. Un niveau technologique performant des interconnexions entre
les deux numéros d’appels, 15 et 18, est une priorité soulignée dans un récent rapport.

Pour Ia régulation de Purgence médicale, I’équipement en valises de télémédecine des maisons de
retraite, des EHPAD, des maisons de santé situées dans des territoires isolés ou enclavés (iles,
montagnes, zones rurales reculées), des hépitaux ruraux, des établissements pénitentiaires {voir
précédemment), mais également des ambulances de pompiers et des ambulances privées , peut
optimiser Ia prise en charge des urgences médicales pré-hospitaligres ef leur régulation médicale parle
SAMT. La possibilité de transmettre en temps réel des indicateurs vitanx, tels que le tracé d’un ECG,
la tension attérielle, la saturation du sang en oxygéne représente une aide supplémentaire au médecin
urgentiste dans son acte de régulation, notamment dans P’indication ou non d’un transfert vers
Phopital.

Pour la régulation de la PDS par les médecins généralistes présents an SAMU le systéme actuel
repose sur des conscils par téléphone, lequel pourrait évoluer 3 terme vers de véritables
téléconsultations si le centre de régulation s’équipe de stations de visioconférence et si Pappelant
utilise la webcam. Cela nécessiterait probablement qu'un numéro dédié A ces téléconsultations,

différent du 15, soit identifié pour la régulation de la PDS.
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Les principaux freins au développement de la télémédecine
Exirait du rapport de novembre 2008 sur la place de la t&lémédecine dans |’organisation des
50ins '

L’incertitude juridigue qui accompagne ’exercice actuel de la télémédecine ¢t le besoin de clarifieation

des responsabilités engagées

Malgré la reconnaissance de la télémédecine dans la loi de 2004, certains textes réglementaires amérieurs a la loi

ne sont plus adaptés et constituent de réels freins au développement de cette activité dans certains charps ol son

application est justifiée pour les malades:

- I décret dialyse du 23 septembre 2002 pour "'UDM télé surveillée ne reconnalt pas la place de la télémédecine

dans Porganisation du traitement de |’ insuffisance rénale chronique 4 proximité du tieu de vie des patients

- Ie décret du 19 novembre 1997 relatif aux actes professionnel ot & Pexercice de 1a profession de manipulateur

d"électroradiologic médicale précise 4 son article 2 que le manipulateur exerce sous Ja responsabilité et la

surveillance d’un médecin en mesure de contriler ['exécution et d'intervenir immédiatement . Le développement

de Ia 1616 radiologie demande 4 ce que I'exercice professionnel du manipulateur d’électroradiologie soit adapté &
*acte de télé radiologie, en précisant notamment les actes délégués par le médecin radiologue.

- la circulaire DITOS dn 22 mars 2007 relative 4 la place des unités neuro-vasculaires dans 1a prise en charge des

patienis présentant un accident vasculaire cérébral précise que les actes de fibrinolyse doivent éire réalisés par

les neurologues
Par ailleurs les régles concernant les responsabilités engagées ot le respect de la déontologie, retravaillées ot
des médecins (CNOM) en juillet 2005, demandent & &tre mienx

reprécisées par le Conseil national de Pordre
connues des médecins, notamment hospitaliers. Cetle méconnaissance est source d’insécurité et de méfiance vis-

a-vis de la télémédecine.

Selon Je code de déontologie, chaque médecin participart 4 I'acte de télémédecine reste personnellement
responsable qu’il soit médecin reguérant ou médecin requis. En Droit médical, le médecin requis est en position
de responsabilité délictuelle et non confractuelle vis-a-vis du patient qu’il télé consulte. I} faudra clarifier Ia
responsabilité du médecin reguis vis-&-vis du patient télé consulté. L’intégrer dans une relation contractuelle
avec le patient, ¢’est reconnaitre 1a nécessaire mutualisation des savoirs et exercice pluridisciplinaire de ia
médecine d’aujourd’hui. La télémédecine accompagne le développement de l'exercice collectif de la
médecine. La loi et te code de déontologie doivent évoluer pour reconnaltre cette évolution des pratiques
médicales, justifiée notarument par une nécessité de prendre en charge aujourd’hui un patient atteint de plusieurs
maladies chroniques dans sa globalits.

