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Nous, ministres responsables des politiques d’intégration des
personnes handicapées, réunis a linvitation du gouver-
nement espagnol a Malaga (Espagne) les 7 et 8 mai 2003, a
I'occasion de la 2¢ Conférence européenne des ministres
organisée par le Conseil de I'Europe, estimons qu’un objectif
fondamental est de mettre en ceuvre des mesures dans les
secteurs économique, social, de I'enseignement, de I'emploi,
de I'environnement et de la santé afin de maintenir une capa-
cité maximale chez chaque individu handicapé tout au long de
sa vie et de favoriser la prévention du handicap.

Déclaration ministérielle de Malaga relative aux personnes
handicapées: «Progresser vers la pleine participation en tant
que citoyens», paragraphe 21






PARTIE |
INFORMATION DE BASE






Chapitre 1 - Droit a la protection de la santé

1.1. Introduction

Le présent rapport décrit les politiques internationales et
nationales sur la prévention du handicap et |I'éducation a la
santé, en rapport avec la Recommandation n° R (92) 6 relative
a une politique cohérente pour les personnes handicapées.
Cette politique cohérente comporte des mesures que les Etats
membres devraient prendre dans les domaines de la préven-
tion de la déficience, de la prévention de l'incapacité, de la
prévention du handicap, ainsi que de I'éducation a la santé.
Compte tenu de I'étendue de la prévention, le présent rapport
ne concerne pas seulement les soins de santé et les per-
sonnes handicapées au sens strict.

L'objectif global d'une stratégie en faveur de la santé est
d’améliorer la santé de la population, et d’améliorer ainsi la
qualité de la vie. A cette fin, il est nécessaire de mettre I'accent
sur la prévention, et sur le traitement et le diagnostic pré-
coces. Toutefois, cette approche médicale ne suffit pas, car la
santé est plus que |'absence de maladie ou de déficience.
Selon I'Organisation mondiale de la santé (OMS), la santé est
engendrée et vécue dans les divers cadres de la vie quoti-
dienne: la ou I'on apprend, ou I'on travaille, ou I'on joue et ou
I’'on aime. Elle résulte des soins que I'on s’accorde et que I'on
dispense aux autres, de |'aptitude a prendre des décisions et
a controler ses conditions de vie, et de l'assurance que la
société dans laquelle on vit offre a tous ses membres la pos-
sibilité de jouir d'un bon état de santé.

Dans le cadre d'une politique cohérente pour les personnes
handicapées, I'éducation a la santé, orientée vers lI'individu, la
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collectivité, la société et, au sein de celle-ci, vers les per-
sonnes qui ont le devoir de décider et de gérer, est un moyen
de prévention efficace et indispensable. Une approche plus
moderne de l’éducation a la santé est la promotion de la
santé. Alors que I'éducation consiste a dire aux gens ce qu’ils
ont a faire, la promotion de la santé doit viser a les aider a
développer leur capacité a prendre des décisions appropriées
concernant leur propre santé, et englober I'ensemble des acti-
vités d'information et d’éducation qui incitent les gens a vou-
loir étre en bonne santé, apprendre comment faire pour
conserver la santé et recourir a une aide sociale ou médicale
en cas de besoin.

La politique internationale repose sur l'idée de donner aux
populations les moyens d’exercer un plus grand contréle sur
leur propre santé et d’améliorer celle-ci. Il faut considérer les
gens comme des citoyens actifs et responsables, et non pas
simplement comme des patients ou des sujets. La santé est
un concept positif mettant en valeur les ressources sociales et
individuelles, ainsi que les capacités physiques. La promotion
de la santé ne reléve donc pas seulement du secteur sanitaire:
elle dépasse les modes de vie sains pour viser le bien-étre.
Seul, le secteur sanitaire ne saurait offrir ces conditions préa-
lables et ces perspectives favorables a la santé. Fait encore
plus important, la promotion de la santé exige I'action concer-
tée de tous les intervenants: les gouvernements, le secteur de
la santé et les domaines sociaux et économiques connexes,
les organismes bénévoles, les autorités régionales et locales,
I'industrie et les médias.

Les gens de tous milieux interviennent en tant qu’individus,
familles et communautés. Les groupements professionnels et
sociaux, tout comme les personnels de santé, sont particulié-
rement responsables de la médiation entre les intéréts diver-
gents, en faveur de la santé. Mais avant tout, c’est a I'individu
qu’il appartient de protéger sa santé et d’améliorer la qualité
de sa vie. Chacun a, outre un droit fondamental a la santé, la
liberté de choisir.

12
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Le chapitre 1° du présent rapport décrit quelques droits liés a
la santé et a la qualité de la vie, qui figurent dans des instru-
ments de I'Organisation mondiale de la santé, du Conseil de
I'Europe, de I'Union européenne et des Nations Unies, et
donne les définitions du handicap et de la prévention utilisées
par I'Organisation mondiale de la santé, le Conseil de I'Europe
et les Nations Unies. Le chapitre 2 fait un tour d’horizon des
instruments politiques pertinents élaborés par le Conseil de
I'Europe dans le domaine des droits de 'homme, de la santé
et des personnes handicapées. Les chapitres 3 et 4 traitent des
instruments de |'Organisation mondiale de la santé, de
I’Organisation internationale du travail, des Nations Unies et
de I'Union européenne. Le chapitre 5 donne un apercu des
politiques et des législations nationales en matiére de pré-
vention et d’éducation a la santé, alors que le chapitre 6 décrit
les tendances de la politique nationale et internationale et for-
mule des recommandations pour l'avenir.

1.2. Droits liés a la santé

1.2.1.Constitution de I'Organisation mondiale de la santé

Principes de I’Organisation mondiale de la santé définis dans
le préambule de sa Constitution:

» La santé est un état de complet bien-étre physique, mental
et social, et ne consiste pas seulement en une absence de
maladie ou d’infirmité.

* La possession du meilleur état de santé qu’il est capable
d’atteindre constitue I'un des droits fondamentaux de tout
étre humain, quelles que soient sa race, sa religion, ses opi-
nions politiques, sa condition économique ou sociale.

* La santé de tous les peuples est une condition fondamen-
tale de la paix du monde et de la sécurité; elle dépend de la
coopération la plus étroite des individus et des Etats.

» Les résultats atteints par chaque Etat dans I'amélioration et
la protection de la santé sont précieux pour tous.

13
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» L'inégalité des divers pays en ce qui concerne I'améliora-
tion de la santé et la lutte contre les maladies, en particu-
lier les maladies transmissibles, est un péril pour tous.

* Le développement sain de I'enfant est d’'une importance
fondamentale; l'aptitude a vivre en harmonie avec un
milieu en pleine transformation est essentielle a ce déve-
loppement.

* L'admission de tous les peuples au bénéfice des connais-
sances acquises par les sciences médicales, psycholo-
giques et apparentées est essentielle pour atteindre le plus
haut degré de santé.

* Une opinion publique éclairée et une coopération active de
la part du public sont d'une importance capitale pour
I'amélioration de la santé des populations.

* Les gouvernements ont la responsabilité de la santé de
leurs peuples; ils ne peuvent y faire face qu’en prenant les
mesures sanitaires et sociales appropriées.

1.2.2.Charte sociale européenne (1961)

La Charte sociale européenne est le pendant de la Convention
européenne des Droits de 'Homme dans le domaine des
droits économiques et sociaux. Elle énonce des droits et des
libertés, et instaure un mécanisme de supervision fondé sur
des rapports et des réclamations collectives, qui vise a garan-
tir le respect de ces droits et libertés par les Etats parties. La
Charte a été révisée récemment. La Charte sociale euro-
péenne révisée, qui date de 1996 et est entrée en vigueur en
1999, remplace progressivement le traité de 1961. La Charte et
la Charte révisée garantissent une large gamme de droits, qui
concernent le logement, la santé, I'éducation, I'emploi, la pro-
tection sociale, la circulation des personnes et la non-discri-
mination.

Article 3 — Droit a la sécurité et a I’'hygiene dans le travail

En vue d'assurer I'exercice effectif du droit a la sécurité et a
I'hygiéne dans le travail, les Parties contractantes s’engagent:

1. a édicter des reglements de sécurité et d'hygiéne;

14
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2. a édicter des mesures de contréle de |'application de ces
reglements;

3. a consulter, lorsqu’il y a lieu, les organisations d’em-
ployeurs et de travailleurs sur les mesures tendant a amé-
liorer la sécurité et I’hygiéne du travail.

Article 11 - Droit a la protection de la santé

En vue d'assurer I'exercice effectif du droit a la protection de
la santé, les Parties contractantes s’engagent a prendre, soit
directement, soit en coopération avec les organisations
publiques et privées, des mesures appropriées tendant
notamment:

1. a éliminer, dans la mesure du possible, les causes d'une
santé déficiente;

2. a prévoir des services de consultation et d'éducation pour
ce qui concerne I'amélioration de la santé et le développe-
ment du sens de la responsabilité individuelle en matiere
de santé;

3. a prévenir, dans la mesure du possible, les maladies épidé-
miques, endémiques et autres.

Article 12 — Droit a la sécurité sociale

En vue d’assurer l'exercice effectif du droit a la sécurité
sociale, les Parties contractantes s’engagent:

1. a établir ou a maintenir un régime de sécurité sociale;

2. a maintenir le régime de sécurité sociale a un niveau satis-
faisant, au moins égal a celui nécessaire pour la ratification
de la Convention internationale du travail (n° 102) concer-
nant la norme minimale de la sécurité sociale;

3. a s'efforcer de porter progressivement le régime de sécu-
rité sociale a un niveau plus haut;

4. a prendre des mesures, par la conclusion d’accords bilaté-
raux ou multilatéraux appropriés ou par d’autres moyens,
et sous réserve des conditions arrétées dans ces accords,
pour assurer:

15
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a. I’égalité de traitement entre les nationaux de chacune des
Parties contractantes et les ressortissants des autres
Parties en ce qui concerne les droits a la sécurité sociale,
y compris la conservation des avantages accordés par les
législations de sécurité sociale, quels que puissent étre
les déplacements que les personnes protégées pour-
raient effectuer entre les territoires des Parties contrac-
tantes;

b. I'octroi, le maintien et le rétablissement des droits a la
sécurité sociale par des moyens tels que la totalisation
des périodes d'assurance ou d’emploi accomplies confor-
mément a la législation de chacune des Parties contrac-
tantes.

Article 13 — Droit a I'assistance sociale et médicale

En vue d’'assurer l'exercice effectif du droit a l'assistance
sociale et médicale, les Parties contractantes s’engagent:

1. a veiller a ce que toute personne qui ne dispose pas de res-
sources suffisantes et qui n’est pas en mesure de se procu-
rer celles-ci par ses propres moyens ou de les recevoir
d’'une autre source, notamment par des prestations résul-
tant d'un régime de sécurité sociale, puisse obtenir une
assistance appropriée et, en cas de maladie, les soins
nécessités par son Etat;

2. a veiller a ce que les personnes bénéficiant d'une telle
assistance ne souffrent pas, pour cette raison, d'une dimi-
nution de leurs droits politiques ou sociaux;

3. a prévoir que chacun puisse obtenir, par des services com-
pétents de caractére public ou privé, tous conseils et toute
aide personnelle nécessaires pour prévenir, abolir ou allé-
ger I'Etat de besoin d'ordre personnel et d’ordre familial;

4. a appliquer les dispositions visées aux paragraphes 1, 2
et 3 du présent article, sur un pied d’égalité avec leurs
nationaux, aux ressortissants des autres Parties contrac-
tantes se trouvant légalement sur leur territoire, conformé-
ment aux obligations qu’elles assument en vertu de la

16
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Convention européenne d’assistance sociale et médicale,
signée a Paris le 11 décembre 1953.

Article 14 — Droit au bénéfice des services sociaux

En vue d’assurer I'exercice effectif du droit a bénéficier des
services sociaux, les Parties contractantes s'engagent:

1.4 encourager ou organiser les services utilisant les
méthodes propres au service social et qui contribuent au
bien-étre et au développement des individus et des
groupes dans la communauté ainsi qu’a leur adaptation au
milieu social;

2. a encourager la participation des individus et des organisa-
tions bénévoles ou autres a la création ou au maintien de
ces services.

Article 15 — Droit des personnes physiquement ou mentale-
ment diminuées a la formation professionnelle et a la réadap-
tation professionnelle et sociale

En vue d’assurer I'exercice effectif du droit des personnes
physiquement ou mentalement diminuées a la formation pro-
fessionnelle et a la réadaptation professionnelle et sociale, les
Parties contractantes s’engagent:

1. a prendre des mesures appropriées pour mettre a la dispo-
sition des intéressés des moyens de formation profession-
nelle, y compris, s’il y a lieu, des institutions spécialisées de
caractere public ou privé;

2. a prendre des mesures appropriées pour le placement des
personnes physiquement diminuées, notamment au
moyen de services spécialisés de placement, de possibili-
tés d’emploi protégé et de mesures propres a encourager
les employeurs a embaucher des personnes physiquement
diminuées.

17
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1.2.3.Charte sociale européenne révisée (1996)

Article 3 — Droit a la sécurité et a I'hygiene dans le travail

En vue d’assurer |'exercice effectif du droit a la sécurité et a
I’hygiéne dans le travail, les Parties s’engagent, en consulta-
tion avec les organisations d’employeurs et de travailleurs:

1. a définir, mettre en ceuvre et réexaminer périodiquement
une politique nationale cohérente en matiere de sécurité,
de santé des travailleurs et de milieu de travail. Cette poli-
tique aura pour objet primordial d’améliorer la sécurité et
I'hygiene professionnelles et de prévenir les accidents et
les atteintes a la santé qui résultent du travail, sont liés au
travail ou surviennent au cours du travail, notamment en
réduisant au minimum les causes des risques inhérents au
milieu de travail;

2. a édicter des reglements de sécurité et d’hygiéne;

3. a édicter des mesures de controle de l'application de ces
reglements;

4. a promouvoir l'institution progressive des services de santé
au travail pour tous les travailleurs, avec des fonctions
essentiellement préventives et de conseil.

Article 11 - Droit a la protection de la santé

En vue d’assurer I'exercice effectif du droit a la protection de
la santé, les Parties s’engagent a prendre, soit directement,
soit en coopération avec les organisations publiques et pri-
vées, des mesures appropriées tendant notamment:

1. a éliminer, dans la mesure du possible, les causes d'une
santé déficiente;

2. a prévoir des services de consultation et d’éducation pour
ce qui concerne I'amélioration de la santé et le développe-
ment du sens de la responsabilité individuelle en matiere
de santé;

3. a prévenir, dans la mesure du possible, les maladies épidé-
miques, endémiques et autres, ainsi que les accidents.

18
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Article 12 — Droit a la sécurité sociale

En vue d’assurer l'exercice effectif du droit a la sécurité
sociale, les Parties s’engagent:

1. a établir ou a maintenir un régime de sécurité sociale;

2. a maintenir le régime de sécurité sociale a un niveau satis-
faisant, au moins égal a celui nécessaire pour la ratification
du Code européen de sécurité sociale;

3. a s’efforcer de porter progressivement le régime de sécu-
rité sociale a un niveau plus haut;

4. a prendre des mesures, par la conclusion d’accords bilaté-
raux ou multilatéraux appropriés ou par d’autres moyens,
et sous réserve des conditions arrétées dans ces accords,
pour assurer:

a. I'égalité de traitement entre les nationaux de chacune
des Parties et les ressortissants des autres Parties en ce
qui concerne les droits a la sécurité sociale, y compris la
conservation des avantages accordés par les législations
de sécurité sociale, quels que puissent étre les déplace-
ments que les personnes protégées pourraient effectuer
entre les territoires des Parties;

b. I'octroi, le maintien et le rétablissement des droits a la
sécurité sociale par des moyens tels que la totalisation
des périodes d’assurance ou d’emploi accomplies
conformément a la législation de chacune des Parties.

Article 13 — Droit a I’assistance sociale et médicale

En vue d’assurer l'exercice effectif du droit a |'assistance
sociale et médicale, les Parties s’engagent:

1. a veiller a ce que toute personne qui ne dispose pas de res-
sources suffisantes et qui n'est pas en mesure de se procu-
rer celles-ci par ses propres moyens ou de les recevoir
d’une autre source, notamment par des prestations résul-
tant d'un régime de sécurité sociale, puisse obtenir une
assistance appropriée et, en cas de maladie, les soins
nécessités par son Etat;
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2. a veiller a ce que les personnes bénéficiant d'une telle
assistance ne souffrent pas, pour cette raison, d'une dimi-
nution de leurs droits politiques ou sociaux;

3. a prévoir que chacun puisse obtenir, par des services com-
pétents de caractére public ou privé, tous conseils et toute
aide personnelle nécessaires pour prévenir, abolir ou allé-
ger I'Etat de besoin d'ordre personnel et d’ordre familial;

4. a appliquer les dispositions visées aux paragraphes 1, 2
et 3 du présent article, sur un pied d’égalité avec leurs
nationaux, aux ressortissants des autres Parties se trouvant
Iégalement sur leur territoire, conformément aux obliga-
tions qu’elles assument en vertu de la Convention euro-
péenne d’'assistance sociale et médicale, signée a Paris le
11 décembre 1953.

