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Questionnaire sur le droit des personnes handicapées de jouir du meilleur état de santé possible
1. Veuillez fournir des informations sur les lois et politiques (existantes ou prévues) pour assurer la réalisation du droit à la santé des personnes handicapées, y compris les défis actuels et les bonnes pratiques

En France, le Préambule de la Constitution de 1946 consacre la protection de la santé au titre des principaux droits sociaux. C’est de ce texte constitutionnel qu’est déduit le droit à la protection de la santé bien que le terme « droit »  n’y soit pas employé.

L’article L1110-1 du Code de la Santé Publique (CSP) dispose que le « droit fondamental à la protection de la santé doit être mis en œuvre par tous les moyens disponibles au bénéfice de toute personne (…) en garantissant l’égal accès à chaque personne aux soins nécessités par son état de santé». En application de l’article L1110-3 du CSP, aucune personne ne peut se voir refuser l’accès à la prévention ou aux soins en raison d’un handicap.

Or, le droit français ne consacre pas un droit au soin opposable, en toutes circonstances, à tous les acteurs offrant des prestations de soins. Ainsi, sauf en cas d’urgence, un médecin a le droit de refuser ses soins pour des raisons professionnelles ou personnelles (art. R4127-47 du CSP), Si les personnes handicapées sont légalement protégées contre les discriminations, le cadre juridique actuel leur permet difficilement d’obtenir en justice le respect du droit à la protection de la santé en cas de refus de soins discriminatoire. En effet, conformément à l’article 1315 Code civ. c’est actuellement au demandeur à l’action visant à sanctionner une discrimination de prouver que la prestation de soins lui a été refusée en fonction d’un critère discriminatoire visé par l’article L1110-3 du CSP. Cela revient à prouver l’intention du professionnel ou de l’établissement de fonder sa décision sur l’un de ces critères, preuve concrètement difficile à apporter de manière certaine.
Quelques dispositions spécifiques existent dans les textes pour faciliter l’accès à la prévention et aux soins:

· des bilans de santé périodiques existent (Articles L2112-2 et L1411-6 du CSP  ) mais sont rarement connus et mise en œuvre

· L’article L.1111-6-1 du Code de la Santé Publique permet à une personne durablement empêchée, du fait de limitations fonctionnelles de ses membres supérieurs, d’accomplir elle-même des gestes liés à des soins prescrits par un médecin et de désigner un aidant (professionnel ou non) pour qu’il les réalise à sa place. La bonne mise en œuvre de cet article, qui ne vise qu’une catégorie très précise de personnes, a également des difficultés à se mettre en œuvre.
Enfin les politiques publiques en santé récentes prévoient un axe spécifique concernant les personnes en situation de handicap :

· Le développement de dispositifs de consultations dédiées depuis 2015

· La stratégie nationale de santé publique 2018-2022 prévoit un axe « améliorer l’accès aux soins des personnes handicapées et des personnes âgées »  (p48)

· Le comité interministériel pour la santé de mars 2018 consacre un axe à la santé des personnes en situation de handicap (p28)
Ces mesures restent timides au regard des besoins des personnes en situation de handicap (par exemple se contenter du recensement des lieux de soins accessibles plutôt que de lancer un plan ambitieux de mise en accessibilité des lieux de soins, des équipements et des informations). En outre elles ne s’attachent pas systématiquement à lever les barrières d’accès au droit commun afin que l’ensemble des plans et mesures puissent leur être accessibles sur la base de l’égalité avec les autres.
2. Veuillez fournir toute information et données statistiques (y compris les enquêtes, recensements, données administratives, documents, rapports et études) relatives à l’exercice du droit à la santé des personnes handicapées en général, et en particulier dans les domaines suivants: 

· La disponibilité de services et de programmes de soins de santé généraux dépourvus de barrières, qui tiennent compte de tous les aspects de l’accessibilité pour les personnes handicapées;

· L’accès à des services et des programmes de santé généraux gratuits ou d’un coût abordable, y compris les services de santé mentale, les services liés au VIH / SIDA et une couverture sanitaire universelle;

· L’accès à des services et programmes de soins de santé spécifiques gratuits ou d’un coût abordable, adaptés aux besoins des personnes handicapées; et

· L’accès à des produits et services d’adaptation et de réadaptation liés à la santé gratuits ou d’un coût abordable, y compris des services de dépistage et d’intervention précoce.