Le CNOM a fait la promotion en 2006 d’un code de bonnes pratiques établi par la Société de radiologie (G4) en
matidre de télé radiologie. Le CNOM prépare actuellement un livre blanc qui approfondira les régles

déontologiques  respecter lors d'un acte médical de tslémédecine.
Outre les guestions de responsabilités personneles, Iincertitude juridique concerne aussi les conditions de
le du dépistage des rétinopathies chez les diabétiques

facturation des actes inscrits 2 la nomenclature ; I'exemp

est assez exemplaire : 'acie complet, pour &ire facturé A PAssurance maladie, nécessite la présence dun
médecin alors méme qu’il eléve maintenant des missions de I'infirmiére ou de Iorthoptiste et que la lecture des
images est faite, a distance, par des médecins qualifiés. Les structures qui ont mis en place ce dispositif de
dépistage risquent 4 tout moment de voir leur facturation contestée et rejetée par les caisses d’assurance maladie.
{.’incertitude actuelie ne permet done pas d’inclure les spécialistes libéraux dans le réseau de surveillance par
rétinographie. Ceux-¢i ne prendront pas le risque de voir leur facturation remise en question, méme dans le cadre

de protocoles passés entre eux et les structures qui assurent cc dépistage.

4.2. Pes Ginapcementis imprécis ou inexistants
LYexercice de la télémédecine ne fait pas encore I'objet d’une reconnaissance particuliére dans le cadre de Ia

Classification des actes médicaux {CCAM), Le financement des Pouvoirs publics a été jasqu’a présent non
pérenne, essentieflement consacré 4 accompagner des études pilotes. Lorsque ces derpidres somt ensuite
poursuivies, le financement du fonctionnement est essantiellement assuré dans le cadre de la tarification en
vigueur (TZA pour les établissements hospitaliers ou CCAM), sans que la spécificité de la télémédecine soit
prise en compte. Certains établissements bénéficient de dotations spécifiques daus le cadre des missions dintérét
général ou des réscaux de santé, comme par exemple les forfaits accordés aux médecins libéraux pour qu’ils
participent aux réunions de concertation phuridisciplinafre en cancérologie (RCP). L’absence de rémunération
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clairement identifiée de I'activité de téléconsultation et de télé-expertise ireine ic développement de la
télémédecine dans le contexte du financement & I"activite.

Des moyens financiers ont été alloués par les Pouvoirs publics pour conduire les expérimentations :

- les Confrats de Plan Etat-Région 2000-2006 ont permis a un certain nombre d’éiablissements de santé de

bénéficier d’équipements de télémédecine (stations de 161 radiologic, de vidéoconférence, développement du

haut débit, systéme d’information),
- 12 régions ont inclus dans leur contrat Ftat-ARH 2007-2011 des projets de t&lémédecine, dont la plupart

concernent le systéme d’information et la t616-imagerie ; le plan hopital 2012 prévoit de nouveaux financements

pour Tinvestissement dans fes sysiémes d’information et les équipements ¢n télémédecine,

Cependant cet effort fnancier important de I'Etat ne sera pas suffisant pour que les établissements puissent
passer au: déploiement opérationnel de la 16lémédecine et financer les dépenses inhérentes au fonctionnement et &
son développement.
Tl est & souligner que, dans les quelques pays oft certaines applications de la télémédeacine sont devenues
opérationnelles, un financement des actes de télémédecine a &té attribué par les Pouvoirs publics, avet toutefois
dey approches variables certains surcotant les actes, notamment en 181¢ radiologie, d’autres les sous-cotaat, ou
encore dautres reprenant simplement le tarif des actes sans tElémédecine.

1l existe aujourd’hui en France plusieurs modalités de financement pour cette activité :

4.2.1 Un financement partagé enire actewrs institutionnels dans le cadre d’un acte médical existant, inscrit & la
nomenclature de P Assurance Maladie ; c’est Ie cas par exemple de Ia prise en charge des rétinographies dans le
cadre du dépistage organisé par le régean OPHDIAT an sein des hapitaux de ’APHP. Ce dispositif fonctionne
grice aux comventions signées entre les établissements dont les professionnels sont des salariés. Lorsque le
dépistage est réalisé en dehors des établissements, par exemple dans les centres de santé ou avec des médecing
libéraux, les sohations de financement somt plus complexes, précaires ou impossibles en I'état actuel de la
réglementation. Les mémes difficultés de financement peuvent conternss la télé radiologie si une partie de
Pacte facturé & PAssurance maladie rémunére ie radiologue qui imterpréie les clichés & distance. On peut
considérer alors qu’il s’agit 1a dan mode de financement distingpant au gein d'un méme aote identifié par
Iassurance maladie, une partie réalisation technique et one partie interprétation médicale (acte intellectuel},
comme cela existe pour les examens de scarmer ou IRM. Pour les établissements publics de sanis (EPS) Pacte
technique et I'acte intellectuel sont pris en compte dans le GHS, contrairement 4 ce qui 5¢ passe en clinique ol
on peut facturer le scanner ou PIRM en sus du GHS. II est & souligner gu’en marge de la 1818 radiclogie, les
radiologues libéraux qui archivent de fagon numérique les clichés en utilisant des PACS percoivent de
I’ Assurance maladie tme rémunération de 3 4 4 eurcs pour chaque dossier archivé. Si Pon considére que
Pexercice de la télé radiclogie permet d’augmenter la productivité, cela peut représenter une rémunération
additionmelle non négligeable. Par confre, il est 4 souligné que les EPS qui ont commencé A invesfir de

maniére significative dans les PACS ne percoivent pas cetie rémunération et sont de ce fait désavantagés

par rappert aux radiologues libéraux.