Article 14 — Droit au bénéfice des services sociaux

En vue d'assurer I'exercice effectif du droit a bénéficier des
services sociaux, les Parties s’engagent:

1. a encourager ou organiser les services utilisant les
méthodes propres au service social et qui contribuent au
bien-étre et au développement des individus et des
groupes dans la communauté ainsi qu’a leur adaptation au
milieu social;

2. a encourager la participation des individus et des organisa-
tions bénévoles ou autres a la création ou au maintien de
ces services.

Article 15 — Droit des personnes handicapées a I'autonomie, a
I'intégration sociale et a la participation a la vie de la commu-
nauté

En vue de garantir aux personnes handicapées, quel que soit
leur age, la nature et l'origine de leur handicap, I'exercice
effectif du droit a I'autonomie, a l'intégration sociale et a la
participation a la vie de la communauté, les Parties s’enga-
gent notamment:

1. a prendre les mesures nécessaires pour fournir aux per-
sonnes handicapées une orientation, une éducation et une
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formation professionnelle dans le cadre du droit commun
chaque fois que possible ou, si tel n'est pas le cas, par le
biais d’institutions spécialisées publiques ou privées;

2. a favoriser leur accés a I'emploi par toute mesure suscep-
tible d’encourager les employeurs a embaucher et a main-
tenir en activité des personnes handicapées dans le milieu
ordinaire de travail et a adapter les conditions de travail
aux besoins de ces personnes ou, en cas d'impossibilité en
raison du handicap, par I'aménagement ou la création
d’emplois protégés en fonction du degré d’incapacité. Ces
mesures peuvent justifier, le cas échéant, le recours a des
services spécialisés de placement et d’accompagnement;

3. a favoriser leur pleine intégration et participation a la vie
sociale, notamment par des mesures, y compris des aides
techniques, visant a surmonter des obstacles a la commu-
nication et a la mobilité et a leur permettre d'accéder aux
transports, au logement, aux activités culturelles et aux loi-
sirs.

Article 23 — Droit des personnes dgées a une protection
sociale

En vue d’assurer I'exercice effectif du droit des personnes
agées a une protection sociale, les Parties s’engagent a
prendre ou a promouvoir,

soit directement soit en coopération avec les organisations
publiques ou privées, des mesures appropriées tendant
notamment:

* a permettre aux personnes agées de demeurer le plus
longtemps possible des membres a part entiére de la
société, moyennant:

a. des ressources suffisantes pour leur permettre de mener
une existence décente et de participer activement a la
vie publique, sociale et culturelle;

b. la diffusion des informations concernant les services et
les facilités existant en faveur des personnes agées et
les possibilités pour celles-ci d'y recourir;
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* a permettre aux personnes agées de choisir librement leur
mode de vie et de mener une existence indépendante dans
leur environnement habituel aussi longtemps qu’elles le
souhaitent et que cela est possible, moyennant:

a. la mise a disposition de logements appropriés a leurs
besoins et a leur état de santé ou d'aides adéquates en
vue de I'aménagement du logement;

b. les soins de santé et les services que nécessiterait leur
état;

* a garantir aux personnes agées vivant en institution |'as-
sistance appropriée dans le respect de la vie privée, et la
participation a la détermination des conditions de vie dans
I'institution.

Le mécanisme de contréle de la Charte sociale européenne

Comité européen des Droits sociaux

Le Comité européen des Droits sociaux (ci-aprés «le Comité»)
vérifie que les pays respectent les engagements qu’ils ont pris
au titre de la Charte. Ses treize membres indépendants et
impartiaux sont élus par le Comité des Ministres du Conseil
de I'Europe pour un mandat de six ans, renouvelable une fois.
Le Comité a pour mission de déterminer si les législations et
pratiques nationales sont conformes a la Charte et a la Charte
révisée.

Procédure fondée sur les rapports nationaux

Les Etats parties soumettent chaque année un rapport, dans
lequel ils indiquent comment ils mettent en ceuvre la Charte
en droit et en pratique. Chaque rapport porte sur une partie
des dispositions acceptées de la Charte ou de la Charte révi-
sée. Le Comité examine les rapports et décide si la situation
dans le pays concerné est conforme a la Charte ou a la Charte
révisée. Ses décisions, appelées «conclusions», sont publiées
chaque année. Si un Etat ne prend pas de mesure a la suite
d’'une décision du Comité selon laquelle cet Etat ne respecte
pas la Charte ou la Charte révisée, le Comité des Ministres
peut adresser une recommandation a cet Etat pour lui deman-
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der de remédier a la situation en droit ou en pratique. Les
décisions du Comité des Ministres sont préparées par un
Comité gouvernemental, composé des représentants des
gouvernements des Etats parties a la Charte et a la Charte
révisée, et assisté d'observateurs représentant les partenaires
sociaux européens.

Procédure de réclamations collectives

Le protocole additionnel ouvert a la signature en 1995 et entré
en vigueur en 1998 permet de saisir le Comité européen des
Droits sociaux de recours alléguant de violations de la Charte
et de la Charte révisée.’

Organisations habilitées a saisir le Comité

Pour tous les Etats qui ont accepté la procédure:

1. la Confédération européenne des syndicats (CES), I'Union des
Confédérations de l'industrie et des employeurs d’Europe
(UNICE) et I'Organisation internationale des employeurs
(OIE);

2. les organisations non gouvernementales (ONG) dotées du
statut consultatif auprés du Conseil de I'Europe et inscrites

1. Réclamation n° 14/2003 Fédération internationale des ligues des Droits de
I'Homme (FIDH) c. France
L'organisation qui a saisi le Comité allegue que les réformes récentes de
I’«Aide médicale de I'Etat» et de la «Couverture maladie universelle» sont
contraires aux articles 13 (droit a I'assistance sociale et médicale) et 17
(droit des enfants et des adolescents a une protection sociale, juridique
et économique), ainsi qu’a l'article E de la Charte sociale révisée (inter-
diction de toutes les formes de discrimination dans l'application des
droits garantis par le traité). Selon la FIDH, ces réformes privent du droit
a l'assistance médicale un grand nombre d’adultes et d’enfants ne dis-
posant pas de ressources suffisantes. Le Comité européen des Droits
sociaux a déclaré la réclamation recevable le 16 mai 2003.
Réclamation n° 13/2002 Autisme-Europe c. France
La réclamation, enregistrée le 27 juillet 2002, porte sur l'article 15 (droits
des personnes handicapées), l'article 17 (droit des enfants et des adoles-
cents a une protection sociale, juridique et économique) et l'article E
(non-discrimination) de la Charte révisée. Elle allegue que les carences
de prise en charge éducative des personnes autistes constituent une vio-
lation de ces dispositions. Le Comité européen des Droits sociaux a
déclaré la réclamation recevable le 12 décembre 2002.
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sur une liste établie a cette fin par le Comité gouverne-
mental;

3. les organisations d’employeurs et les syndicats de |'Etat
concerné;

Pour les Etats qui, en plus, acceptent cette possibilité:

4. les ONG nationales.

Le Comité examine la plainte et, si les conditions de forme
sont remplies, la déclare recevable. Une fois la réclamation
déclarée recevable, une procédure écrite est engagée, avec
échange de mémoires entre les parties. Le Comité peut déci-
der d'organiser une audition publique. Il adopte ensuite une
décision sur le bien-fondé de la réclamation. Il la transmet aux
parties et au Comité des Ministres dans un rapport, qui sera
rendu public au plus tard quatre mois aprées sa transmission.
Enfin, le Comité des Ministres adopte une résolution. Le cas
échéant, il peut recommander a I'Etat de prendre des mesures
spécifiques pour mettre la situation en conformité avec la
Charte ou la Charte révisée.

1.2.4. Convention pour la protection des Droits de 'Homme
et de la dignité de I'étre humain a I'égard des applica-
tions de la biologie et de la médecine: Convention sur
les Droits de 'Homme et la biomédecine (1997)

Article 3 — Accés équitable aux soins de santé

Les Parties prennent, compte tenu des besoins de santé et des
ressources disponibles, les mesures appropriées en vue d’as-
surer, dans leur sphére de juridiction, un accés équitable a des
soins de santé de qualité appropriée.

1.2.5. Charte des droits fondamentaux de I’'Union européenne
(2000)

Article 25 — Droits des personnes dgées

L'Union reconnait et respecte le droit des personnes agées a
mener une vie digne et indépendante et a participer a la vie
sociale et culturelle.

24



Information de base — Droit a la protection de la santé

Article 26 — Intégration des personnes handicapées

L'Union reconnait et respecte le droit des personnes handica-
pées a bénéficier de mesures visant a assurer leur autonomie,
leur intégration sociale et professionnelle et leur participation
a la vie de la communauté.

Article 31 — Conditions de travail justes et équitables

1. Tout travailleur a droit a des conditions de travail qui res-
pectent sa santé, sa sécurité et sa dignité.

2. Tout travailleur a droit a une limitation de la durée maxi-
male du travail et a des périodes de repos journalier et heb-
domadaire, ainsi qu'a une période annuelle de congés
payés.

Article 32 - Interdiction du travail des enfants et protection
des jeunes au travail

Le travail des enfants est interdit. L'dge minimal d’admission
au travail ne peut étre inférieur a I’age auquel cesse la période
de scolarité obligatoire, sans préjudice des regles plus favo-
rables aux jeunes et sauf dérogations limitées.

Les jeunes admis au travail doivent bénéficier de conditions
de travail adaptées a leur age et étre protégés contre |I'exploi-
tation économique ou contre tout travail susceptible de nuire
a leur sécurité, a leur santé, a leur développement physique,
mental, moral ou social ou de compromettre leur éducation.

Article 35 — Protection de la santé

Toute personne a le droit d’accéder a la prévention en matiére
de santé et de bénéficier de soins médicaux dans les condi-
tions établies par les législations et pratiques nationales. Un
niveau élevé de protection de la santé humaine est assuré
dans la définition et la mise en ceuvre de toutes les politiques
et actions de I'Union.
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1.2.6. Déclaration universelle des droits de 'homme (1948)

Article 3

Tout individu a droit a la vie, a la liberté et a la slreté de sa
personne.

Article 25
1. Toute personne a droit a un niveau de vie suffisant pour

assurer sa santé, son bien-étre et ceux de sa famille,
notamment pour I'alimentation, I'habillement, le logement,
les soins médicaux ainsi que pour les services sociaux
nécessaires; elle a droit a la sécurité en cas de chémage, de
maladie, d’invalidité, de veuvage, de vieillesse ou dans les
autres cas de perte de ses moyens de subsistance par suite
de circonstances indépendantes de sa volonté.

. La maternité et I'’enfance ont droit a une aide et a une assis-

tance spéciales. Tous les enfants, qu’ils soient nés dans le
mariage ou hors mariage, jouissent de la méme protection
sociale.

1.2.7. Convention relative aux droits de I'enfant (1989)

Article 3

1.

Dans toutes les décisions qui concernent les enfants,
qu’elles soient le fait des institutions publiques ou privées
de protection sociale, des tribunaux, des autorités adminis-
tratives ou des organes législatifs, I'intérét supérieur de
I’enfant doit étre une considération primordiale.

. Les Etats parties s’engagent a assurer a I’enfant la protec-

tion et les soins nécessaires a son bien-étre, compte tenu
des droits et des devoirs de ses parents, de ses tuteurs ou
des autres personnes légalement responsables de lui, et ils
prennent a cette fin toutes les mesures législatives et admi-
nistratives appropriées.

. Les Etats parties veillent a ce que le fonctionnement des

institutions, services et établissements qui ont la charge
des enfants et assurent leur protection soit conforme aux
normes fixées par les autorités compétentes, particuliére-
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ment dans le domaine de la sécurité et de la santé et en ce
qui concerne le nombre et la compétence de leur person-
nel, ainsi que I'existence d'un contrdle approprié.

Article 23

1. Les Etats parties reconnaissent que les enfants mentale-
ment ou physiquement handicapés doivent mener une vie
pleine et décente, dans des conditions qui garantissent leur
dignité, favorisent leur autonomie et facilitent leur partici-
pation active a la vie de la collectivité.

2. Les Etats parties reconnaissent le droit a des enfants handi-
capés de bénéficier de soins spéciaux et encouragent et
assurent, dans la mesure des ressources disponibles, I'oc-
troi, sur demande, aux enfants handicapés remplissant les
conditions requises et a ceux qui en ont la charge, d'une
aide adaptée a l'état de I'enfant et a la situation de ses
parents ou de ceux a qui il est confié.

3. Eu égard aux besoins particuliers des enfants handicapés,
I'aide fournie conformément au paragraphe 2 du présent
article est gratuite chaque fois qu'il est possible, compte
tenu des ressources financieres de leurs parents ou de
ceux a qui I'enfant est confié, et elle est congcue de telle
sorte que les enfants handicapés aient effectivement acceés
a l’éducation, a la formation, aux soins de santé, a la réédu-
cation, a la préparation a I'emploi et aux activités récréa-
tives, et bénéficient de ces services de fagon propre a assu-
rer une intégration sociale aussi compléte que possible et
leur épanouissement personnel, y compris dans le
domaine culturel et spirituel.

4. Dans un esprit de coopération internationale, les Etats par-
ties favorisent I'échange d’informations pertinentes dans le
domaine des soins de santé préventifs et du traitement
médical, psychologique et fonctionnel des enfants handi-
capés, y compris par la diffusion d’informations concernant
les méthodes de rééducation et les services de formation
professionnelle, ainsi que I'accés a ces données, en vue de
permettre aux Etats parties d’améliorer leurs capacités et
leurs compétences et d’élargir leur expérience dans ces
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domaines. A cet égard, il est tenu particulierement compte
des besoins des pays en développement.

Article 24

1. Les Etats parties reconnaissent le droit de I'enfant de jouir
du meilleur état de santé possible et de bénéficier de ser-
vices médicaux et de rééducation. lls s’efforcent de garan-
tir gu’aucun enfant ne soit privé du droit d"avoir acces a ces
services.

2. Les Etats parties s’efforcent d’assurer la réalisation inté-
grale du droit susmentionné et, en particulier, prennent les
mesures appropriées pour:

a.
b.

Réduire la mortalité parmi les nourrissons et les enfants;

Assurer a tous les enfants |'assistance médicale et les
soins de santé nécessaires, |'accent étant mis sur le
développement des soins de santé primaires;

Lutter contre la maladie et la malnutrition, y compris
dans le cadre de soins de santé primaires, grace notam-
ment a l'utilisation de techniques aisément disponibles
et a la fourniture d’aliments nutritifs et d’eau potable,
compte tenu des dangers et des risques de pollution du
milieu naturel;

. Assurer aux meres des soins prénatals et postnatals

appropriés;

Faire en sorte que tous les groupes de la société, en par-
ticulier les parents et les enfants, regoivent une informa-
tion sur la santé et la nutrition de I'enfant, les avantages
de I'allaitement au sein, I'hygiene et la salubrité de I'en-
vironnement et la prévention des accidents, et bénéfi-
cient d’'une aide leur permettant de mettre a profit cette
information;

Développer les soins de santé préventifs, les conseils
aux parents et I'éducation et les services en matiére de
planification familiale.

3. Les Etats parties prennent toutes les mesures efficaces
appropriées en vue d'abolir les pratiques traditionnelles
préjudiciables a la santé des enfants.

28



Information de base — Droit a la protection de la santé

Les Etats parties s'engagent a favoriser et a encourager la
coopération internationale en vue d’assurer progressive-
ment la pleine réalisation du droit reconnu dans le présent
article. A cet égard, il est tenu particulierement compte des
besoins des pays en développement.

Article 25

Les Etats parties reconnaissent a I'enfant qui a été placé par
les autorités compétentes pour recevoir des soins, une pro-
tection ou un traitement physique ou mental, le droit a un
examen périodique dudit traitement et de toute autre circons-
tance relative a son placement.

Article 26

1.

Les Etats parties reconnaissent a tout enfant le droit de
bénéficier de la sécurité sociale, y compris les assurances
sociales, et prennent les mesures nécessaires pour assurer
la pleine réalisation de ce droit en conformité avec leur
Iégislation nationale.

. Les prestations doivent, lorsqu’il y a lieu, étre accordées

compte tenu des ressources et de la situation de I'enfant et
des personnes responsables de son entretien, ainsi que de
toute autre considération applicable a la demande de pres-
tation faite par I'enfant ou en son nom.

Article 27

1.

Les Etats parties reconnaissent le droit de tout enfant a un
niveau de vie suffisant pour permettre son développement
physique, mental, spirituel, moral et social.