Il existe peu d’études françaises sur la question du recours des personnes handicapées à la santé. Les dernières données disponibles remontent aux enquêtes Handicap, Santé, Ménages et Institutions réalisées par la DREES (Direction de la recherche, de l'évaluation, des études et des statistiques) et l’INSEE (Institut national de la statistique et des études économiques) en 2008-2009. En 2014, à travers l’enquête « L’accès aux soins courants et préventifs des personnes en situation de handicap en France », trois soins médicaux courants (les soins dentaires, ophtalmologiques et gynécologiques) ont été explorés, permettant de mettre en évidence un moindre accès aux soins dentaires et gynécologiques des personnes handicapées, quel que soit l’indicateur de handicap utilisé. Ainsi, les personnes ayant une reconnaissance administrative de handicap avaient une probabilité d’accès aux soins dentaires réduite de 5 points et pour le recours aux soins gynécologiques, de 11 points environ. Une concentration des inégalités d’accès aux soins courants a été observée chez les personnes relevant de l’Allocation aux adultes handicapés (AAH). En outre, un mauvais accès aux soins somatiques est observé chez les personnes avec un handicap psychique, qui sont touchées par une surmortalité croissante avec des maladies cardio-vasculaires et cancers comme premières causes de décès.

2 rapports encore très actuels recensent également les difficultés d’accès à la santé des personnes en situation de handicap :
· Audition publique HAS « Accès aux soins des personnes en situation de handicap » d’octobre 2008
· Rapport Pascal Jacob « Un droit citoyen pour la personne handicapée, Un parcours de soins et de santé sans rupture d’accompagnement » d’avril 2013

Ils s’appuient sur l’expérience des acteurs mais ne sont pas suffisamment étayés de données statistiques fiables et récurrentes.
Enfin, le législateur a prévu à l’article 64 de la loi de financement de la sécurité sociale 2018 la remise d’un rapport gouvernemental au Parlement sur l’accès financier des personnes en situation de handicap et de précarité qui portera notamment sur les restes à charge, l’avance des frais, le renoncement aux soins. Malgré de nombreuses relances les associations représentatives des personnes en situation de handicap, sont sans nouvelles de la volonté du gouvernement à mener cette étude.
3. Veuillez fournir des informations sur la discrimination à l’encontre des personnes handicapées dans la fourniture de soins de santé, d’assurance-maladie et/ou d’assurance-vie par des prestataires de services publics ou privés. 

Ci-joint un certains nombres de témoignages récents qui illustrent les difficultés d’accès à la santé des personnes en situation de handicap :
· Une gynéco de plain-pied, elle m’a demandé de voir un confrère car je pourrais peut être avoir des difficultés à faire mes transfert quand je serai enceinte. (je suis en fauteuil roulant). Donc elle ne m’a pas donné de rdv. Je n’ai pas cherché à expliquer ma pathologie, car si elle rappelait c’était pour annuler le rdv que sa secrétaire a pris, la gynéco semblait ne pas chercher à savoir ma pathologie
· Alors là, je suis en colère !!! Mon fils handicapé a été refusé de soins auprès d’une ophtalmologue et j’ai de suite téléphoné au conseil de l’ordre des médecins qui m’ont clairement répondu que tout Médecins avaient le droit de refuser un patient !!!
· Bonjour, atteinte d'une Maladie Rare Génétique, nommer : Icthyose, avec des Allergies Multiples qui ce développes, personnes n'ai capable de me renseigner, je fais mes recherches toute seule, même la MDPH entend mais n'écoute pas! 

Ça fait bientôt un an que j'attends pour arracher une dent, j'ai pris des rendez-vous seule ..
· Un anesthésiste refuse le jour de l’opération d’anesthésier une personne car il estime qu’elle n’a pas la capacité à lui donner un consentement éclairé aux soins et de ce fait de signer le formulaire adéquat qui certifie qu’elle a bien reçu les informations nécessaires et qu’elle donne son consentement – il ne propose pas d’autres alternatives. Lors de la visite préopératoire, ce même anesthésiste n’avait émis aucune réserve. Le patient concerné n’est pas sous mesure de protection juridique et n’a pas émis de réserves quant à la procédure.
· La situation: une patiente handicapée usager du SAMSAH : L'infirmière prend RDV pour elle avec le médecin de son choix. Elle se rend à l'hôpital accompagnée de l'infirmière. Il lui est précisé que la consultation aura lieu aux urgences. La jeune femme et l'infirmière sont surprises mais bon elles s'y rendent pensant que la consultation aura malgré tout  lieu avec le médecin (gynécologue) et sur le RDV a lieu aux urgences pour des raisons pratiques. Mais non c’est un interne qui l'attend. Donc refus du RDV. Contact du médecin gynécologue par l'infirmière du SAMSAH (la jeune femme est malentendante-ataxie de Friedreich). Le médecin assume totalement mettant en avant que ce type de consultation prend trop de temps
· On a refusé de m'examiner aux urgences pour un problème gynécologique, en raison de mon handicap. La personne a dit "Oh non, je n'examine pas ça !" A la place, on m'a fait un scanner...