4.2.2 le fingncement peut &tre également assuré par le biais d’un réseau de santé qui organise la wlé
qurveillance {réscaux diablte, néphrologie, cardiotogie, etc.), et qui peut recevoir une subvention forfaitaire
prélevée sur le FIQCS (fonds d’intervention pour la qualits et la coordination des soins). Ceite subvention est
accordée aprés avis de la Mission régionale de santé. Cependant, dans le contexte actuel, Penveloppe financiére
Jdédiée au financement des réseaux ne permet gudre d’envisager un développement rapide de Pexercice de 1a

1élémédecine dans le cadre de ce mode de financernent ;

4.2.3 Un auire type de financement est assuré par la dotation nationale MIGAC. Figore en effet dans la liste des
MIG le financement des réscaux de télésanté, ef notamment [a tétémeédecine, Tous les Gtablissements
_ d’hospitatisation publics st privés sont &ligibles & ce financement: qui permet de couvrir les frais de montée en

charge, d’orpanisation &t de maintenance du dispositif. Ce financement, via les dotations MIG, a représenté en
Particnlitrement lée 3 Paction et aux

2006 ot 2007 une somme ammuelle d’environ 5,5 millions deuros.
initiatives locales, ceite somme € répartit de maniére s inégale entre les ARH, la région Picardie consommant

par exemple, avec soh projet de plateforme régionale, Ia moiti€ des crédits sur les deux exercices (voir tablean

ci-dessous)

ent aux principes régissant les financements MIGAC, ceux-ci ne couvrent pas
mais viennent en complément de la part prisc en
les établissements, conduit & des pratiques

I est & noter que, conformeén
systématiquement tous les cofiis des actions de télémédecine,
charge par les tarifs. Ce principe, qui n’est pas forcément intégré par

variées !
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Pensemble de la région. 11 squilibre

service de télémé
praticien hospitalier €t de personnels techniques qui assurent la coordination de I’
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decine du CHU de Toulouse, 3 vocation régionale, dispose d’un
activité de 1616 médecine pour

son activits, dans le cadre d'un Groupement 4*Imérét Public, gréce a

I"apport de financements complémentaires {Conseil Régional, Etat).

- Au CHU de Lille, par conira, e coordonnateny
pour partager les cofiis avec d’autres stablissoments et est, de ¢

hospitalidre d’origine.

neurochinurgicale) est
établissements conventionnés.

. Le réseau TELIF de IAP-HP (avis en neuroradiotogie ef peurochirurgie d’

financé par un ahonnement dont s’acqpittent, Sur la base d°

de Ia télémédecine a di &&e réaffecté au Syndicat hospitalier

o fait, moins disponible pour 52 communatrté

un transfert pour ntetrvention

une convention, 43

Région Nb étab. 2007  Total 2006 Total 2007 | Evolution
Aquitains 5 207 893 a4 610 -88,8%
Auyergne 4 76 152 B3 474 0.6%
Bourgogne 2 186 451 184 401 (,0%
rrancha-Comts 2 167 214 185 504 A%
Limousin 28 768 572 462 187 -39.8%
Midi-Pyrénaas 3 502182 885 806 764%
Nord-Pas-de-Calais 3 82 0G5 82 095 8.0%
normandie-Basse 1 106 389 167 501 1,0%
Normandie-Haute 1 33318 34 021 2.1%
pays delaloie B 85 572 195560 |  47.9%
Picardie 18 24532333 2 216 450 2,7%
Poitou-Charentes 1 133728 133729 {,0%
orovence-Alpes-Cote d'AZuT 13 327 527 95 286 -70,6%
Rhbne-Alpes 10 493 568 325438 34.1%
7Z-Réunion 2 26260 | 100.0%
Total 107 § §24 576 5 309 442 -5.8%
R&ceauy de tElésante, notamment ja télémédecine
Catégorie Nb &tab. 2007 Total 2008 Total 2007 Fvolution