C’est aux parents ou autres personnes ayant la charge de
I'enfant qu’incombe au premier chef la responsabilité d’as-
surer, dans les limites de leurs possibilités et de leurs
moyens financiers, les conditions de vie nécessaires au
développement de I'enfant.

Les Etats parties adoptent les mesures appropriées,
compte tenu des conditions nationales et dans la mesure
de leurs moyens, pour aider les parents et autres per-
sonnes ayant la charge de I'enfant a mettre en ceuvre ce
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droit et offrent, en cas de besoin, une assistance matérielle
et des programmes d’appui, notamment en ce qui
concerne l'alimentation, le vétement et le logement.

4. Les Etats parties prennent toutes les mesures appropriées
en vue d'assurer le recouvrement de la pension alimentaire
de I'enfant auprés de ses parents ou des autres personnes
ayant une responsabilité financiére a son égard, que ce soit
sur leur territoire ou a I'étranger. En particulier, pour tenir
compte des cas ou la personne qui a une responsabilité
financiére a I'égard de I'enfant vit dans un Etat autre que
celui de I'enfant, les Etats parties favorisent I'adhésion a
des accords internationaux ou la conclusion de tels
accords, ainsi que I'adoption de tous autres arrangements
appropriés.

Article 39

Les Etats parties prennent toutes les mesures appropriées
pour faciliter la réadaptation physique et psychologique et la
réinsertion sociale de tout enfant victime de toute forme de
négligence, d’exploitation ou de sévices, de torture ou de
toute autre forme de peines ou traitements cruels, inhumains
ou dégradants, ou de conflit armé. Cette réadaptation et cette
réinsertion se déroulent dans des conditions favorisant la
santé, le respect de soi et la dignité de I'enfant.

1.3. Définitions du handicap et de la prévention

1.3.1. Classification internationale des handicaps: déficiences,
incapacités et désavantages (CIH), OMS, 1980

Déficience: la déficience correspond a toute perte de sub-
stance ou altération d'une fonction ou d’'une structure psy-
chologique, physiologique ou anatomique.

Incapacité: une incapacité correspond a toute réduction
(résultant d'une déficience) partielle ou totale de la capacité
d’accomplir une activité d'une facon, ou dans des limites
considérées normales pour un étre humain.
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Désavantage: le désavantage social d'un individu est le préjudice
résultant de sa déficience ou de son incapacité limitant ou inter-
disant I'accomplissement d'un réle considéré comme normal
compte tenu de son age, son sexe et des facteurs socio-culturels.

1.3.2. Classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé (CIF), OMS, 2001

Déficiences: Les déficiences désignent des problémes dans la
fonction organique ou la structure anatomique, tels qu’un
écart ou une perte importante (les fonctions organiques dési-
gnent les fonctions physiologiques des systémes organiques,
y compris les fonctions psychologiques; les structures anato-
miques désignent les parties anatomiques du corps, telles
que les organes, les membres et leurs composantes).

(Aspect positif: fonctions organiques)

Limitations d’activité': Les limitations d’activité désignent les
difficultés que rencontre une personne dans I'exécution d'ac-
tivités (une activité désigne I'exécution d'une tadche ou d’'une
action par une personne).

(Aspect positif: activité)

Restrictions de participation’: Les restrictions de participation
désignent les problémes qu’une personne peut rencontrer
dans son implication dans une situation de vie réelle (les fac-
teurs environnementaux désignent l’'environnement phy-
sique, social et attitudinal dans lequel les gens vivent et
meénent leur vie).

(Aspect positif: participation)

Le handicap est congu comme une expérience multidimension-
nelle pour la personne concernée. Il peut se traduire par des
effets sur des organes ou des parties du corps, une déficience de
la structure et/ou de la fonction de I'oreille, par exemple. Il peut
aussi avoir des effets sur certaines activités, telles que la

1. L'expression «limitations d’activité» remplace le terme «incapacité» uti-
lisé dans la version de 1980 de la CIH.

2. L'expression «restrictions de participation» remplace le terme «désavan-
tage» utilisé dans la version de 1980 de la CIH.
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compréhension et la production de messages. Enfin, il peut se
répercuter sur la participation de l'intéressé a des aspects de la
vie humaine comme I'éducation, le travail ou les loisirs; cette
participation peut étre facilitée de diverses manieres: aides tech-
niques, interprétation en langue des signes, etc.

En conséquence, la CIF distingue trois composantes du han-
dicap: les structures anatomiques et les fonctions organiques
(et les déficiences de ces structures et de ces fonctions), I'ac-
tivité (et les limitations d’activité), et la participation (et les
restrictions de participation). De plus, la classification recon-
nait explicitement l'influence des facteurs environnementaux
physiques et sociaux sur les manifestations du handicap.

Le handicap survient en présence d'une, ou de I'ensemble, de
ces manifestations négatives (déficience, limitation d’activité
et/ou restriction de participation), associées a un «état de
santé»’; si une restriction de participation n’est pas due a un
état lié a la santé, elle ne reléve pas du «handicap». Les états
de santé figurent dans la Classification internationale des
maladies de I'OMS, dixiéme révision (CIM-10).

Le schéma ci-dessous est une représentation du modeéle du
handicap qui sert de base a la CIF.

Etat de santé

(trouble ou maladie)

*
v v v

Fonctions
organiques < P> Activite € > Participation

et structures
anatomiques

t 4 !
{ l

Facteurs Facteurs
environnementaux personnels

Facteurs contextuels

1. L'état de santé est une altération ou un attribut du statut de santé d’une
personne pouvant entrainer une souffrance, une perturbation des activi-
tés quotidiennes ou un contact avec des services de santé; il peut
prendre la forme d’une maladie (aigué ou chronique), de troubles, d’'une
blessure ou d’'un traumatisme, ou refléter d’autres Etats liés a la santé
comme la grossesse, le vieillissement, le stress, une anomalie congéni-
tale ou une prédisposition génétique (OMS, 1999).
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Le tableau suivant montre comment les différents niveaux de
handicap sont liés a trois niveaux d’intervention.

Intervention Prévention
Probléeme de santé Traitement/soins Promotion de la santé
médi X ..
édicau Nutrition
Médication L
Vaccination
Déficience Traitement/soins médi- |[Prévention d’autres
caux limitations d’activité
Médication
Chirurgie
Limitation d’activité Appareils et acces- Réadaptation préven-
soires fonctionnels tive

Assistance personnelle |[Prévention des restric-
. . tions de participation

Réadaptation P P
Restrictions Aménagements Modification de I'envi-

de participation Education du public ronnement

C R Stratégies d’emploi
Législation antidiscri- 9 P

minatoire Services accessibles
Conception universelle |Conception universelle

Action militante en
faveur du changement

1.3.3.0rganisation mondiale de la santé

Publication de 1995 de 'OMS

Dans le document de I'OMS intitulé «La prévention des inca-
pacités et la réadaptation dans les soins de santé primaires —
guide destiné aux responsables de la santé et de la réadapta-
tion au niveau du district» (1995), les expressions «prévention
primaire», «prévention secondaire» et «prévention tertiaire»
sont définies comme suit:

La prévention primaire comprend les mesures visant a éviter
les maladies, les traumatismes ou les affections pouvant
conduire a une déficience ou a une incapacité, comme |'édu-
cation pour la santé, la vaccination, les services de santé
maternelle et infantile, et la promotion de la sécurité. Elles
constituent une composante importante des soins de santé
primaires. Le personnel local responsable des soins de santé
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connait bien la plupart des mesures de prévention primaire,
bien qu’il n’ait pas toujours analysé lesquelles sont particulie-
rement importantes pour prévenir les incapacités.

La prévention secondaire est |'intervention précoce lors du
traitement des maladies, des traumatismes ou des affections
pour prévenir l'apparition d'une déficience. Le traitement de
maladies (comme la tuberculose, I'onchocercose et le dia-
bete) et de traumatismes (par exemple, les brllures ou les
fractures) peut éviter des déficiences et, par conséquent, des
incapacités. La mesure initiale est généralement prise par les
services d’orientation, mais un suivi est assuré dans le cadre
du systéme de santé publique. Comme pour la prévention pri-
maire, le personnel de santé n’a pas toujours analysé les trai-
tements qui sont plus particulierement liés a la prévention des
incapacités.

La prévention tertiaire comprend |I'ensemble des mesures
visant a limiter ou réduire les déficiences ou les incapacités.
Elle englobe, par exemple, la chirurgie reconstructive des
déformations des articulations et la fourniture de verres
optiques en cas de déficience visuelle ou d’appareils acous-
tiques en cas de déficience auditive. Dans bien des cas, le trai-
tement atténuera la déficience, comme c’est le cas dans I'in-
tervention chirurgicale. Il permet aussi parfois de réduire,
voire d’éliminer, les incapacités pouvant résulter de défi-
ciences. La prévention tertiaire comprend aussi le traitement
des incapacités, ou «réadaptation». La réadaptation est le pro-
cessus visant a réduire, dans toute la mesure possible, ou a
éliminer l'incapacité. Le processus de réadaptation peut com-
prendre une formation a l'initiative personnelle en matiére de
santé, a la communication ou a la mobilité, ou encore au
développement de compétences professionnelles.

Publication de 1996 de 'OMS

Dans le document de I'OMS intitulé «Disability prevention and
rehabilitation — a guide for strengthening the basic nursing
curriculum» (1996) (la prévention des incapacités et la réadap-
tation — guide destiné a renforcer le programme de base de
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formation en soins infirmiers — document publié uniquement
en anglais), les expressions «prévention primaire», «préven-
tion secondaire» et «prévention tertiaire» des incapacités sont
définies comme suit.

Prévention primaire: mesures permettant d’éviter les mala-
dies, les traumatismes ou les affections congénitales pouvant
conduire a une incapacité.

Prévention secondaire: traitement des maladies, des trauma-
tismes ou des affections risquant de causer une déficience.

Prévention tertiaire: 'ensemble des mesures visant a réduire
ou éliminer les déficiences, les incapacités et les désavan-
tages.

La relation entre les niveaux de prévention et I'apparition des
déficiences, incapacités et désavantages peut étre schémati-
sée ainsi:

Primaire Secondaire Tertiaire
\
Affection : | :
congénitale, v v v

Maladie, <—> Déficience <=>Incapacité<>Désavantage
Traumatisme

Selon I'OMS, la réadaptation est généralement considérée
comme la composante de la prévention tertiaire qui est cen-
trée sur la réduction ou l'élimination d’une incapacité. Les
mesures visant a aider les personnes handicapées a améliorer
leurs capacités dans des activités comme les soins person-
nels, la communication, la mobilité, I'adaptation aux normes
sociales ou le développement de compétences profession-
nelles, sont habituellement considérées comme des mesures
de réadaptation.
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1.3.4. Conseil de I’'Europe

La Recommandation n° R (92) 6 du Comité des Ministres aux
Etats membres relative a une politique cohérente pour les
personnes handicapées reprend les définitions de la «défi-
cience», de I'«incapacité» et du «handicap» qui figurent dans
la «Classification internationale des handicaps: déficiences,
incapacités et désavantages» (CIH), publiée par I'Organisation
mondiale de la santé en 1980.

Dans la Recommandation n° R (92) 6, le Conseil de I'Europe
donne une triple définition de la prévention:

1. la prévention de la déficience: éviter |'apparition ou I'ag-
gravation d'une déficience;

2. la prévention de lI'incapacité: réduire au maximum le degré
d’'incapacité pour une déficience donnée;

3. la prévention du handicap: réduire tout désavantage social
provoqué par une incapacité donnée.

Selon le rapport du Conseil de I'Europe sur I'emploi et I'utilité
de la CIH pour la politique et la planification des pouvoirs
publics (1995), la CIH est particulierement utile pour formuler
une politique axée sur la prévention. Une politique de pré-
vention reposant sur la CIH donne une bonne occasion d’éva-
luer I'effet des mesures prises par les pouvoirs publics. Le
rapport recommande de formuler les objectifs de la politique
de réadaptation en termes de mesures de stimulation de la
prévention, et montre ainsi que les gouvernements doivent
contribuer a:

» @viter 'apparition ou I'aggravation d'une déficience;

» @viter I'apparition ou I'aggravation d’incapacités;

» éviter l'apparition ou l|'aggravation de désavantages
sociaux/handicaps.

Le rapport recommande aussi que, dans les Etats membres,
les pouvoirs publics pertinents soient encouragés a formuler
leur politique de la fagon décrite ci-dessus.

Dans la Recommandation n° R (92) 6, il est préconisé de
prendre les mesures de prévention suivantes.
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La prévention de la déficience

Agir contre les causes directes et indirectes des déficiences:

* action de prévention des accidents (survenant, par
exemple, en milieux domestique, routier, sportif, scolaire et
professionnel);

» action de prévention des maladies (y compris les maladies
d’origine professionnelle, de loisirs ou liées au vieillisse-
ment, etc.).

Cette action devrait s’"accompagner de contrdles pratiqués a
différentes étapes de la croissance, d’une surveillance pério-
dique des travailleurs a risque, de vaccinations et d'une sur-
veillance des maladies dégénératives.

En vue de prévenir les déficiences d'origine congénitale, il

faudrait assurer des services:

» de dépistage génétique;

* de dépistage et de diagnostic prénuptiaux;

» de surveillance de la grossesse et de I'accouchement a
risque et normal;

» de soins aux nouveau-nés a risque;

» de détection et de diagnostic précoces des maladies, ainsi
que des troubles mentaux, moteurs et sensoriels.

La prévention de l'incapacité
Outre les mesures de détection, de diagnostic et de traitement
précoces de la déficience:

* des plans d’intervention individualisés et collectifs, y com-
pris les actions de suivi et d'évaluation;

* le soutien de la personne et de sa famille.

La prévention du handicap
A cOté des mesures préconisées pour la prévention de la défi-
cience et/ou de l'incapacité:

* des programmes d’intervention individualisés a caractére
psycho-social destinés a favoriser le plein épanouissement
de la personne handicapée;
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» des mesures d’'information destinées a favoriser la pleine
intégration sociale de la personne handicapée.

Education a la santé

En vue de prévenir la déficience, I'action éducative devrait
viser I'ensemble de la population et en priorité les jeunes en
age scolaire, ce qui permettrait de s’adresser aux enfants de
tous les milieux, a une époque de leur vie ou ils sont encore
particulierement réceptifs et disponibles pour recevoir des
messages simples mais efficaces d’éducation a la santé. Dans
le cas de problemes spécifiques, cette action devrait viser cer-
tains groupes particuliers, tels que les femmes en age de pro-
créer, les couples, les automobilistes et les personnes agées.
Les informations a fournir devraient par conséquent concer-
ner les facteurs et les circonstances qui peuvent provoquer
une déficience.

Lorsqu’il y a une déficience, I'éducation a la santé peut inter-
venir dans la prévention ou dans la limitation de I'incapacité.
L'intervention éducative devrait s’orienter vers les personnes
atteintes par la déficience, leur famille et ceux — population et
professionnels — qui peuvent étre concernés.

En vue de prévenir le désavantage social dont pourrait souf-
frir la personne atteinte d’'une déficience ou d'une incapacité,
I"éducation a la santé devrait promouvoir, au sein de la
société, les concepts d’insertion et de réadaptation, d’égalité
des chances et de participation de la personne handicapée.

1.3.5. Nations Unies

Les définitions ci-aprés ont été élaborées dans I'optique du
Programme d’action mondial concernant les personnes han-
dicapées, dans lequel les Nations Unies reprennent les défini-
tions des termes «déficience», «incapacité» et «désavantage»
figurant dans la «Classification internationale des handicaps:
déficiences, incapacités et désavantages» (CIH), publiée par
I’Organisation mondiale de la santé en 1980.

Le terme «prévention» s’entend de toute mesure visant a
empécher l'apparition de déficiences mentales, physiques et
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sensorielles (prévention primaire) ou a empécher qu’une défi-
cience, une fois survenue, n’entraine des conséquences néga-
tives sur les plans physique, psychologique et social (préven-
tion secondaire). La prévention peut englober différents types
d’actions: soins de santé primaire, soins prénatals et postna-
tals, éducation en matiere de nutrition, campagnes de vacci-
nation contre les maladies transmissibles, mesures de lutte
contre les maladies endémiques, régles de sécurité, pro-
grammes de prévention des accidents dans différents envi-
ronnements, y compris I'adaptation des lieux de travail desti-
née a prévenir les incapacités et les maladies
professionnelles, prévention des incapacités causées par la
pollution de I'environnement ou les conflits armés, etc.

Le terme «réadaptation» désigne un processus axé sur un
objectif et limité dans le temps qui vise a mettre une personne
atteinte d’une déficience en mesure de parvenir a un niveau
fonctionnel optimal du point de vue mental, physique ou
social, donc a lui fournir les moyens de changer sa vie. La
réadaptation peut comporter des mesures visant a compenser
la perte d’'une fonction ou une insuffisance fonctionnelle (au
moyen d’appareillages, par exemple) et des mesures desti-
nées a faciliter I'adaptation ou la réadaptation sociale.