· Ma gynécologue n'a pas voulu me retirer mon stérilet pour éviter que je tombe enceinte. Elle pense que ce n'est pas bien dans ma situation.
· Quand je suis allée faire ma prise de sang au laboratoire, une professionnelle m'a demandé si j'avais conscience de ce que c'était de faire un enfant

Vous trouverez également ci-joint des témoignages sur :

· L’accès financier aux soins : https://www.apf.asso.fr/actualite/handicap-et-difficultes-acces-financier-la-sante-bientot-un-rapport-et-des-solutions-7296 
· Les difficultés d’accès à la radiologie :

https://www.apf.asso.fr/actualite/journees-francophones-de-la-radiologie-2017-intervention-de-jacques-zeitoun-vice-president 
Enfin, nous tenions à attirer votre attention sur les difficultés régulières à laquelle sont confrontées les personnes en situation de handicap nécessitant’une tierce personne, pour réaliser des gestes de soins et des actes d’aide à la vie quotidienne , mais également les professionnels, de trouver la bonne articulation entre les gestes de soins relevant logiquement de la compétence et responsabilité de professionnels de santé d’une part et les actes de l’aide à l’entretien corporel d’autre part.

Cette frontière parfois floue laisse les professionnels dans l’incertitude de la limite de leur rôle et de leur responsabilité et pose des difficultés organisationnelles dont les personnes sont les premières victimes. En outre, cette situation impose aux proches d’assurer la suppléance des professionnels et la continuité de l’accompagnement et des soins, ce qui pose d’autant plus de problèmes avec l’avancée en âge des personnes en situation de handicap et le vieillissement, voire la disparition, de leurs proches.

4. Veuillez fournir des informations sur le respect du droit à un consentement libre et éclairé des personnes handicapées concernant les soins de santé, y compris les services de santé sexuelle et génésique et les services de santé mentale. 

La Commission nationale consultative des droits de l’homme a par ailleurs relayé les critiques existantes dans son avis du 16 avril 2015, relatif au consentement des personnes vulnérables en recommandant, en matière de consentement aux soins, de s’assurer de la bonne articulation entre les dispositions prévues par le code civil et les dispositions prévues par le code de la santé publique afin de favoriser l’autonomie de la personne. La CNCDH relève notamment que les dispositions du code de la santé publique issues pour la plupart des dispositions de la loi du n° 2002-303 du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé sont en deçà des dispositions du code civil issues de la loi n° 2007-308 du 5 mars 2007 portant réforme de la protection juridique des majeurs. 

Dans les cas de tutelle et en contradiction avec le principe d’autonomie favorisé par le code civil, il est ainsi privilégié par le code de la santé publique que le tuteur représente le majeur protégé, notamment quant à son consentement pour les actes médicaux. Néanmoins, en cas de refus du tuteur, le médecin peut passer outre quand il estime le soin en question nécessaire.
Il s’agit aujourd’hui de Passer du concept d’assistance et de représentation à celui d’accompagnent de la personne 

5. Veuillez décrire dans quelle mesure et comment les personnes handicapées et les organisations qui les représentent sont impliquées dans la conception, la planification, la mise en œuvre et l’évaluation des politiques, programmes et services de santé.

Au niveau national, deux instances permettent la concertation des représentant des personnes en situation de handicap sur les politiques de santé :

· le Conseil National Consultation des Personnes Handicapées ; 

· la Conférence Nationale de Santé via le collège des Usagers (cette instance n’est pas propre au secteur du handicap).
Au-delà la concertation est laissée à l’appréciation des pouvoirs publics. Sur ce nouveau quinquennat des concertations dématérialisées ont été organisées, ouvrant au plus grand nombre la possibilité de participer mais réduisant de facto les échanges.
Au niveau régional, des représentants peuvent siéger au sein de la conférence régionale de la santé et de l’autonomie (CRSA). Celle-ci a notamment pour mission de rendre un avis sur le projet stratégique régional en santé et le le projet régional de santé (PRS) et sur les schémas qui le composent et de produire un rapport annuel sur le respect des droits des usagers.
Enfin afin de permettre aux usagers du système de santé de faire valoir leurs droits et de participer à l’élaboration des décisions de santé publique, les lois du 4 mars 2002 et 9 août 2004 ont institué un agrément des associations de malades et d’usagers du système de santé. Cet agrément permet notamment de siéger dans les commissions des usagers des établissements de santé. De nombreuses associations du secteur du handicap disposent de cet agrément. Elles se sont regroupées avec d’autres associations au sein d’une union nationale France Assos santé.
Force est néanmoins de constater les limites d’un tel système ou les moyens organisationnels et financiers sont insuffisants pour permettre aux représentants d’usagers de prendre toute leur place : défraiements difficiles à obtenir et ne couvrant pas tous les frais inhérents à la mission (uniquement pour les réunions institutionnelles), difficulté à obtenir les informations, méfiance de certains professionnels de santé, formation insuffisantes … A titre illustratif, la place des usagers est de ce fait très dépendant de la politique de l’établissement de santé. 
To civil society organizations
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