cH 62 2 260 384 2 80 508 -8,8%

CHR 12 2841 445 2762538 4 6%

cLce 5 504 092 432 087 -14 4%

Clinigues 24 179 562 3BT2T -79.5%

EBNL - PSPH 4 a8 182 17 582 -54,0%

| Total 107 5624 578 5 300 442 $5.6%

i T"on veut développer

la télémédecine sur I
gvolutions décrites précédemment, le financement par ka do
des tarifs, Porganisation et Panimation au niveal territorial
infrastractures coordonndes (interopérabilité) daps la phase de montée e

ensemble des régions
tation MIGA
d’'on réseau de 1éléme
charge, COOT

concernées par I'accompagnement des
C n’est adapté que POUT COUVTIT, €n SUS
decine : mise en place des
dination et formation des
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expertise, évolution des logiciels, gévaluation, respect des régles
d"éthique et de sécurité, observatoire statistigue, efc.. Cette charge de travail concernant I'animation du réseau
est distincte de celle gue les spécialistes vont mefire en OeuUVES POUT Assurer Pessentie] de Pactivité de télé-
expertise. Un bon point d’appui constitue cependant I’existence d’une quinzaine de plateformes régionales.

diffévents acteurs, gestion des séquences d’

4.2.4 Lorsque les financements cités ci-dessus n’ont pas ét& « fléchés », la régle générale reste le financement
dans le cadre de la tarification a Pactiviié (T2A). Pour établissement requérant qui va demander un avis
spécialisé par téléconsultation dans le cadre de la prise en charge d’un patient qui lui a été adressé en

consultation externe, il v a la possibilité de facturer ceite téléconsultation comme un acle externe & -TEVEESCT
hospitalisé, le coft de fa téléconsultation ou de la télé

ensuite 3 1?établissement requis. Si par conptre le patient est

expertise 2 verser 3 I'établissement requis est prendre sur le tarif dn GHS que percoit 1"établissement
requérant.. Dans c¢ cas de figure, T'étabtissement requérant passc conveniion avec 1"établissement reqais qu’il
rémunére. Pour un établissement de référence solficité pour les consuliations de télé-expertise spécialisées, ceite
activité va peser, sans contrepartie en T2A, sur le temps JLactivité clinique de ses praticiens hospitaliers. A petite
échelle, les services peuvent absorber cette activité 2 la marge, il en est rien si Porganisation des soins Tepose
gur une sollicitation régulidre et quasi permanente, COMME o€ le sera, par exernple, pour la 11 radiologie. Les
activités de téléconsultation déja mises en place dans les expérimentations (notamment la téléconsuliation

neurologique avec les services d’mrgence pour la prise en charge des AVC avec Pindication ou non d'une

thrombolyse) montrent la nécessiié d atiribuer des moyens humains complémentaires, pour conforter une équipe
qui doit assurer une permanence de la prestation médicale spécialisée 24h/24 et Tjours/7. Commoe dans d’autres
disciplines, cette permanence de soins 4 distance au miveau d’un territoire de santé ou méme dune région
plexistait pas A ce niveau de demande dans les précédentes organisations cemtrdes senlernent sur le

fonctionnement intertie de Iéablissement. Avant de créer des moyens supplémentaires, 11 est nécessaire, lorsque
cela est possible, de favoriser le redéploiement de praticiens spécialistes isolés dans des Stablissements de
de téférence, avec leurs financements. Une telle

proximité dans les équipes plus ¢ioffées des dtablissements
approche que les ARS pourront fnciter contribuera 2 regrouper des spécialistes sur un seul établissernent et &
supprimer des gardes sur place daps les établissements de proximité reliss par voie de wlémédecine 2
Pétablissement de référence. Si Pavis sollicité aboutit 2 un transfert, I’établissement requérant assure la prise¢ en
charge initiale et le coit du iransport sans ponvoir toujours facturer une contrepartie. 11 serait logique de définir
un forfait dans le cadre de la prise en charge préeoce des AVC dans la structure d’urgences de proximité
lorsque celle-ci conduit 3 effectver une thrembolyse avant le transfert dans I'établissement de référence
sidge de Punité de soins intensifs neuro-vaseulaives (USINV). Ce forfait pourrait faire parti du GHS du
séjour en USINV ef reversé & Pétablissement de proximité. Enfin, les dispositions actuctles de la T2A ne
prenneat pas en compte le financement des téléconsultations qui peuvent se substitger aux consultations
avancées. La facturation est aujourd’hui lide & Tacte du praticien spécialiste qui va sur place réaliser ia
conspltation, I’établissemnent requis dont dépend ce praticien étant dédommagé sur la base d*une convertion avec
P'établissement requérant prenant en compte le temps médical et/ou paramédical consacré par I'établissement
requis A I'acte de télémédecine. Dans 1o cas d’une téléconsultation se substituant & une consuliation avanceée,
I'établissement requis regoit de 1°établissement requérant la valeur d*une consultation externe, soit prélevé sur le
GHS du patient hospitalisé, soit payé par le patient 3 "établissement dans Ie cadre d’un remboursement direct de
Ia sécurité sociale. Pour inciter les médecins de Pétablissement référent & assurer des iélSconsmltations
spécialisées vers les établissements de proximité, le principe de la prime multi sites pourrait étre maintenu,
L’ensemble des acteurs rencontrés demande ume clarification compatible avec les nouvelles réples de

financement des activités hospitaliéres, notamment la TZA.