Le terme «égalisation des chances» désigne le processus par
lequel le cadre général de la société — environnement matériel
et culturel, logement et transports, services sociaux et ser-
vices de santé, enseignement et emplois, et aussi la vie cultu-
relle et sociale, y compris les installations sportives et les
équipements de loisirs — est rendu accessible a tous.

La prévention et la réadaptation sont liées aux attributs d'une
personne (ou a leur absence) et peuvent impliquer des
besoins spécifiques. L'égalisation renvoie a la mise en place
d’'un environnement qui répond de maniére satisfaisante a
ces besoins.
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Chapitre 2 - Conseil de I'Europe

2.1. Recommandation n° R (92) 6 du Comité des
Ministres aux Etats membres relative a une
politique cohérente pour les personnes
handicapées

2.1.1. Historique

L'Accord partiel dans le domaine social et de la santé publique
a été conclu en 1959 par sept Etats membres, dans le but de
poursuivre les travaux déja menés en la matiére dans le cadre
de I'Organisation du Traité de Bruxelles, puis de I'Union de
I'Europe occidentale (UEQ). A ce jour, I’Accord partiel compte
18 Etats membres’; 9 Etats ont un statut d’observateur dans le
domaine de lI'intégration des personnes handicapées?.

Lors de leur conférence ad hoc tenue les 7 et 8 novembre 1991
a Paris (France), les ministres responsables des politiques en
faveur des personnes handicapées ont unanimement reconnu
la nécessité d'adopter une politique cohérente poursuivant
des objectifs précis, c’est-a-dire une politique compléte cou-
vrant tous les aspects de la vie et tenant compte de chaque
étape du développement d'une personne. Les ministres ont
aussi affirmé que la notion d’autonomie des personnes han-
dicapées supposait leur pleine participation a la vie sociale et
la reconnaissance de leur droit a I'indépendance.

1. Etats membres: Autriche, Belgique, Bulgarie (depuis le 1 novembre
2005), Chypre, Danemark (jusqu’au 31 décembre 2005), Finlande, France,
Allemagne, Irlande, ltalie, Luxembourg, Pays-Bas, Norvége, Portugal,
Slovénie, Espagne, Suede, Suisse, Royaume-Uni.

2. Observateurs: Estonie, Fédération de Russie (depuis juin 2006), Hongrie,
Islande, Lettonie, Lituanie, Pologne, Roumanie et Canada.
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Dans la déclaration finale de la conférence, les ministres ont
décidé de soutenir une politique cohérente pour les per-
sonnes handicapées et demandé au Comité des Ministres
d’approuver, en tant que texte modele, la proposition du
Comité pour la réadaptation et l'intégration des personnes
handicapées (Accord partiel) (CD-P-RR). Ce texte, adopté par
le Comité des Ministres (regroupant tous les Etats membres)
le 9 avril 1992, a la 474° réunion des Délégués des Ministres,
est devenu la Recommandation n° R (92) 6.

2.1.2. Objectifs de la réadaptation et méthodes

La réadaptation vise a permettre aux personnes handicapées,
quelles que soient la nature et |'origine de leur incapacité,
d’atteindre le plus haut degré possible de participation sociale
et économique et d’'indépendance.

Les programmes et lois de niveau national concernant la
réadaptation devraient insister davantage sur la prévention
des déficiences, incapacités et désavantages et |'intervention
précoce en la matiere, et sur les moyens de permettre a la per-
sonne handicapée de participer pleinement au processus de
réadaptation. Les programmes devraient prendre en compte
les facteurs tant endogénes qu’exogénes ayant une influence
sur la personne et sur son incapacité.

La prévention vise a supprimer le risque de déficience ou d’in-
capacité ou a limiter leurs effets. L'identification précoce sys-
tématique, obligatoire ou volontaire, conforme aux pratiques
actuelles des Etats membres, présente deux avantages:

* supprimer ou combattre la ou les causes d'une affection ou
d’'une déficience des son apparition;

* permettre d’engager des que possible le processus de
réadaptation des personnes concernées.

La réadaptation médicale, étape essentielle du processus de
réadaptation, doit étre étroitement associée a des interven-
tions éducatives, a une réadaptation professionnelle et a
d’autres mesures, qui font partie intégrante du processus. La
réadaptation médicale repose sur un diagnostic détaillé, qui
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devrait étre établi dés que possible, et sur une gamme com-
plete de traitements spécialisés et de techniques fiables.

Faire prendre conscience au grand public de la situation des
personnes handicapées au moyen de campagnes d’informa-
tion et de sensibilisation consacrées a la réadaptation a un
double effet: faire connaitre les difficultés rencontrées par les
personnes handicapées pour développer leurs capacités
potentielles, et associer le public aux efforts en faveur de la
réadaptation et de l'intégration.

Pour favoriser l'intégration, il est essentiel que le grand
public, les enseignants, les travailleurs sociaux et d’autres
personnes, notamment la famille de la personne handicapée,
soutiennent toujours davantage, par leurs propres efforts,
ceux de la personne handicapée. Le role de la famille est par-
ticulierement important, et une aide adaptée devrait étre
apportée a toute famille s'occupant d'une personne handicapée.

2.1.3. Chapitre Il de la Recommandation n° R (92) 6 concer-
nant la prévention et I'éducation a la santé

Objectifs

Une action préventive devrait étre entreprise le plus précoce-
ment possible aux niveaux individuel, médical, social et occu-
pationnel, ainsi que pour I'amélioration de I'environnement
des personnes handicapées afin:

» d’éviter I'apparition ou I'aggravation d'une déficience,

* de réduire au maximum le degré d’incapacité pour une
déficience donnée,

» de réduire tout désavantage social provoqué par une inca-
pacité donnée.

La prévention de la déficience

Afin d’agir contre les causes directes et indirectes des défi-
ciences, des stratégies devraient étre définies pour une action
adéquate de prévention des accidents (survenant, par
exemple, en milieux domestique, routier, sportif, scolaire et
professionnel) et des maladies (y compris les maladies d’ori-
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gine professionnelle, de loisirs ou liées au vieillissement, etc.).
Cette action devrait s’accompagner de contrdles pratiqués a
différentes étapes de la croissance, d'une surveillance pério-
dique des travailleurs a risque, de vaccinations et d'une sur-
veillance des maladies dégénératives.

Les services de santé devraient étre en mesure d’assurer le
diagnostic et le traitement précoces des déficiences. Dans ce
contexte, I'importance du r6le de la médecine d'urgence dans
le traitement rapide et efficace de tout accident de la vie et de
la santé devrait étre reconnue et les moyens financiers, le per-
sonnel et la formation nécessaires devraient étre assurés.

En vue de prévenir les déficiences d'origine congénitale, il
faudrait assurer des services de dépistage génétique, de
dépistage et de diagnostic prénuptiaux, de surveillance de la
grossesse et de I'accouchement a risque et normal, de soins
aux nouveau-nés a risque et de détection et de diagnostic pré-
coce des maladies, ainsi que des troubles mentaux, moteurs
et sensoriels.

La prévention des déficiences d’origine congénitale devra tou-
jours respecter des principes éthiques. En particulier, le dépis-
tage et le diagnostic génétiques prénatals impliquent que les
couples et les femmes enceintes devront étre pleinement
informés et éduqués sur les possibilités et les raisons d'y
recourir, ainsi que sur les risques qu’'ils peuvent courir. Un
conseil génétique approprié, non directif, mais qui doit infor-
mer pleinement la femme enceinte pour qu’elle puisse
prendre librement sa décision concernant ces tests, devra tou-
jours accompagner le dépistage et le diagnostic génétiques
prénatals.

La prévention de I'incapacité

Outre les mesures de détection, de diagnostic et de traitement
précoces de la déficience, mentionnées plus haut, il faudrait
s'assurer que des plans d’intervention individualisés et col-
lectifs de réadaptation et de rééducation soient élaborés, y
compris des actions de suivi et d’évaluation, ainsi que des
mesures de soutien nécessaires a la personne et a sa famille.
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Ces programmes devraient tenir compte, entre autres, de la
situation spécifique de chaque personne, par le biais d'un dia-
gnostic fonctionnel, afin d'éviter les effets secondaires (affec-
tif, cognitif, mental, moteur ou social) pouvant découler de la
déficience par des interventions éducatives précoces adres-
sées a la personne et par une prise de conscience de la famille
et de I'environnement social.

La prévention du handicap

A co6té des mesures préconisées pour la prévention de la défi-
cience et/ou de l'incapacité, il faudrait mettre en ceuvre des
programmes d’intervention individualisés a caractére psycho-
social pour favoriser le plein épanouissement de la personne
handicapée. De méme, des mesures législatives contrai-
gnantes (incluant des sanctions) et des mesures adéquates
d’information devraient étre adoptées en vue de favoriser la
pleine intégration sociale de la personne handicapée, notam-
ment par l'intégration scolaire précoce, la prestation de ser-
vices éducatifs adaptés et l'intégration professionnelle en
milieu ordinaire, pour que la personne handicapée puisse
mener une vie autonome.

Education a la santé

L'éducation a la santé devrait viser a créer les conditions qui
favorisent chez I'individu la capacité de prendre des décisions
appropriées concernant sa propre santé et comprendre I'en-
semble d’activités d’'information et d’éducation qui incitent les
gens a vouloir étre en bonne santé, savoir comment y parve-
nir, a faire ce qu’ils peuvent — individuellement et collective-
ment — pour conserver la santé, et recourir a une aide en cas
de besoin. Dans le cadre d’une politique cohérente en faveur
des personnes handicapées, I'éducation a la santé orientée
vers l'individu, la collectivité, la société et, au sein de celle-ci,
vers ceux qui ont le «devoir» de décider et de gérer est un ins-
trument efficace et irremplagable de prévention.

En vue de prévenir la déficience, I'action éducative devrait
viser I'ensemble de la population et en priorité les jeunes en
age scolaire, ce qui permettrait de s’adresser aux enfants de
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tous les milieux, a une époque de leur vie ou ils sont encore
particulierement réceptifs et disponibles pour recevoir des
messages simples mais efficaces d'éducation a la santé.

Dans le cas de problémes spécifiques, cette action devrait
viser certains groupes particuliers, tels que les femmes en age
de procréer, les couples, les automobilistes et les personnes
agées. Les informations a fournir devraient par conséquent
concerner les facteurs et les circonstances qui peuvent provo-
quer une déficience, tels que:

» les facteurs qui provoquent des malformations congéni-
tales (agents chimiques, radioactifs, biologiques, pharma-
cologiques et infectieux),

» la souffrance du foetus et le risque de lésions cérébrales,
* le dysfonctionnement de la croissance,
» certaines conditions pathologiques,

* les modes de vie a risque, par exemple le tabagisme ou
I"alcoolisme,

* le processus de vieillissement,

* les causes favorables aux accidents.

Lorsqu’il y a une déficience, I’éducation a la santé peut inter-
venir dans la prévention ou dans la limitation de l'incapacité.
L'intervention éducative devrait s’orienter vers les personnes
atteintes par la déficience, leur famille et ceux — population et
professionnels — qui peuvent étre concernés.

Les informations a dispenser devraient porter sur les situa-
tions et les comportements qui provoquent l'incapacité, les
mesures d’intervention, le recours aux services sanitaires et le
mode de vie des individus et de leur famille. En particulier, les
personnes dgées malades devraient étre rendues conscientes
du fait que, dans beaucoup de cas, leur condition n’est pas
irréversible si des mesures médicales et psychologiques
modernes sont mises en ceuvre, et leur situation peut étre
modifiée par le recours a des mesures thérapeutiques soute-
nues par une attitude psychologique positive.

46



Information de base — Conseil de I'Europe

En vue de prévenir le désavantage social dont pourrait souf-
frir la personne atteinte d'une déficience ou d’une incapacité,
I’éducation a la santé devrait promouvoir, au sein de la
société, les concepts d’insertion et de réadaptation, d’'égalité
des chances et de participation de la personne handicapée.

L'action éducative devrait viser:

* a informer les personnes handicapées, leur famille et le
public en général sur le comment et le pourquoi une inca-
pacité peut entrainer un handicap, et comment |I'on peut
prévenir et limiter les handicaps,

» a favoriser les besoins d'autonomie et d’épanouissement
des individus dans les domaines de la vie quotidienne, du
travail, de la scolarité et des loisirs,

* a susciter des comportements individuels et collectifs faci-
litant I'existence des personnes handicapées,

* et elle devrait permettre I'engagement d’'un dialogue et
I'’émergence d'une solidarité entre les personnes atteintes
d’une incapacité et celles qui en sont indemnes.

2.2. Recommandation n° R (84) 24 du Comité des
Ministres aux Etats membres sur la contri-
bution de la sécurité sociale aux mesures
préventives

Dans le préambule de la Recommandation n° R (84) 24, il est
indiqué que la prévention revét la plus haute importance, tant
pour le bien-étre, I'épanouissement et la santé de l'individu
que dans l'intérét de la société. Le développement et I'amé-
lioration de la prévention constituent des moyens de favoriser
le progrés social en Europe.

En 1984, le Comité des Ministres a estimé qu’en raison des
conséquences humaines, sociales et financieres des risques
découlant des conditions de vie et de travail modernes, la
sécurité sociale devrait jouer un réle plus important en
matiere de prévention, notamment en développant les
recherches fondamentales et appliquées dans ce domaine,
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dans la mesure ou celle-ci n'est pas du ressort d'autres insti-
tutions ou organismes.

Aux fins de la Recommandation n° R (84) 24, le terme «pré-
vention primaire» désigne toute mesure visant a éviter la réa-
lisation d'une éventualité couverte par la sécurité sociale.

Dans le domaine sanitaire, les mesures suivantes pourraient
étre développées:

Accorder une attention particuliere a la promotion de la
santé, notamment au moyen de programmes d’éducation
sanitaire (a I'école, sur les lieux de travail et dans le cadre
communautaire) en raison de son influence manifeste sur
toutes les éventualités couvertes par la sécurité sociale.
L'éducation sanitaire peut en effet amener chaque individu
a réaliser qu'il peut améliorer sa santé ou prévenir cer-
taines affections futures et, par 1a, agir directement sur ses
conditions de vie et de travail.

Orienter plus spécifiguement les examens préventifs vers
des populations déterminées a risque.

Encourager le développement des mesures préventives
dans le cadre des soins de santé ordinaires, notamment
des soins primaires.

Renforcer les contréles médicaux au cours de la période
prénatale et améliorer |'assistance sanitaire et sociale aux
futures méres et aux méres isolées.

Faciliter I'acceés aux structures de soins: par la réduction ou
la suppression de la participation aux frais sous réserve
des moyens financiers disponibles, notamment en cas d’af-
fection grave; par le développement du systéme du tiers
payant, ou par le développement de centres de santé orien-
tés vers la prévention et dont il conviendrait également de
promouvoir une répartition géographique satisfaisante.

Accorder la priorité aux mesures de réadaptation fonction-
nelle et professionnelle pour les personnes malades, acci-
dentées ou invalides.

Dans le domaine des risques professionnels, les mesures sui-
vantes pourraient étre développées:
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Contribuer a la prévention primaire des accidents du travail
et des maladies professionnelles notamment par les
moyens suivants: information et conseils aux entreprises,
sensibilisation et formation des travailleurs, visites aux
entreprises.

Encourager les entreprises a développer et perfectionner
les mesures de sécurité, notamment par le biais d'actions
financieres (avances aux employeurs), par le biais du sys-
teme de tarification (modulation des taux de cotisations ou
des primes d’assurance en fonction du nombre d’acci-
dents) ou des efforts de prévention dans I'entreprise ou au
moyen de campagnes de sensibilisation.

Contribuer a 'organisation des services de médecine du
travail, en se référant notamment a la Résolution (72) 5 sur
I'harmonisation des mesures destinées a protéger la santé
des travailleurs sur les lieux de travail.

Dans le domaine de la vieillesse, les mesures suivantes pour-
raient étre développées:

Contribuer au développement des mesures de prévention
primaire, secondaire et tertiaire dans le domaine de la
vieillesse en s'inspirant des objectifs et des mesures figu-
rant dans la Résolution (70) 16 sur la protection sociale et
meédico-sociale de la vieillesse.

Promouvoir des mesures de préparation a la retraite, afin
d’éviter les difficultés sociales, psychologiques et physiolo-
giques découlant d'un brusque passage de la vie active a la
retraite, eu égard a la Résolution (77) 34 sur la préparation
a la retraite.

Encourager le développement d’examens préventifs
appropriés afin de préserver au maximum les capacités
physiques et mentales des personnes agées.