4.2.5 En résumé, le développement opérationnel de la +élémédecine nécessite d’une part la reconnaissance des
conditions de son exercice dans le cadre des dispositions tarifaires de 1’ Assurance maladie, d’autre part sa prise

en compte dans les tarifs de certains GHS.
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DOCUMENT 5 (1 page)

Une prudence de I’ Assurance Maladie vis-a-vis de la

télémédecine
Extrait du rapport de novembre 2008 sur fa place de la télémédecine dans Porganisation des
$0ins

Pour I’instant " Assurance maladie n’a pas intégré cette modalité &’ exercice de Ia médecine dans sa tarification et
reste prudenie sur se8 conditions de rémunération. Plusieurs explications sont mises en avani pour Jjustifier cette
position :

e I'absence de modéle médico-économique gui lui assure une visibilité sur I
modes de prise en charge dans I'évolution des dépenses de santeé ;

1a difficulté a appréhender le poids sconomique des actes en faisant la part de ce qui reléve de I'équipement
technique de ce qui reféve de la rémunération de Dacte médical proprement dit, et des collaborateurs

paramédicanx &veniusllement ;
i’impossibilité de conirdler dans le cadre de la CCAM les conditions de facturation de ces actes ¢t donc la

crainte d’un dérapage certain s’agissant d*une rémunération & "acte.

impact global de ces nouveaux

Pourtant, certaines applications ont déja bénéficié d’une évaluation par la HAS. Lexemple des rétinographies
est agsez significatif : it ¢’agit d’une recommandation forte de santé publique, entérinée par la CNAMTS,
concernant te suivi des patients diabétigues ot la nécessité dun examen annuel du fond de I’oeil pour dépister a
temps des rétinopathies 3 risque de cécité chez ces patients. On sait d’une part, qu’environ 20 a 30% seulement
de ces patients auront au moment du dépistage ume rétinopathie dépistée qui nécessitera ensuite ¥m £Xamen
ophtalmologique approfendi par un spécialiste, et que d’auire part fe temps consacré 2 la lecture des photos
permet de voir 4 fois plus de malades que dans une consultation classique. Le besoin est donc largement
confirmé, tant en terme de démographie médicale (listes d'attente de patients pour les ophtalmologistes), que
d*augmentation de la demande (vigillissement de la populaiion et fréquence croissante de Ta maladie diabétique)
et de rapport coiits/résuliats. De ce fait PHAS, aprés une évaluation de cette nouvelle pratique, 2 émis en juillet
2007 un avis positif sur I"opportunité de créer un acte de Iecture A distance. Cet avis est ayjourd 'hut resi¢ sans
suite du c6té de Ta CNAMTS pour le développement de ce dépistage par télémédecine en médecine ambulatoire
libérale. L’application actuelle $OPHDIAT touche essentiellement le dépistage lors des bilans hospitaliers,
permettant avx EPS de gagner du temps medical de prestation ophtalmologique. Cette expérience pourrait &tre
étendue & Pensemble des EPS frangais qui onf un service de diebétologie, d’autant que la ressource
ophtalmologique dans les BPS se raréfie.

La télésurveillance des disposiifs fmplantables en cardiologic et 1a télésurveillance des patients dialyses dans
des unités de dialyse médicatisées proches de leur domicile sont en cours d’évaluation par la HAS. Le rble de
"TIAS n’est pas pour autant de définir les conditions de remboursement des actes dont elle aura assuré la validité

au plan do service médical rendi.
te réseau télémédecine régional de Midi-Pyrénées (constitué en Groupement

Dans ung toute aufre approche,
J’intérét public) a traveillé sur wme proposition de mode de tarification de Pacte médical de téléconsultation
fonctionnement du réseau) et les

prenant en compte les activités support {investissement ot financement du
activités dites primaires (temps passé aux échanges médicaux pluridisciplinaires). Cette é¢tude mende en
2004/2005 avait pour objectif de proposer un systéme recevable par Ja CNAMTS et qui ne reléve ni de la T2A,

ni du forfait. Cette proposition a fait 1"objet d*un rapport, plutdt bien accueilli par 1a DHOS etla CNAMTS, mais

qui n’a donné Heun jusqu’d présent & aucun retour. 1a mission considére cependant quun mode de financement

levé du temps moyen consacté 4 Pacte de télémédecine pourrait étre simplifié dans le cadre

reposant sur un rel
d*une généralisation de cefte activité. Une classification simple des actes de tSlémédecine telle que nous la

proposons devrait aider 1a détermination d'une tarification.
L’exemple de la téfe radiologie est plus complexe, car cette activité mérite d’éire maitrisée dans son

développement, Tl sera nécessaire de privilégier 'acte clinique de 1616 radiologie, définie par le G4 et le CNOM
dans le guide de bonne pratigue, a une pratique qui reléverait uniquement de 1'e-commerce. Un tel choix est
actuellement propose aux radiologues du Québec, assorti ’une proposition d’un engagement qui débouche sur
une tarification spécifique en cas de pratigue clizique de la 1616 adiologie. L utilisation de la télé radiclogie ne
doii pas conduire & laisser s développer les pratiques de ’e-commerce en cours aux Etats-Unis et qui consistent
3 envoyer uniquement dos clichés, avec peu ou sans données médicales, les clichés étant interprétés en inde on

aillenrs, pour de strictes motivations financidres.
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DOCUMENT 6 (2 pages)

]a responsabilité du médecin et la télémédecine de demain
Site droit médical.com. Article de Bertrand HUE du 29 janvier 2009

La loi « Hipital, patients, sani¢ et territoires » devrait établir les bases égislatives de 1a 18léemédecine. Ministére
de 1z santé et conseil national de l'ordre des médecins (CNOM) se doivent donc d'avancer teurs pidees sur
I'échiquier dés maintenant. D'm cote, le rapport final sur la place de la téiémédecine dans T'organisation des
soins, établi par Pierre Simon et Dominigue Acker, conseillers généraux des établissements de santé, remis 3
Roselyne Bachelat, le 20 janvier 2009. De Tautre, le livre blanc sur la téiémédecine du CNOM qui a é1é mis en

ligne le 21 janvier.

lace de la télémédecine dans l'organisation des soins précise le cadre déontologique et

Le rapport final sur la p
juridique des responsabilités engagées an cours des actes médicaux par télémédecine. En plus de tenir compie
des recommandations de I'ordre des médecians, il s'appuie sur les analyses juridigues les plus récentes. « Trois

actes principaux sont refenus : |a téléconsultation Torsque le patient est présent, la télé-expertise lorsqu’il s"agit
de Ta consultation du dossier médical & plusieurs médecins en 'absence du paticnt, la télésurveillance Jorsque des
indicateurs de maladie chronique sont recueillis 4 domicile et transmis pour mterprétation & un médecin. Le
quatriéme actg, la t&léassistance, peut &tre un acte médical ou un acte de soins. Les responsabilités engagées dans
Tacie de téémédecine ont un fondement différent selon que Pacte est réalisé entre des éiablissements publics de
santé ou entre des établissements de sanié privés, voire entre médecins libéraux et établissemnents de santé. Une
sityation juridique nouvelle en droit mdédical résulte de lexercice collectif de la médecine entre des
professionnels de santé de statuts différents, la télémédecine favorisant cet exercice collectif au plan du
diagnostic et des décisions thérapeutiques partagés. La situation juridique du médecin requis en matiére de
responsabilité dans "exercice collectif doit étre clarifice. »

Les rapporteurs insistent sur la nécessité de développer en paralldle le dossier glecironique et sa consultation
sécurisée. Tls évoguent enfin Ta responsabilité des acteurs technologiques de ce secteur. 1'incertitude juridique
actuelle dans tous ces domaines est, selon eux, un frein au géveloppement de la télémédecine.

Des rapports éloignés du quotidien

Dans ce rapport Femis am gouvemement, la solution n'est pas dommée au probléme le plus
fréquemment renconire : un patient posant une question ou demandant un conseil 4 un médecin par
l'intermédiaire d'un courrier élecironique, par le biais d'un tehat, d'un forum ou depuis de nombreuses anmées par
téléphone. Les praticiens libéraux, comme hospitaliers, sont confrontés & cefte situation tous les jours,
circonstance 2 la croisée de la i&léconsultation et de la té1&-expertise. Méme si la loi du 13 aolt 2004 a mis find
linterdicion de la médecine A distapce et a domné aux praticiens la possibilité dutiliser
une « méthode épistolaire » pour répondre 4 des demandes, ces intentions ne se traduisent pas dans les faits. II
rexiste pas de cotation pour ces « actes médicaux intellectuels » qui nont pas encore réussi 2 gire recommus
commme un acte apartentiére. Pourtant ce rapport concéde gue «La télémédecine ne modifie pas
fondamentalement P’acte médical intellectuel traditionnel. Elle permet de lo réaliser dans des conditions et des
situations qui améliorent "aceds aux soins, leur qualité et leur sécurité. Le médecin agit "sous le contréle de sa

conscience et dams le respect des régles professionnelles” ».