Dans le domaine familial, les mesures suivantes pourraient
étre développées:

Examiner la possibilité d’assouplir les horaires de travail
des personnes qui assument des responsabilités familiales
directes sans que cela porte préjudice aux prestations de
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sécurité sociale auxquelles elles auraient droit (développe-
ment du travail a temps partiel, congé parental ou familial,
réduction du travail hebdomadaire).

* Promouvoir les services sociaux en faveur des familles
(services d'aide familiale, création de creches, garderies,
centres sociaux).

2.3. Recommandation n° R (86) 5 du Comité des
Ministres aux Etats membres sur la généra-
lisation des soins médicaux

Selon le préambule de la Recommandation n° R (86) 5, le droit
a la protection de la santé fait partie intégrante des droits de
I'homme dont la sauvegarde constitue un des principes fon-
damentaux du Conseil de I'Europe. La recommandation s’ins-
pire de la Recommandation n° 69 (1944) de I'Organisation
internationale du travail concernant les soins médicaux et de
la Recommandation n° R (84) 24 du Comité des Ministres sur
la contribution de la sécurité sociale aux mesures préventives.

La recommandation fait référence aux dispositions des
points 11, 12 et 13 de la partie 1, et de I'article 11 de la Charte
sociale européenne (droit a la protection de la santé), ainsi
qu’a celles des articles 12 (droit a la sécurité sociale) et 13
(droit a I'assistance sociale et médicale).

Le Comité des Ministres recommande que les gouvernements
des Etats membres:

» étendent le droit aux soins médicaux préventifs, curatifs et
de réadaptation a tous les résidents;

* prennent les mesures nécessaires pour mettre a la disposi-
tion de toute personne sur leur territoire l'infrastructure
sanitaire nécessaire;

* prennent toutes mesures appropriées pour que les soins
meédicaux nécessaires soient financiérement accessibles.

Principes directeurs pour |'octroi des soins médicaux a tous
les résidents:
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* Un systeme de protection de la santé devrait étre établi
permettant, en vertu d’'un droit, I'acces a tous les résidents
aux soins médicaux.

* Les soins devraient tendre a préserver, a rétablir ou a amé-
liorer la santé des personnes protégées; ils devraient étre
accordés pendant toute la durée de I'éventualité, de préfé-
rence sans condition de stage. Une attention particuliere
devrait étre accordée aux mesures préventives ainsi qu’au
développement des soins a domicile et des soins ambula-
toires.

* Une gamme compléte de services sanitaires facilement
accessibles et efficaces devrait étre assurée.

* Conformément aux conditions nationales, des mesures
appropriées devraient étre prises afin que la généralisation
des soins médicaux n’entraine pas une dégradation de la
qualité de la protection offerte.

2.4. Recommandation n° R (90) 22 du Comité des
Ministres aux Etats membres sur la protec-
tion de la santé mentale de certains groupes
vulnérables de la société

Dans le préambule de la Recommandation n° R (90) 22, le
Comité des Ministres reléeve que, dans la Constitution de
I'Organisation mondiale de la santé (OMS), la santé est défi-
nie comme «un état de bien-étre physique, mental et social
complet», et que les ministres européens de la Santé ont mis
I"accent sur la promotion de la santé mentale lors de la confé-
rence qu’ils ont tenue a Stockholm en 1985. Par ailleurs, le
Comité des Ministres a souligné la pertinence des buts de la
santé pour tous de I'OMS pour la région européenne et de ses
récents documents sur la prévention des troubles mentaux,
neurologiques et psycho-sociaux.

Aux termes de la recommandation, la prévalence de la mala-
die mentale est un probléme de santé publique majeur et dont
I'importance ne cesse de croitre, ainsi qu’un fardeau lourd et
colteux pour l'individu, la famille et la collectivité. Les
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mesures de promotion de la santé mentale dans les groupes
a risque peuvent réduire considérablement l'incidence de la
maladie mentale et les handicaps qui en résultent.

Les objectifs de la promotion de la santé mentale incluent:

* |le développement des compétences psycho-sociales et des
mécanismes permettant de faire face au niveau individuel,

* le développement de réseaux de soutien au niveau inter-
personnel et social,

* le développement de services psycho-sociaux a méme de
répondre aux besoins,

* la promotion pour les catégories défavorisées de condi-
tions de vie plus adéquates sur le plan du logement, de
I"éducation, etc.

Les mesures destinées a réduire l'incidence des problemes de
santé mentale au niveau primaire dépendent dans une large
mesure d'activités et de situations extérieures a la sphére nor-
male d’activité des services sanitaires et sociaux. Compte
tenu de la durée des problémes de santé mentale, il importe
de veiller a leur identification précoce et de mettre en place
des programmes d’intervention au niveau des soins secon-
daires et tertiaires.

Une haute priorité doit étre donnée a la promotion de la santé
mentale pour les enfants et les adolescents. Dans ce contexte,
des groupes multidisciplinaires doivent étre établis pour
conseiller sur I'élaboration de la politique.

Des politiques de santé mentale pour les minorités ethniques
doivent étre formulées afin de tenir compte des besoins des
immigrés, des travailleurs migrants et des réfugiés, et doivent
assurer la participation du groupe ethnique concerné.

Une attention particuliere doit étre accordée aux aspects
psycho-sociaux des catastrophes, y compris la nécessité d’ai-
der et de conseiller les intéressés (les victimes de catas-
trophes et les équipes de secours), comme le recommande
I'Organisation mondiale de la santé sur ce sujet.
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Des politiques générales de santé mentale a l'intention des
personnes agées doivent étre mises au point, qui soient a la
fois axées sur la communauté et multidisciplinaires au niveau
primaire, secondaire et tertiaire.

Un bilan des recherches existantes sur les facteurs affectant la
santé mentale de ces groupes doit étre effectué et de nou-
velles recherches doivent étre encouragées dans les
domaines ci-apres:

* la mise en place de mécanismes de défense dans les
groupes vulnérables;

* les facteurs qui peuvent faciliter un développement
psycho-social satisfaisant des enfants et des jeunes a
risque, y compris ceux qui sont exposés aux mauvais trai-
tements;

* les parents uniques et leurs enfants, compte tenu de I'évo-
lution des structures de la vie familiale;

» I'évolution de la configuration des suicides et des para-sui-
cides en vue d’identifier des méthodes efficaces de pré-
vention en s’attachant tout particulierement aux jeunes
adultes;

» les facteurs susceptibles d’affecter la santé mentale des
minorités ethniques y compris les immigrés, les tra-
vailleurs migrants et les réfugiés;

* les répercussions du départ précoce a la retraite sur la
santé mentale des personnes agées et les facteurs de
risque de démence, de déclin cognitif et de confusion men-
tale;

* les méthodes de soutien aux familles des handicapés men-
taux et physiques et des personnes qui souffrent de
désordres mentaux graves ou de longue durée, ainsi que
les moyens de rendre le public sensible a leurs besoins.

L'éducation et la formation doivent étre améliorées dans les
secteurs suivants:

i. les compétences thérapeutiques des professionnels de la
santé et des services sociaux:
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dans les études des deux premiers cycles des person-
nels des services sanitaires, éducatifs et sociaux, pour ce
qui concerne I'emploi d’approches axées sur la solution
des probléemes pour divers groupes, cultures et sys-
témes sociaux;

au niveau du troisieme cycle, une formation pluridisci-
plinaire insistant sur la création de groupes d’entraide,
I'importance de la communication et la nécessité de
prendre conscience des besoins communautaires
locaux;

ii. I'utilisation de méthodes de dépistage précoce par les pro-
fessionnels de la santé et des services sociaux:

a.

en ce qui concerne les suicides et les para-suicides, pro-
motion des techniques de diagnostic précoce, notam-
ment en ce qui concerne la dépression;

en ce qui concerne les grossesses non désirées d’'ado-
lescentes, identification des problémes potentiels de
santé mentale;

en ce qui concerne les échecs scolaires et les fugues, for-
mation des personnels de |I'éducation et de la santé au
dépistage précoce des problémes scolaires et a une
prise en charge pluridisciplinaire, prenant en compte les
dimensions scolaires, psychologiques et sociales;

d. formation aux méthodes permettant de distinguer les

réactions normales de deuil des comportements patho-
logiques;

iii. les mécanismes de défense pour les personnes apparte-
nant aux groupes vulnérables:

a.
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pour les parents isolés qui ne bénéficient pas d'un sou-
tien financier ou social: sensibilisation aux problémes de
santé mentale potentiels en I'absence de soutien appro-
prié;

pour les parents susceptibles de comportements de mal-
traitance a I’égard de leurs enfants: soutien des parents
dans l'apprentissage de leur réle et aide pour mieux
maitriser leurs relations avec leurs enfants;
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2.5.

pour les immigrés: formation a la création de groupes
d’entraide a lI'aide de brochures pédagogiques dans les
langues/dialectes pertinents;

. pour les personnes d'un certain age: préparation a la

retraite;

. pour les familles de malades en phase terminale, forma-

tion aux méthodes permettant de faire face a la mort et
au deuil qui suit.

Recommandation n° R (91) 2 du Comité des
Ministres aux Etats membres relative a la
sécurité sociale des travailleurs sans statut
professionnel (les aidants, les personnes au
foyer ayant des responsabilités familiales et
les personnes bénévoles)

Dans la Recommandation n° R (91) 2, le Comité des Ministres
invite les gouvernements des Etats membres a prendre pro-
gressivement les mesures nécessaires afin que:

* les personnes qui, sans jouir d'un statut professionnel
reconnu, travaillent dans une entreprise familiale,

* les personnes au foyer assumant des responsabilités fami-
liales aupres de jeunes enfants, de personnes dépendantes
handicapées ou agées, et

* les personnes exercant des activités a titre bénévole puis-
sent étre protégées par la sécurité sociale. Leur protection
s’exerce par des droits dérivés ou notamment par la consti-
tution de droits propres.

S'agissant de personnes au foyer assumant des responsabili-
tés familiales auprés de jeunes enfants, de personnes handi-
capées ou ageées, la recommandation vise les personnes au
foyer qui se consacrent dans le cadre familial a I’éducation de
jeunes enfants, ou aux soins de personnes dépendantes han-
dicapées ou agées.
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Toutes les personnes visées devraient étre protégées par les
branches maladie-maternité (prestations en nature), presta-
tions d’invalidité et de vieillesse et prestations familiales.
Les personnes qui interrompent ou retardent pendant une
période donnée le début de leurs activités professionnelles
pour exercer des responsabilités familiales auprées de jeunes
enfants, de personnes dépendantes handicapées ou agées
devraient voir cette période prise en compte pour l'ouver-
ture du droit aux prestations d’invalidité et de vieillesse, et
pour le calcul de ces prestations selon des modalités pres-
crites. Les périodes de travail a temps partiel devraient étre
considérées comme des périodes de travail a temps plein
afin de pouvoir compléter les périodes de stage requises
pour I'ouverture du droit aux prestations d’assurance mala-
die-maternité, de vieillesse, d'invalidité, et aux prestations
familiales, lorsque le choix de cette forme de travail se fait
pour pouvoir exercer des responsabilités familiales aupres
de jeunes enfants, de personnes dépendantes handicapées
ou agées. Les prestations de vieillesse, d’invalidité et les
prestations familiales devraient atteindre le montant que
leur assurerait une activité professionnelle a temps complet
pendant la période en cause.

Les personnes qui n’exercent pas d’activité professionnelle
pour se consacrer pendant une période donnée dans le
cadre familial a I'éducation de jeunes enfants ou aux soins
de personnes dépendantes handicapées ou agées devraient
voir la période en cause prise en compte pour I'ouverture du
droit aux prestations d’invalidité et de vieillesse, et pour le
calcul de ces prestations selon des modalités prescrites. Le
montant des prestations devrait correspondre aux normes
prescrites par les instruments de sécurité sociale du Conseil
de I'Europe et notamment du Code européen de sécurité
sociale (révisé).

La protection des personnes visées devrait étre financée:

* soit par les cotisations des intéressés, en tenant compte de
leur capacité contributive;

* soit par I'ensemble des assurés;
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soit par I'impét;
soit par la combinaison de ces systémes.

2.6. Recommandation 1185 (1992) de I’Assemblée

parlementaire au Comité des Ministres
relative aux politiques de réadaptation pour
les personnes ayant un handicap

Dans le souci d'offrir aux personnes ayant un handicap des
possibilités de participer le plus largement possible a la vie
sociale et économique, et de bénéficier d'un maximum d’au-
tonomie, I’Assemblée appelle les gouvernements et les auto-
rités compétentes de ses Etats membres a donner la priorité
(entre autres):

a.

aux actions préventives, tant sur le plan génétique que sur
le plan médical, compte tenu des nouvelles découvertes de
la science, mais aussi des risques et des limites imposées
par la bioéthique; une attention particuliére doit étre portée
aux centres d’hygiéne mentale et de neuropsychiatrie
infantiles en raison de I'impact déterminant de toute action
conduite pendant le développement de I'enfant;

. au renforcement des services a domicile et d'aide aux

familles, avec une attention particuliere aux porteurs de
handicaps graves et aux dépendants agés;

. a la constitution d'un réseau de services locaux et régio-

naux de réadaptation et d'aide sociales, gérés le plus pos-
sible par les associations familiales et le bénévolat;

. a la définition de normes européennes pour la formation

du personnel médical et technique spécialisé, en évitant la
confusion des compétences et surtout en réaffirmant que le
diagnostic et le traitement médicaux doivent étre de la
compétence exclusive des médecins spécialistes de la
réadaptation;

. au soutien de chaque effort visant:

— a promouvoir et a diffuser une culture d’accueil et de
solidarité avec les personnes handicapées;
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— alavalorisation des initiatives telles que le bénévolat; et

— a surmonter les obstacles, notamment psychologiques,
érigés entre les personnes handicapées, leur famille et la
société.

En outre, I’Assemblée recommande au Comité des Ministres:

i. de chercher a associer tous les gouvernements des Etats
membres, voire de tous les Etats européens, aux activités
menées par le Conseil de I'Europe en faveur des personnes
souffrant d’un handicap, d'origine soit physique, soit psy-
chique soit/et sensoriel, et d’encourager la tenue pério-
digue de conférences de ministres européens spécialisés;

ii. de promouvoir l'utilisation de la classification internatio-
nale des déficiences, incapacités et handicaps (CIDIH), eu
égard notamment aux travaux du Conseil de I'Europe dans
le cadre de son accord partiel;

iii. d'inviter chacun des gouvernements des Etats membres a
préciser ce qu’il en est de la mise en ceuvre de la
Recommandation n° R (92) 6 relative a une politique cohé-
rente pour les personnes handicapées;

iv. d'engager I'action nécessaire a l'instauration d'un systeme
européen d’information et d’évaluation, offrant des don-
nées statistiques fiables mesurées avec des indicateurs mis
a jour régulierement, afin de parvenir a une connaissance
et a des projections comparables entre les différents pays
d’Europe.

2.7. Recommandation n° R (94) 11 du Comité
des Ministres aux Etats membres sur le
dépistage comme instrument de médecine
préventive

Selon le préambule de la Recommandation n° R (94) 11, les
maladies chroniques sont actuellement la principale cause de
déces dans les pays développés, pour lesquels elles consti-
tuent un lourd fardeau social et économique. Des pro-
grammes de dépistage en vue de la détection précoce de cer-
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taines de ces maladies pourraient, en principe, offrir un nou-
veau moyen de les combattre.

Aux fins de cette recommandation, le dépistage est défini
comme un examen pratiqué sur un groupe défini de per-
sonnes en vue d’identifier un stade précoce, un stade prélimi-
naire, voire un facteur de risque ou une combinaison de fac-
teurs de risque décelables avant le déclenchement d’'une
maladie. Le dépistage n’est que I'une des méthodes possibles
de lutte contre les maladies. Il doit étre envisagé dans le cadre
d’une action globale visant a réduire le fardeau que celles-ci
constituent pour l'individu et la collectivité grace, par
exemple, a des mesures socio-économiques ou touchant a
I'environnement, a I'éducation sanitaire et au perfectionne-
ment des soins de santé et des systémes de prévention exis-
tants.

Le dépistage est un outil potentiellement capable d’améliorer
la santé de la population, mais il peut avoir des effets négatifs.
Il faut s’assurer en permanence qu’un programme de dépis-
tage apporte plus d’avantages que d’inconvénients. Il est sou-
vent question des avantages qui sont généralement retirés du
dépistage. Il convient toutefois de prendre en compte certains
de ses aspects néfastes:

* la stigmatisation, voire la discrimination des participants
ou des non-participants;

* les pressions sociales sur les intéressés pour qu'ils partici-
pent et subissent le traitement ou l'intervention néces-
saires;

* les souffrances psychiques, s'il n’existe pas de traitement
pour la maladie ou si le traitement et/ou l'intervention
pose(nt) un probléme moral ou n'est (ne sont) pas accep-
table(s) pour les intéressés;

* |'exposition a des risques physiques et psychiques en
échange d’un bénéfice trés limité pour la santé;

* les attentes auxquelles il ne serait probablement pas pos-
sible de répondre;
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* les difficultés en matiere d'acces a des régimes d’assu-
rance, a des emplois, etc. pour les sujets répondant positi-
vement aux tests de dépistage;

* la multiplication des effets secondaires graves d’un dia-
gnostic clinique de faux positifs;

» le retard dans le diagnostic de faux négatifs;

* la rentabilité défavorable d’'un programme de dépistage.