Le document da CNOM s'est, quant 2 Iui, appliqué 2 définir la sélémédecine. Le livre blanc sur la télémédecine
est présenté comme un complément 2 celui sur Minformatisation de la santé déja publi¢. Pour cette instance « La

élémédecine est une des formes de coopération dans Pexercice médical, mettant en rapport 4 distance, grace aux

tachnologies de I'information et de la communication, un patient (et/cu les données médicales nécessaires) et un

ou plusieurs médecins et professionnels de santé, & des fins médicales de diagnostic, de décision, de prise en -

charge et de traitement dans le respect des régles de Ia déontologie médicale. » Cette approche est intéressanie et
illers généraux des établissements de santé.

pluis vaste gue celle proposée par le rapport des conse
La dématérialisation de la rencontre entre le patient et Ie médecin est prise en compte. Mais trés vite, le CNOM

reprend la classification proposée par le rapport remis au ministre de la santé évoqué plus haut
{téléconsuitation, téié-expertise, télésurveillance).
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Quid des courriers élaétroniques et du téléphone en libéral ?

La téléconsnitation par téléphone est recopnue pour les centres de régulation. Pourquoi ne laisse-t-on pas cette
notion sappliquer & exercice en cabinet privé 7 Le gouvernement vient de lancer Fidée de geénéraliser les
plateformes Internet pour désengorger les centres 15, alors méme que l'acte effectus par un praticien libéral
consistant 4 répondre 4 une question ou 4 examiner un dossier sur le Web n'est pas reconnu, conirairement A ce
qui se pratique dans d'autres pays .  europdens ou aux Etats Unis.
Le CNOM s'accorde 3 dire que la tdlémédecine « est freinée dans son développement en raison des
interrogations qu’elle comiinue 3 susciter sur Je pian juridique » alors méme que Fobligation de moyens du
praticien s'étend du fait des nouvelles technologies. Il considére aussi que I développement de [a télémédecine

s’accommpaguera d’une évolution vers la délégation de missions. T1 faut dire que le CNOM est tres engags,

souvent volontairement et parfois sous la pression des autorités et de I'assurance-maladie, dans tout ce qui
a établir des protocoles, sous convert de

permetira & terine de « se passer » des médecins. La démarche visant
donner m cadre 3 Pexercice de la télémédecine, favorisera le transfert des compétences. Les référentiels de

bonnes pratiques sont déja vus par certains comme de fiturs manuels i I'osage des paramédicaux.
L'ordre conclut son livre blanc par douze propositions tendant & faire peser de nouvelles contraintes sur les
praticiens, de penr sans doute que l'intelligentsia puisse lui reprocher tm manqgue de zéle en ce domaine.

Toujours plus de contraintes

Le livre blanc du CNOM et le rapport remis au gouvernement s'accordant sur la quasi-totalité des points, il serait
¢tonnant que la plus grande partie des propositions ne soit pas retenue pour a loi « Hopital, patients, santé
et territoires ». 11 va sans dire que députés et sénateurs ne mandqueront pas d'ajouter A ce texte d'autres
obligations...
La t€lémédecine, développée pour favoriser Iz prise en charge des patients dans des zones difficiles, est devenue
un outi] servant 3 pallier la démographie médicale dans certaimes régions et cormme on nouvel fnstrument
d'économies. C'est dans cet esprit qu'nne nouvelle législation est proposée. Le but de cette dernidre n'est pas
d'ipciter au progrés et d'encourager les initiatives qui font la preuve de lewr efficacité. 11 semble éire de ralentir
un peu plus Faceeptation de solutions innovantes, Iintégration des outils cxistants et de donner de nouvelles
responsabilités aux médecins pour mieux pouvoir les prendre en défawt par la  suite.
La pratique médicale quotidienne s'éloige une fois de plus des idéaux institutionnels. La loj ne sert plus 2 aider
et & défendre le citoyen {patient ou médecin). Elle n'est plus 1a pour garantir 3 chacun fa sécurité ay sein du plus
grand espace de liberté possible. Elle est vue comme un instrument de pouvoir servant  metre en oeuvre une

idéologie.

i
i
i
i




CONCOURS D’ENTREE A L’ECOLE DE SANTE DE LYON-BRON
CATEGORIE PCEM2

DOCUMENT 7 (6 pages)

La télémédecine de demain est-elle 1égale et déontologique ?
Liliane Dusserre et Francois-André Allaert Service d'Informatique Médicale / DIM, CHRU de
DijonB.P. 1542, 21034 Dijon cedex

1. Introduction

Aprés quelques années d'hésitation la télémédecine se développe aujourdhui aussi bien dans le secteur public
que dans le secteur privé, introduisant de nonveaux modes de consuliation qui refentissent sur les conditions
habituelles de 'sxercice médical, suscitent des interrogations juridiques et déontologiques et vont faire évoluer la
notion d'acte médical. Comme dans toute nouvelle discipline oi la terminologie est encore hésitante il convient

de préciser les conceptsque l'on veut exprimer.
La loi dn 29 décembre 1950 sur la réglementation des télécommunications [1] donne une définition-officielle de

ces derniéres dans les termes suivants :

& On entend par 18lécommunications foute transmission, émission ou réception de signes, de signaux, d'écrits,
d'images, de sons ou de renseignements de toute naiure par fil optique, radiodlectricité on auires systémes
électromagnétigues. »

Les progrés technologiques décisifs apparus dans ce domaine, en particulier Mapparition des réseaux numeériques
a haut débit iels que Numéris et prochainement ATM (Asynchronous Transfer Mode), ont réuni les conditions de
leur utilization & des fins médicales. C'est ainsi que la possibilité de faire circuler 2 grande vitesse le son, le iexte
et I'image a engendré ce concept nouveau de télémédecine. [2]

Cette formulation a le mérite de résumer les différentes approches de Iz télémédecine au fil du temps et selon les
domaines d'application. Dans la pratique il convient de tenir compte des personnes reliées par le sysiéme de
télémédecine. $'11 s'agit de 'aide & la décision médicale apportée par un médecin & un autre médecin de méme
spécialité ou de spécialité différente on parle de 16lé expertise ; 'fl s'agit de I'aide & un patient, en situation
d'isolement ou d'urgence, apportée par un médecin & distance, on parle de téléassistance. Il est & noter que le
terme de télédiagnostic, souvent utilisé, correspond en fait & ure situation de I expertise. Quant au terme de
téléconsultation 1! convient de savoir qu'il est ambign et peut désigner aussi bien une situation de tS1¢ expertise
qu'une sitwation de téléassistance. Il convient d'éviter ce terme pour ne pas susciter des confusions avec l'c avis
ou le conseil dispensé & un patient par téléphone ou correspondance » que Yarticle 53 du Code de déontologie
nédicale ne reconnait pas comme un véritable acte médical.

Ces définitions étant acquises, les responsabilités des producteurs de sysiémes de téiémédecine et des médecins
qui les utilisent dans le cadre de la 1616 expertise et de Ja téléassistance sont déerites A travers les lois, la

réglementation et la jurisprudence déja disponibles.
2. Les aspects léganx et déonfologiques de la {élé expertise

La télé expertise médicale est une aide 4 la décision médicale apportée & un médecin par un autre médecin situé &
distance, A partir des éléments d'information de caractére multimédia qui lui ont &€ transmis par un dispositif
télématigue.

Les deux médecins sont & Ia fois émetteurs et récepteurs d'miormations mais le premier est en sitation de
demandeur d'avis alors que le deuxidme est en position de « référant ». Ils peuvent &tre soit de disciplines
différentes, géndraliste et cardiologuc par exemple, soit de méme discipline comme deux ou plusieurs
anatomopathologistes qui concourent & Pétablissement d'un diagnostic microscopique particuliérement délicat.
Cette situation de collaboration n'est pas récente, elle existait bien avant I'ere de la télémédecine dont M'utilisation
ne fait que révéler des questions restées latentes jusque 1a. Mais compte tenu de sa diffusion on se demande
maintenant si ]a télé expertise est un acte médical licite et qu'eles sont les responsabilités mises e jeu.

2.1 Le caractére licite de Ia 1€1¢€ ex pertise

L'article 71 du Code de déontologie médicale prévoit que Ie médecin « ... ne doit pas exercer sa profession dans
des conditions qui puissent compromettre la qualité des soins et des actes médicawr ou la séeuyité des personnes
examindes... ».

Cette obligation est satisfaite dans les disciplines ol Ie diagnostic repose sur 'examen d'une image accompagnée
d'informations cliniques sur I'état de santé du patient car Putilisation de la télé expertise ne modifie pas les
conditions dexercice ni la qualité des rapporis que le médecin entretient avec les patients. Clest le cas, par