Etant donné les colts croissants des soins médicaux, il est
nécessaire d’évaluer les incidences économiques du dépis-
tage, mais celles-ci ne doivent pas primer sur les autres consi-
dérations. Dans tous les programmes de dépistage, une
importance primordiale doit étre attachée aux considérations
humaines touchant a la valeur et a la qualité de la vie, a I'es-
pérance de vie, ainsi qu’au respect des droits de I'individu.
Des évaluations économiques s'imposent pour permettre un
choix rationnel des priorités a accorder aux différents modes
d’utilisation des ressources en matiere de santé.

La recommandation souligne que le dépistage, pour étre fruc-
tueux, exige une coopération entre les systéemes de santé. En
I'absence des structures médicales nécessaires pour traiter
les affections décelées, le dépistage doit étre différé jusqu’a
ce que ces structures soient en place (par exemple les pro-
grammes pilotes). Le degré d'intégration ou d'indépendance
des services de dépistage avec les services thérapeutiques est
variable. Les avantages et inconvénients des différentes solu-
tions doivent étre évalués séparément pour chacun des sys-
temes de santé.

2.8. Recommandation n° R (98) 9 du Comité des
Ministres aux Etats membres relative a la
dépendance

Dans le préambule de la Recommandation n° R (98) 9, il est
rappelé que la situation démographique en Europe se carac-
térise par un faible taux de fécondité et une espérance de vie
croissante, dont il résulte une société vieillissante. Les per-
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sonnes vivent plus longtemps en bonne santé tandis que le
nombre de maladies chroniques, facteur potentiel de la
dépendance, augmente. La famille traditionnelle évolue vers
de nouvelles structures familiales (familles plus réduites et
plus grand nombre de familles monoparentales), les interdé-
pendances entre générations changent, et I'individu, la famille
et la société devront s’adapter a cette nouvelle situation. Les
politiques relatives a la vieillesse, aux personnes handica-
pées, a la santé, a la famille et a 'emploi ont des implications
pour l'approche du probleme de la dépendance.

Aux fins de la recommandation, on entend par «dépendance»
un état dans lequel se trouvent des personnes qui, pour des
raisons liées au mangue ou a la perte d’autonomie physique,
psychique ou intellectuelle, ont besoin d’une assistance et/ou
d’'aides importantes afin d’accomplir des actes courants de la
vie. Le respect du principe d'autonomie de la personne
dépendante doit guider toute politique en faveur des per-
sonnes dépendantes.

La recommandation fait référence a des textes adoptés dans
le cadre du Conseil de I'Europe traitant également d’aspects
relatifs aux personnes dépendantes, tels que la Recomman-
dation n° R (87) 22 du Comité des Ministres sur le dépistage et
la surveillance chez les personnes agées, la Recommandation
n° R (90) 22 du Comité des Ministres sur la protection de la
santé mentale de certains groupes vulnérables de la société,
la Recommandation n°R (91) 2 du Comité des Ministres
relative a la sécurité sociale des travailleurs sans statut pro-
fessionnel (les aidants, les personnes au foyer ayant des
responsabilités familiales et les personnes bénévoles), la
Recommandation n° R (92) 6 du Comité des Ministres relative
a une politique cohérente pour les personnes handicapées, et
la Recommandation n° R (84) 24 du Comité des Ministres sur
la contribution de la sécurité sociale aux mesures préventives.

Toutes les personnes dépendantes ou susceptibles de le deve-
nir, quels que soient leurs age, race, convictions et la nature,
I'origine et le niveau de sévérité de leur état, doivent avoir
droit a I'assistance et a I'aide requise pour pouvoir mener une
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vie conforme a leurs capacités réelles et potentielles, au
niveau le plus élevé possible et, par conséquent, doivent avoir
accés a des services de qualité et aux technologies les plus
adaptées.

Toute personne dépendante a droit au respect de sa dignité et
de son autonomie; a ce titre, elle doit étre associée a I'évalua-
tion du niveau de sa dépendance et a toute prise de décisions
la concernant. Ceci suppose entre autres que toute personne
dépendante soit informée sur ses droits, les choix possibles et
les moyens disponibles et I'état de la |égislation la concer-
nant.

Parallelement, les pouvoirs publics ont une responsabilité
dans la prise en charge de la dépendance en adoptant des
mesures législatives adaptées aux évolutions scientifiques et
technologiques dans ce domaine, pour réaliser I'égalité des
chances et pour garantir I'accessibilité aux soins et services
offerts. Les pouvoirs publics doivent garantir la qualité des
soins et des services.

Les personnes touchées par la dépendance doivent étre trai-
tées sans discrimination, en particulier en ce qui concerne
I’acces aux infrastructures et aux services congus a leur inten-
tion. La participation des personnes dépendantes aux activi-
tés de la vie sociale, y compris les loisirs devrait étre encou-
ragée et leur acces facilité par les autorités compétentes.

En plus des prestations, les systemes de protection sociale
devraient développer des mesures préventives, de dépistage
et de diagnostic précoces des états pouvant mener a la dépen-
dance.

La prévention et la réadaptation sont des aspects fondamen-
taux dans la prise en charge de la dépendance. Une action
préventive devrait étre entreprise le plus précocement pos-
sible afin d’éviter la survenance de la dépendance, de préve-
nir son aggravation ou de réduire au maximum son degré.
La prévention se situe a plusieurs niveaux:

* |'éducation a la santé,

* |a prévention des accidents,
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* le dépistage et le diagnostic,
» le traitement efficace des maladies causales,
* la réduction des risques liés a l'isolement.

Une réadaptation optimale doit étre favorisée, dans la mesure
ou la dépendance n’est pas un état définitif mais évolutif et
qu’elle peut revétir différents niveaux. Dans ce contexte, les
principes de la Recommandation n° R (92) 6 relative a une
politique cohérente pour les personnes handicapées pour-
raient étre suivis.

Le principe de non-discrimination en fonction de I'age dans
I'accés a la réadaptation doit étre souligné.

La réadaptation doit permettre a la personne dépendante de
redevenir aussi autonome que possible sur le plan psychique,
physique et social. Une intervention multidisciplinaire appa-
rait étre le meilleur moyen pour y parvenir. Les mesures adop-
tées doivent s’adapter aux variations de |I'état de la personne.
La stimulation aux activités ordinaires et relationnelles est
indispensable. L'acces aux aides techniques appropriées
devrait étre garanti.

2.9. Recommandation n° R (98) 11 du Comité des
Ministres aux Etats membres sur I'organisa-
tion des soins de santé pour les malades
chroniques

Selon le Comité d’'experts, étre «malade chronique» suppose
un certain degré d’'incapacité et/ou de dépendance par rapport
aux soins, lié a un état chronique. On observe une grande
variété dans les répercussions d’un état chronique sur le fonc-
tionnement quotidien des malades, et tous ne sont pas de
grands consommateurs de soins. Cependant, certains
connaissent un tel degré d’incapacité qu’ils sont compléte-
ment dépendants et ont besoin de soins en institution.

Le groupe des malades chroniques se distingue a plusieurs
égards du groupe des personnes handicapées. On peut s’ins-
pirer de la CIH pour établir un cadre permettant d’étudier les
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ressemblances et les différences entre ces deux groupes. La
CIH fournit une grille d’analyse des maladies associées a un
état chronique, qui s’appuie sur le modeéle suivant:

Maladie — déficience — incapacité —> désavantage

Le malade chronique se situe a I'un des stades allant de I'in-
capacité au désavantage. Il n’est considéré comme handicapé
que s'il connait aussi un désavantage social. De la méme
facon, une personne handicapée n’est considérée comme un
malade chronique que si son handicap est directement lié a
une maladie chronique.

La recommandation met I'accent sur les questions communes
a tous les malades chroniques en matiére de soins de santé:

* complications et comorbidité;
« déficiences fonctionnelles;

* incapacité de longue durée;

» souffrance psychologique;

* moindre qualité de vie.

Les stratégies visant a garantir des soins de qualité aux
malades chroniques devraient notamment renforcer la pré-
vention primaire et la prévention secondaire. Ces termes ne
sont pas définis dans la recommandation. Dans I'exposé des
motifs, il est indiqué qu’il conviendrait de prévoir une action
thérapeutique précoce pour limiter les effets des maladies
chroniques et prévenir I'apparition de désavantages.

La recherche devrait étre axée sur la répartition des maladies
chroniques, en particulier sur les inégalités en matiere de
santé et sur les interventions permettant de réduire efficace-
ment ces inégalités. Elles sont liées a I'age (prévalence plus
élevée chez les personnes agées), au sexe (prévalence plus
élevée chez les femmes) et a la situation socio-économique
(prévalence plus élevée dans les groupes socio-économiques
moins favorisés).
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2.10. Recommandation n° R (99) 4 du Comité des
Ministres aux Etats membres sur les prin-
cipes concernant la protection juridique
des majeurs incapables

Les principes qui suivent s’appliquent a la protection des per-
sonnes majeures qui ne sont pas, en raison d'une altération
ou d'une insuffisance de leurs facultés personnelles, en
mesure de prendre, de facon autonome, des décisions en ce
qui concerne I'une gquelconque ou |I'ensemble des questions
touchant a leur personne ou a leurs biens, de les comprendre,
de les exprimer ou de les mettre en ceuvre et qui, en consé-
quence, ne peuvent protéger leurs intéréts. Cette incapacité
peut étre due a un handicap mental, a une maladie ou a un
motif similaire. Les principes s’appliquent aux mesures de
protection ou aux autres mécanismes juridiques permettant
de faire bénéficier ces personnes d’'une représentation ou
d’une assistance pour ces questions.

Aux fins de ces principes, on entend par «majeur» toute personne
qui est considérée comme majeure du point de vue du droit appli-
cable a la capacité en matiére civile. On entend par «intervention
dans le domaine de la santé» tout acte professionnel pratiqué sur
une personne pour des raisons de santé. Ce terme comprend en
particulier les interventions aux fins de prévention, de diagnostic,
de traitement, de rééducation ou de recherche.

Concernant la protection des majeurs incapables, le principe
fondamental servant de base a ceux dégagés dans la recom-
mandation est le respect de la dignité de chaque personne en
tant qu’étre humain. Les lois, procédures et pratiques concer-
nant la protection des majeurs incapables doivent reposer
sur le respect des droits de I'homme et des libertés fonda-
mentales, en tenant compte des restrictions de ces droits
contenues dans les instruments juridiques internationaux
pertinents.

Lorsqu’un majeur fait I'objet d’'une mesure de protection dans
le cadre de laquelle une intervention particuliere dans le
domaine de sa santé ne peut étre pratiquée qu’avec |'autori-
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sation d'une instance ou d’'un tiers désigné par la loi, le
consentement du majeur doit néanmoins étre recherché si ses
facultés de discernement le permettent. Lorsque, selon la loi,
un majeur n’est pas en mesure de donner son consentement
libre et éclairé a une intervention dans le domaine de la santé,
celle-ci peut toutefois étre pratiquée, a condition:

* qu'elle soit effectuée pour son bénéfice direct, et

* que l'autorisation en ait été donnée par son représentant
Oou par une autorité, ou par une personne ou une instance
désignée par la loi.

La loi devrait prévoir des voies de recours permettant a la per-
sonne concernée d’étre entendue par une instance officielle
indépendante avant qu’une intervention médicale importante
ne soit effectuée.

La personne qui souffre d’'un trouble mental grave ne peut
étre soumise, sans son consentement, a une intervention
ayant pour objet de traiter ce trouble que lorsque |I'absence
d’un tel traitement risque d’étre gravement préjudiciable a sa
santé et sous réserve des conditions de protection prévues
par la loi comprenant des procédures de surveillance et de
contrble ainsi que des voies de recours.

Lorsque, en raison d'une situation d'urgence, le consente-
ment ou |'autorisation appropriés ne peuvent étre obtenus, il
pourra étre procédé immédiatement a toute intervention
meédicalement indispensable pour le bénéfice de la santé de la
personne concernée.

2.11. Recommandation n° R (2000) 5 du Comité
des Ministres aux Etats membres sur le
développement de structures permettant
la participation des citoyens et des
patients au processus décisionnel concer-
nant les soins de santé

Selon le préambule de la Recommandation n° R (2000) 5, la
participation aux processus de décision se traduira par une

66



Information de base — Conseil de I'Europe

adhésion du public aux objectifs de la politique de santé. Il
incombe a chaque Etat membre de développer les connais-
sances générales du public sur les problémes de santé, la pro-
motion d’'un mode de vie sain, la prévention des maladies et
les différentes facons d’assumer leurs responsabilités pour
leur propre santé.

Le renforcement du réle des citoyens permet de dynamiser la
démocratie représentative, d’accroitre la cohésion sociale,
d’améliorer le fonctionnement du systeme de santé, d’assurer
un meilleur équilibre entre les divers intéréts et d’'établir un
partenariat entre les différents acteurs du systéme. Les inter-
ventions des patients et la participation du citoyen peuvent se
réaliser uniguement si les droits fondamentaux des patients
sont mis en ceuvre et qu’a son tour, la participation des
patients est un outil qui permet la pleine mise en ceuvre de
ces droits dans la pratique quotidienne.

Les informations sur les soins de santé et les processus de
décision devraient étre largement diffusées de maniére a faci-
liter la participation. Elles devraient étre aisément accessibles,
communiquées en temps opportun, compréhensibles et per-
tinentes. Les gouvernements devraient améliorer et renforcer
leur communication; les stratégies d’information devraient
étre adaptées au groupe de population auquel elles s'adres-
sent. |l faudrait sensibiliser le public aux droits du patient au
moyen de campagnes d’information périodiques et d’autres
méthodes comme les permanences téléphoniques. Des struc-
tures d’orientation appropriées devraient étre mises en place
pour les patients qui souhaitent un complément d’information
(sur leurs droits et les mécanismes permettant de les faire
valoir).

En Europe, la société a de plus en plus d’exigences éthiques.
Les citoyens demandent davantage d'ouverture et de respon-
sabilisation. Des mouvements pour la promotion des droits
de I'homme, des droits civils et politiques et des droits des
consommateurs émergent pratiquement partout. Dans le sec-
teur de la santé, les citoyens demandent que la population et
les patients soient au centre de la réflexion sur les soins et les
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politiques de santé. Les citoyens veulent avoir librement
accés a l'information. Des groupes unissent leurs forces pour
garantir aux catégories les plus vulnérables de la société (per-
sonnes agées, handicapées ou en situation de précarité, par
exemple) I'égalité en matiére d’acces a la santé et aux soins.

Les associations de malades se développent, et dans tous les
pays, les patients exercent des pressions pour défendre leur
droit de choisir leur médecin et deviennent plus sensibles a la
qualité des soins. Par ailleurs, les derniers progrés de la géné-
tique et la possibilité d’'intervenir a différents stades de la vie
soulevent de grandes questions éthiques, qui doivent impéra-
tivement faire I'objet d'un débat public. A cet égard, la créa-
tion de commissions nationales d’éthique constitue une étape
importante.

2.12. Recommandation Rec(2000)18 du Comité
des Ministres aux Etats membres sur les
criteres de développement des politiques
de promotion de la santé

Le comité d’experts qui a préparé la Recommandation
Rec(2000)18 a considéré que par «promotion de la santéy, il
faut entendre la promotion du bien-étre et la prévention de la
maladie ou des troubles de la santé (ou du moins la réduction
de ces risques). La promotion de la santé passe par trois types
de mesures: I’éducation a la santé, la protection de la santé et
la prévention des maladies.

Un objectif central d’une stratégie de promotion de la santé
est d’améliorer la santé de la population en réduisant les fac-
teurs de risque, et en évitant ou en retardant I'apparition de
maladies chroniques. Se tourner vers la prévention et le dia-
gnostic et le traitement précoces, c’est se donner les
meilleures chances d’améliorer la santé de fagon écono-
mique. Cela dit, il ne s’agit pas de choisir entre prévention,
traitement et soins. Une stratégie doit viser a établir I'équi-
libre optimal entre ces activités, aussi bien a l'intérieur qu’a
I'extérieur du systeme de santé.

68



Information de base — Conseil de I'Europe

Afin d’opérer des choix éclairés quant aux programmes de
promotion de la santé proposés, la population, qui est le prin-
cipal fournisseur de soins et d'aide sociale a travers les soins
auto-administrés et les soins dispensés aux parents et amis,
devrait avoir libre accés aux informations concernant la
gamme des traitements ou les moyens d’action disponibles,
leurs résultats et les variations entre ces derniers. Dans toute
la mesure du possible, les informations, y compris scienti-
fiques, devraient étre exposées dans un langage accessible.

La population devrait étre diment informée, non seulement
des avantages de la promotion de la santé (notamment des
programmes de protection de la santé et de prévention de la
maladie), mais aussi des risques et effets négatifs dont la pro-
motion peut éventuellement s'accompagner. Les criteres de
qualité devraient également étre divulgués.

Au moment de I'élaboration des programmes de promotion
et d’éducation en matiere de santé, il faudrait tenir compte de
la culture, des croyances et des valeurs traditionnelles des
communautés auxquelles ils sont destinés. Il faudrait aussi
diffuser plus largement les informations sur l'efficacité des
programmes de promotion de la santé, tels le programme
Cindi de I'OMS et le Réseau européen des écoles pour la pro-
motion de la santé (REEPS) — un projet conjoint OMS/Conseil
de I'Europe/Commission européenne. Les projets de sensibili-
sation locaux devraient s’inspirer des connaissances acquises
dans les projets de ce type et s’attacher a démontrer I'utilité
réelle de leur transmission a d'autres pays et cultures.

Le rbéle des différentes professions (médecin, infirmiere,
enseignant, pharmacien, policier, travailleur social) devrait
étre défini (dans un plan d’action) et leur formation adaptée
et, si nécessaire, améliorée. Le cas échéant, des changements
devraient étre opérés au niveau des personnels et des
mesures d’incitation devraient étre prises pour encourager la
promotion de la santé. |l faudrait reconnaitre les roles spéci-
fiques des décideurs ceuvrant dans d’autres domaines, des
hommes politiques et des médias, et les aider en leur fournis-
sant les informations et les outils dont ils ont besoin.
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2.13. Résolution ResAP(2001)1 du Comité des
Ministres aux Etats membres de I'Accord
partiel dans le domaine social et de la santé
publique sur l'introduction des principes de
conception universelle dans les programmes
de formation de I'ensemble des professions
travaillant dans le domaine de I'environnement
bati

Le Comité des Ministres, dans sa composition limitée aux
représentants des Etats membres de I’Accord partiel dans le
domaine social et de la santé publique, indique dans le pré-
ambule de la Résolution ResAP(2001)1 qu'il garde a l'esprit la
Convention de sauvegarde des Droits de I'Homme et des
Libertés fondamentales, et notammment sa disposition relative
a la liberté de circulation (article 2 du Protocole n° 4), ainsi que
les principes consacrés par l'article 15 de la Charte sociale
européenne révisée, a savoir le droit des personnes handica-
pées a I'autonomie, a l'intégration sociale et a la participation
a la vie de la communauté, notamment par des mesures
visant a surmonter les obstacles a la communication et a la
mobilité, ainsi qu’a leur permettre d’accéder aux transports,
au logement, aux activités culturelles et aux loisirs (article 15,
paragraphe 3).

Le droit de tous les individus, y compris les personnes handi-
capées, a prendre pleinement part a la vie de la collectivité
recouvre le droit d’accéder, d'utiliser et de comprendre I'envi-
ronnement bati. Il est de la responsabilité et du devoir de la
société, en particulier de toutes les professions travaillant
dans le domaine de I'environnement bati, de rendre celui-ci
universellement accessible a chacun, y compris aux per-
sonnes handicapées.

Toute politique cohérente et globale en faveur des personnes
handicapées ou risquant de le devenir devrait notamment
viser a leur garantir une citoyenneté a part entiére, I'égalité
des chances, une existence autonome et une participation
active a tout ce qui concerne la vie de la collectivité. Afin de

70



Information de base — Conseil de I'Europe

mettre en ceuvre cette politique, les Etats devraient prendre
des mesures propres, entre autres, a éviter et a écarter autant
que possible tous les obstacles existant dans I'environnement
bati, et a mieux informer tous les dirigeants et autres parties
prenantes dont les décisions relatives a I'environnement amé-
nagé par I'homme ont des effets sur la qualité de vie des per-
sonnes handicapées.

Une telle politique englobe I'éducation et la formation des
principaux acteurs de ce processus. Grace a un ensemble
coordonné de mesures introduisant la notion de conception
universelle dans les programmes de formation de I'ensemble
des professions travaillant dans le domaine de I'environne-
ment bati, les personnes de tous ages, tailles et capacités
devraient pouvoir étre aussi mobiles que possible, et avoir
acces aux batiments ainsi qu’aux moyens de transport, de
facon a ce qu’elles puissent jouer pleinement leur réle dans la
société et participer aux activités économiques, sociales, cul-
turelles, de loisirs et de détente.

La «conception universelle» (universal design) est une straté-
gie qui vise a concevoir et a composer différents produits et
environnements qui soient, autant que faire se peut et de la
maniére la plus indépendante et naturelle possible, acces-
sibles, compréhensibles et utilisables par tous, sans devoir
recourir a des solutions nécessitant une adaptation ou une
conception spéciale. La notion de conception universelle a
pour objet de simplifier la vie de chacun en rendant I'environ-
nement bati, les produits et les communications accessibles,
utilisables et compréhensibles a moindre frais ou sans frais
supplémentaires. Elle contribue a une conception davantage
axée sur l'usager en suivant une démarche globale et en cher-
chant a satisfaire les besoins des personnes de tous ages,
tailles et capacités, quelles que soient les situations nouvelles
qu’elles pourront étre amenées a connaitre au cours de leur
vie. Par conséquent, la notion de conception universelle va
au-dela des questions de simple accessibilité des batiments
pour les personnes handicapées et devrait faire partie inté-
grante de l'architecture, de la conception et de I'aménage-
ment de I'environnement.
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2.14. Résolution ResAP(2001)3 du Comité des
Ministres aux Etats membres de I'Accord
partiel dans le domaine social et de la santé
publique intitulée «vers une pleine citoyen-
neté des personnes handicapées grace a de
nouvelles technologies intégratives»

Le Comité des Ministres, dans sa composition limitée aux
représentants des Etats membres de I'Accord partiel dans le
domaine social et de la santé publique, indique dans le pré-
ambule de la Résolution ResAP(2001)3 qu’'il garde a l'esprit
les principes consacrés par l'article 15 de la Charte sociale
européenne révisée, a savoir le droit des personnes handica-
pées a I'autonomie, a l'intégration sociale et a la participation
a la vie de la communauté, notamment par des mesures
visant a surmonter les obstacles a la communication et a la
mobilité, ainsi qu’a leur permettre d’accéder aux transports,
au logement, aux activités culturelles et aux loisirs (article 15,
paragraphe 3).

Toute politique cohérente et globale doit viser a garantir a
tous les individus une citoyenneté a part entiere, I'égalité des
chances, une existence autonome, la liberté de choix, ainsi
qu’une participation pleine et active a tout ce qui touche a la
vie de la collectivité. Dans la société qui est aujourd’hui la
ndtre, la possibilité d'avoir accés aux applications technolo-
giques et de les exploiter étant une condition préalable a la
réalisation des objectifs précités, il est de la responsabilité et
du devoir de la société de veiller a ce que chacun, homme ou
femmme, quels que soient son age et ses capacités, ait acces
sur un pied d’'égalité aux applications technologiques. Pour
assurer |'égalité des chances sur le terrain de la participation
pleine et entiere a la vie de la collectivité, il faut que tout le
monde puisse bénéficier de ces applications, et puisse aussi y
accéder et les utiliser en toute indépendance et au méme titre
que toute autre personne autant que faire se peut, méme si
cela exige parfois des modifications spécifiques.
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Grace a un ensemble coordonné de mesures, les personnes
de tous ages et de toutes capacités devraient pouvoir dispo-
ser d'un maximum d’autonomie et d'indépendance, de telle
facon qu’elles puissent jouer pleinement leur réle dans la
société et participer aux activités économiques, sociales, cul-
turelles, de loisirs et de détente. L'intégration, la conception
pour tous et I'implication des usagers doivent étre des prin-
cipes directeurs dans tous les secteurs d’intervention des pou-
voirs publics.

Les principes spécifiques ci-aprés et les réponses aux ques-
tions-phares seront primordiaux pour déterminer si les per-
sonnes handicapées tireront profit des multiples possibilités
que peuvent offrir les nouvelles technologies ou si de nou-
veaux obstacles viendront les en exclure. Ces principes spéci-
fiques et questions-phares valent, aujourd’hui comme
demain, pour tous les produits, services courants, systéemes et
technologies d’assistance destinés aux personnes handica-
pées, et ce dans tous les aspects de la vie. Les domaines d’in-
tervention des pouvoirs publics qui revétent sur ce plan une
importance particuliere sont I'enfance et I'éducation, I'orien-
tation et la formation professionnelles, I'emploi, I'intégration
sociale et I'environnement, la médecine, la recherche et le
développement, ainsi que la formation des personnels impli-
qués dans le processus de réadaptation et d'intégration des
personnes handicapées.

Principes de la pleine citoyenneté des personnes handicapées
grace a de nouvelles technologies intégratives:

» Disponibilité — Est-ce que cela existe? Peut-on se le procu-
rer?

* Accessibilité — Est-ce accessible, d'un abord facile et com-
mode?

* Facilité d'utilisation — Est-ce fonctionnel, pratique, compré-
hensible, convivial et applicable?

» Colt abordable — N’est-ce pas trop co(iteux?

» Prise de conscience — Les usagers et les parties plus direc-
tement concernées sont-ils au courant de son existence?
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» Adéquation et attrait — Est-ce approprié, adapté et
attrayant?

» Adaptabilité — Est-ce ajustable?

* Compatibilité — Peut-on I'utiliser avec d’autres produits en
rapport?

Lors de I'élaboration de leurs stratégies nationales, les gou-
vernements doivent, en tenant diment compte des priorités
nationales, accorder une attention particuliere aux recom-
mandations spécifiques suivantes concernant les domaines
d’intervention prioritaires. Aux fins du présent rapport, on
peut mentionner les domaines d’intervention suivants:

» prévention, identification et diagnostic,
* réadaptation médicale,
* recherche et développement.

Prévention, identification et diagnostic

Les nouvelles technologies doivent étre exploitées au maxi-
mum de leurs possibilités pour contribuer a la prévention des
déficiences congénitales, qui pourra ainsi s’appuyer sur des
méthodes et services de plus grande qualité en matiere de
dépistage, d'analyse et de diagnostic — y compris pour le
dépistage génétique prénatal -, et ces opérations doivent étre
menées dans le respect des principes éthiques. Il faut aussi
s’employer a tirer le meilleur parti des techniques existantes
et envisager la mise au point de nouvelles technologies pour
diagnostiquer et évaluer les déficiences sensorielles, phy-
siques et intellectuelles des patients, ainsi que pour surveiller
leur évolution.

Réadaptation médicale

Etant donné que les états pathologiques chroniques et les
maladies dégénératives mettent gravement en péril la santé
de lI'individu, il faut que des traitements, une assistance et des
soins médicaux adéquats soient disponibles, qui fassent
appel a des technologies appropriées. Les usagers, leurs
proches et tous ceux qui s’occupent d’eux doivent pouvoir
poser des choix éclairés pour le traitement, I'assistance ou les
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soins, notamment en ce qui concerne |'utilisation de certaines
technologies. Les nouvelles technologies doivent servir a
accroitre l'efficacité et l'efficience des soins personnels,
conformément aux exigences et aux préférences de ceux qui
y ont recours.

Les programmes de réadaptation médicale et fonctionnelle,
quels gu'ils soient, doivent donner toute latitude quant au
choix, a la fourniture et a l'utilisation de dispositifs appropriés
faisant appel a une technologie d'assistance, y compris pour
leur ajustement, leur maintenance et leur remplacement. Une
formation au maniement de ces dispositifs doit étre dispensée
en cas de besoin. Des processus de réadaptation doivent étre
imaginés, qui permettent aux intéressés d'acquérir et/ou de
conserver les aptitudes fonctionnelles requises pour utiliser
les produits et services technologiques disponibles.

Recherche et développement

Compte tenu des formidables possibilités qu’offrent les nou-
velles technologies pour améliorer la qualité de vie des per-
sonnes handicapées, les pouvoirs publics doivent soutenir les
programmes de recherche et de développement qui enten-
dent exploiter ce potentiel. Ces programmes doivent s'inté-
resser aux aspects technologiques des systemes, produits et
services favorisant l'intégration des personnes handicapées,
ainsi qu’a des dispositifs faisant appel aux technologies d’as-
sistance.

La recherche, le développement et la réalisation de nouvelles
technologies aux fins de la réadaptation doivent étre encou-
ragés. Pour profiter au mieux des avantages qu’offrent les
applications des nouvelles technologies pour les personnes
handicapées, il convient de mener des recherches sur la
meéthodologie a suivre pour ce qui touche a la mise en place,
a la formation et a l'utilisation de ces techniques. Les initia-
tives de recherche et développement déployées ici devront
étre interdisciplinaires et faire intervenir non seulement la
technologie et la réadaptation ou la biomédecine, mais aussi
les sciences humaines et les sciences sociales. Les différents
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aspects des rapports entre un individu et la technologie doi-
vent étre abordés dans une vaste perspective globale. Il
convient donc de coordonner les efforts entre les multiples
disciplines, les sources de financement et autres acteurs
intéressés.

La participation et I'influence des associations de personnes
handicapées sont d’'une importance vitale pour déterminer
quelles doivent étre les priorités des programmes de
recherche et développement. Afin de s’assurer que les résul-
tats des travaux de recherche et développement aient des
applications pratiques, il faut chercher a mettre en place une
étroite coopération entre les chercheurs, les milieux indus-
triels et les utilisateurs. Des aides favorisant une participation
des usagers aux projets de recherche et développement doi-
vent étre offertes.

2.15. Recommandation Rec(2001)12 du Comité
des Ministres aux Etats membres sur
I'adaptation des services de soins de santé
a la demande de soins et de services des
personnes en situation marginale

Dans le préambule de la Recommandation Rec(2001)12, le
Comité des Ministres estime que les problemes spécifiques
aux personnes en situation marginale ont de graves répercus-
sions sur la santé des intéressés et que cette situation devient
un probleme de santé publique de plus en plus important,
ainsi qu'une charge lourde et colteuse pour l'individu, la
famille, la communauté et I'Etat. A cause de I'accroissement
des inégalités en matiere de santé constatées dans les pays
d’Europe, toute politique pertinente et efficace doit tenir
compte non seulement des problémes de santé des personnes
vivant dans des situations marginales, mais aussi de ceux des
personnes vivant dans la précarité, la promotion de la santé
étant I'un des principaux éléments d'une telle politique.

En outre, le Comité des Ministres note qu’il est aujourd’hui
largement établi que le stress psychologique que connaissent
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les personnes vivant dans cette précarité influe sur leur santé
physique et mentale. Les personnes se trouvant dans la pré-
carité ont le droit de vivre dans des conditions favorables a
leur épanouissement sans avoir a subir une charge physique
et psychologique excessive, |'isolement social, des affections
psychosomatiques liées au stress et d'autres formes de han-
dicap. La recommandation fait référence a l'article 11 de la
Charte sociale européenne sur le droit a la protection de la
santé, et a l'article 3 de la Convention sur les droits de
I'homme et la biomédecine relatif a I'accés équitable aux
soins de santé.

Il 'y a pas de maladie spécifique a la pauvreté. Les personnes
vivant de fagon marginale souffrent des mémes maladies que
le reste de la population, quoique proportionnellement davan-
tage. Les politiques sociales et sanitaires devraient avoir pour
but de prévenir I'appauvrissement et la mauvaise santé, y
compris lorsque ces derniers sont dus a des facteurs qui ne
sont pas simplement sociaux et sanitaires. Toute politique
devrait s'apprécier et s'évaluer en fonction de son incidence
sur la cohésion sociale, I'exclusion sociale et la santé. Cela
suppose une action intersectorielle et la nécessité de rendre
compte de toute mesure, y compris dans les domaines éco-
nomique et commercial, du point de vue de ses incidences sur
le bien-étre social, la santé, I'équité et la marginalisation. Les
systemes de santé devraient reposer sur une équité garantis-
sant l'accés aux soins en fonction des besoins et le finance-
ment de ces soins indépendamment des moyens financiers
de chacun.

La prévention et la promotion de la santé des personnes qui
vivent dans la marginalité ou la précarité ainsi que les soins
de santé intéressant ces personnes devraient faire partie inté-
grante de la politique sociale et sanitaire nationale et locale.

Les enfants étant trés vulnérables aux privations, les gouver-
nements des Etats membres devraient leur accorder une
attention particuliére et s’assurer qu’ils bénéficient d'une
action préventive spécifique en matiére sociale et sanitaire.
Tous les enfants devraient se voir offrir une compléte immu-
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nisation et le méme accés aux services de santé pédiatrique.
Toutes les femmes devraient recevoir des soins avant, pen-
dant et apres leur accouchement dans des services de santé
appropriés.

Les services de dépistage et de rééducation devraient étre mis
a la disposition de toute personne, indépendamment de son
statut socio-économique et culturel. Il faut rendre matérielle-
ment accessibles toutes les installations pour les personnes
handicapées. Tous les citoyens devraient avoir le méme accés
aux services curatifs, y compris les soins hospitaliers secon-
daires et tertiaires, alors que la plupart des marginaux se
retrouvent généralement dans les services d'urgence.

On devrait organiser les services de promotion et de préven-
tion en matiere de santé au niveau local, tout en mettant I'ac-
cent sur les activités qui consistent a aller vers les personnes
vivant dans la marginalité. Les personnes vivant dans la mar-
ginalité ou la précarité sont souvent mal informées. Il
convient donc d’améliorer la communication pour les mettre
au courant des programmes et services existants, ainsi que de
la maniére d’en bénéficier.

Les services de santé devraient étre mis a la disposition de
tout le monde, mais il faudrait préter une attention particu-
liere aux personnes vivant dans l'insécurité, afin d'éviter de
les stigmatiser:

* Les femmes vivant dans la précarité présentent un taux
élevé de naissances prématurées et de morbidité périna-
tale, elles devraient donc bénéficier d’'une surveillance
sociale et sanitaire spéciale pendant leur grossesse et la
période périnatale.

» Les enfants qui présentent des facteurs de risque sociaux
ou familiaux devraient recevoir une attention spéciale des
services sociaux et sanitaires.

* Les familles qui présentent des facteurs de risque écono-
miques ou sociaux devraient recevoir un soutien dans
I’éducation de leurs enfants, I'accent étant mis sur les
mesures qui profitent directement aux enfants concernés
(bons d’enseignement, tickets de cantine, etc.).
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Des services sociaux et sanitaires spéciaux devraient étre
installés localement a I'intention des jeunes qui présentent
des facteurs de risque familiaux ou sociaux, I'accent étant
mis sur l'information relative aux questions suivantes: plan-
ning familial, MST, sida et séropositivité, accidents de la cir-
culation, suicide, abus de drogue ou d’alcool, etc. Le bien-
étre physique et psychosocial des intéressés devrait faire
I'objet d’une évaluation générale a intervalles réguliers.

Les services sociaux et sanitaires devraient accorder une
attention spéciale aux besoins des personnes handicapées,
quelle que soit I'origine de leur handicap.

Une attention particuliere devrait étre accordée aux
besoins des personnes vivant dans la marginalité et pré-
sentant des maladies chroniques, ainsi que des patholo-
gies métaboliques ou neurologiques.

La médecine professionnelle est a développer dans les
emplois dont les occupants sont particulierement exposés.

Les détenus et leurs enfants vivant dans des institutions
collectives devraient bénéficier de services de santé d'une
aussi bonne qualité qu’a I'extérieur de la prison.

En ce qui concerne les groupes défavorisés de la popula-
tion — dont les réfugiés, les immigrés de fraiche date et
autres -, une attention particuliére devrait étre accordée a la
dimension culturelle spécifique de la santé. Des profes-
sionnels de certains services sociaux ou sanitaires essen-
tiels devraient avoir pour tache de sensibiliser ces groupes.

Les soins dispensés aux personnes agées qui vivent dans
la précarité sont a développer a l'intérieur de la collectivité
par des travailleurs sociaux et sanitaires spécialement
formés a cette tache.

Des services spécialisés devraient étre disponibles pour les
personnes alcooliques et les toxicomanes.
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2.16. Recommandation 1560 (2002) de I'’Assem-
blée parlementaire au Comité des Ministres
intitulée «vers des efforts concertés afin de
traiter et de réparer les lésions de la moelle
épiniere»

L'Assemblée parlementaire constate avec préoccupation que,
selon les estimations, au moins 330000 personnes sont
atteintes de lésions de la moelle épiniére (paraplégie et tétra-
plégie) dans les Etats membres du Conseil de I'Europe, avec
environ 11000 nouveaux cas enregistrés chaque année. 40 a
50% de ces lésions sont dues a des accidents de la route et la
plupart surviennent chez des sujets jeunes. L'Assemblée sou-
ligne que les politiques relatives aux personnes handicapées
doivent étre conformes aux principes des droits de 'lhomme
énoncés dans les instruments pertinents du Conseil de
I'Europe et s’efforcer de promouvoir la dignité, I'indépen-
dance, I'égalité des chances, la participation active, la pleine
citoyenneté et la qualité de vie. Un moyen, parmi d'autres, de
servir ces objectifs est d'avancer dans la recherche de
meéthodes de réparation des lésions de la moelle épiniére.

L'Assemblée releve que, grace aux progres réalisés dans les
traitements d’entretien et les soins d'urgence, les personnes
atteintes de lésions de la moelle épiniére sont de plus en plus
nombreuses a survivre et a vivre leur handicap de facon rela-
tivement satisfaisante dans un cadre de vie ordinaire, souvent
dans un fauteuil roulant, et ce pour une durée de vie moyenne
quasi normale. Faute de réparation, c’est-a-dire de restaura-
tion neurologique entrainant la récupération fonctionnelle, la
priorité a été donnée jusqu’ici a la réadaptation afin d’ac-
croitre les fonctions et de soulager les symptémes des per-
sonnes atteintes de lésions de la moelle épiniere. Malgré les
grands espoirs de réparation que laisse entrevoir la recherche
actuelle, la réalité reste que la réadaptation interdisciplinaire
est le seul traitement efficace qui peut étre apporté.

L'Assemblée estime que, dans le cadre d'une politique globale
en faveur des personnes handicapées, il faut s’attacher davan-
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tage a progresser en matiére de recherche appliquée a la
réparation des lésions de la moelle épiniéere, et qu’il est indis-
pensable, parallelement, d’accroitre les possibilités de
réadaptation en vue de maximiser la vie active des victimes
de telles lésions. Les services destinés a la réadaptation ne
doivent pas étre négligés et doivent étre dispensés efficace-
ment et équitablement; en particulier, il importe d'assurer la
prise en charge et l'accés au traitement des personnes les
plus démunies, y compris dans les pays en voie de dévelop-
pement.

L'Assemblée recommande notamment au Comité des
Ministres d'inviter les Etats membres a prendre des mesures
préventives, et en particulier:

* a lancer des campagnes ou a intensifier les campagnes
visant a diminuer les accidents de la circulation, les chutes,
la violence, la consommation de drogues et d’alcool, en les
programmant le cas échéant de telle sorte qu’elles coinci-
dent avec les périodes ou l'on constate une incidence
accrue des lésions de la moelle épiniére, comme les
vacances d'été ou d'hiver;

* acréer en tant que de besoin des services spécialisés dans
les lésions de la moelle épiniére au sein des centres d’ur-
gence et de prise en charge des accidentés afin de les
rendre plus accessibles aux personnes ayant besoin de
traitement ou de réadaptation, y compris dans les zones a
faible densité de population.

Réponse du Comité des Ministres adoptée a la 831° réunion
des Délégués des Ministres (12 mars 2003)

Le Comité des Ministres souligne que le principe de l'inter-
vention précoce s'inscrit dans le droit fil de sa propre philoso-
phie telle qu’elle est exposée dans la Recommandation n° R
(92) 6 relative a une politique cohérente pour les personnes
handicapées. Celle-ci est destinée entre autres a «prévenir ou
éliminer le handicap, I'empécher de s'aggraver et en atténuer
les conséquences» (chapitre I. 1), et a stimuler et promouvoir
la recherche (chapitre XlI. 2). En conséquence, le Comité des
Ministres estime qu’une admission précoce aux fins de traite-
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ment dans les centres de réadaptation spécialisés et un finan-
cement adéquat de la recherche scientifique sont essentiels.

Le Comité des Ministres souligne que la réadaptation et I'in-
tégration des personnes handicapées vont au-dela des ques-
tions médicales liées aux possibilités de traitement et de
guérison. La Recommandation n° R (92) 6 comporte un pro-
gramme modele global couvrant toutes les étapes du proces-
sus de réadaptation et d’intégration dans tous les domaines
de la vie et de la participation a la société. Elle précise égale-
ment que «la recherche doit s’inscrire dans une politique
générale cohérente concernant tous les aspects de la vie
humaine et de la société» (chapitre XIl. 2.4).

Il convient d’attirer I'attention sur I'impact que les technolo-
gies nouvelles peuvent avoir sur la qualité de vie des per-
sonnes handicapées. A cet égard, le Comité des Ministres
aimerait renvoyer a sa Résolution ResAP(2001)3 intitulée
«vers une pleine citoyenneté des personnes handicapées
grace a de nouvelles technologies intégratives», et au rapport
du Comité pour la réadaptation et I'intégration des personnes
handicapées (Accord partiel) (CD-P-RR) consacré a «l'impact
des nouvelles technologies sur la qualité de vie des per-
sonnes handicapées».

Enfin, le Comité des Ministres souligne l'importance de
I’Année européenne des personnes handicapées 2003, ainsi
que le fait que la principale contribution du Conseil de
I'Europe consistera a organiser la deuxiéeme Conférence euro-
péenne des Ministres responsables des politiques d’intégra-
tion des personnes handicapées les 7 et 8 mai 2003 a Malaga,
en Espagne. Le théme de la conférence sera «l'amélioration
de la qualité de vie des personnes handicapées: promouvoir
une politique cohérente pour et a travers une pleine partici-
pation». Le Comité des Ministres pourrait étudier, dans ce
contexte, la possibilité de charger les comités intergouverne-
mentaux compétents d’élaborer des stratégies pour la pro-
motion de la recherche sur les |ésions de la moelle épiniére et
des stratégies pour la prévention ainsi que pour l'accés des
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personnes handicapées aux nouvelles technologies médi-
cales.

2.17. Recommandation 1562 (2002) de I’Assemblée
parlementaire au Comité des Ministres
intitulée «controler le diagnostic et le trai-
tement des enfants hyperactifs en Europe»

L'Assemblée parlementaire est préoccupée par le fait qu’'un
nombre croissant d’enfants, dans certains Etats membres du
Conseil de I'Europe, ayant fait I'objet d’un diagnostic de
trouble de «déficience de |'attention/hyperactivité» (TDAH), de
«trouble hyperkinétique» ou d’anomalies comportementales
associées, sont traités au moyen de stimulants du systéme
nerveux central tels que les amphétamines ou le méthylphé-
nidate, qui sont des médicaments sous contrdle inscrits au
tableau Il de la Convention sur les substances psychotropes
des Nations Unies de 1971 parce qu’ils ont été jugés par
I'Organisation mondiale de la santé comme pouvant faire
I'objet d'abus, représenter un risque notable pour la santé
publique et n’avoir qu’une utilité thérapeutique faible ou
modérée.

Bien que leurs causes précises ne soient pas connues, la réa-
lité du TDAH et des troubles hyperkinétiques, définis en
termes de symptdmes comportementaux persistants et
graves, essentiellement caractérisés par I'inattention, I’"hyper-
activité et I'impulsivité, et aboutissant a un handicap fonc-
tionnel, est largement reconnue par les organisations profes-
sionnelles médicales, psychologiques et scientifiques, y
compris |I'Organisation mondiale de la santé. Toutefois,
I’Assemblée est préoccupée par le fait que deux séries diffé-
rentes de criteres sont appliquées pour diagnostiquer ces
troubles, I'une adoptée par I’American Psychiatric Association
(Association psychiatrique américaine) et utilisée dans le
monde entier, et I'autre, plus stricte, par I'Organisation mon-
diale de la santé. Elle estime qu’il convient de revoir la base
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de ces différentes normes en vue de clarifier et d’harmoniser
les criteres déterminant le diagnostic et le traitement.

Il est largement reconnu que ces troubles du comportement
peuvent entraver de maniére significative le développement
social, éducatif et psychologique de certains enfants, entrai-
nant chez eux une baisse de I'estime de soi et des problemes
émotionnels et sociaux, et génant gravement la réalisation de
leur potentiel éducatif. Les symptémes du TDAH peuvent se
poursuivre dans I'adolescence et a I'age adulte, et s"accompa-
gner de problemes émotionnels et sociaux persistants,
conduisant au chbmage, a la délinquance et a la toxicomanie.
La souffrance pesant sur les individus atteints de ces troubles,
ainsi que sur leur famille et sur la société, ne peut étre mesu-
rée avec précision, mais peut étre considérable.

Réponse du Comité des Ministres adoptée a la 833° réunion
des Délégués des Ministres (26 mars 2003)

Les questions traitées dans la Recommandation 1562 (2002)
ont fait I'objet d'une réunion que le Groupe Pompidou a tenue
les 8 et 9 décembre 1999, a Strasbourg, et a laquelle ont par-
ticipé des spécialistes de 15 pays européens, des Etats-Unis et
de I'Organisation mondiale de la santé (OMS). Le Comité des
Ministres partage l'avis du Groupe Pompidou, selon lequel
certains des points soulevés dans la recommandation ne
concordent pas avec l'opinion de la grande majorité de la
communauté scientifique et sont dangereusement proches de
certaines théories bien connues que «I’'Eglise de scientologie»
prone depuis un certain temps mais qui ne résistent pas a un
examen scientifique sérieux.

Le Groupe Pompidou fait observer que ces théories sont non
seulement dépourvues de tout fondement scientifigue mais
aussi que, si elles étaient appliquées, elles mettraient grave-
ment en danger la santé des enfants en question en les pri-
vant d'un traitement approprié. Parmi ces théories, la princi-
pale minimise, voire conteste, la classification du trouble de
déficience de I'attention/hyperactivité et du trouble hyperkiné-
tigue (TDAH/THK) parmi les maladies. Pourtant, de l'avis
général du corps médical, quoiqu’ils soient difficiles a dia-
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gnostiquer, ces troubles non seulement existent mais consti-
tuent un grave handicap tout au long de la vie, exigeant une
évaluation multidisciplinaire et un traitement par divers
moyens, dont les médicaments.

Toutefois, le Comité des Ministres convient, avec I'’Assemblée
et le Groupe Pompidou, que, compte tenu des graves pro-
blemes individuels liés au TDAH/THK et des effets négatifs
que ces troubles ont sur la vie familiale et sociale, il est néces-
saire de développer la recherche sur les causes et les remédes
possibles, de maniére a améliorer encore les méthodes et cri-
teres de diagnostic et a recenser les traitements appropriés.

Le Comité des Ministres convient également, avec
I’Assemblée et le Groupe Pompidou, qu’il faut exercer un
contréle sur le diagnostic et le traitement du TDAH/THK. Il
s'avere que la situation varie, a cet égard, d'un pays a l'autre
et que, dans certains pays, le traitement du TDAH/THK par le
méthylphénidate n’est pas autorisé. Dans d’autres pays, on ne
peut écarter la nécessité d'un contrdle accru.

2.18. Recommandation 1592 (2003) de I'’Assemblée
parlementaire au Comité des Ministres
intitulée «vers la pleine intégration sociale
des personnes handicapées»

Selon I'’Assemblée parlementaire, certains des droits fonda-
mentaux figurant dans la Convention européenne des Droits
de I'Homme et ses protocoles, et dans la Charte sociale euro-
péenne révisée sont encore inaccessibles a de nombreuses
personnes handicapées: le droit a I'instruction, le droit au tra-
vail, le droit au respect de la vie privée et familiale, le droit a
la protection de la santé et a la sécurité sociale, le droit a la
protection contre la pauvreté et I'exclusion sociale, le droit a
un logement décent, etc.

Il ne suffit pas d’apporter aux personnes handicapées un sou-
tien et une assistance, méme si ces prestations sont indispen-
sables a I'amélioration de la qualité de la vie. Il conviendrait
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de se fixer pour objectif politiqgue commun, pour la prochaine
décennie, de faire en sorte qu’elles puissent exercer les
mémes droits politiques, sociaux, économiques et culturels
que les autres citoyens. En outre, il est nécessaire de conti-
nuer a promouvoir I'égalité de statut, I'intégration, la citoyen-
neté pleine et entiéere, et le droit de choisir, afin que ces droits
deviennent une réalité. Octroyer des droits est une chose
nécessaire mais insuffisante.

L'Assemblée parlementaire constate avec satisfaction que, en
matiére de politique en faveur des personnes handicapées,
certains Etats membres sont progressivement passés, ces dix
dernieres années, d'une approche institutionnelle, selon
laquelle les personnes handicapées étaient considérées
comme des «patients», a une approche plus globale, selon
laquelle elles sont considérées comme des «citoyens» qui ont
droit a une aide et a I'autodétermination.

L'année 2003, déclarée «Année européenne des personnes
handicapées» par le Conseil de I'Union européenne, sera |I'oc-
casion de provoquer un véritable changement des attitudes a
I"’égard des personnes handicapées et de leurs droits, en sen-
sibilisant davantage les décideurs, les professionnels et le
grand public, au moyen d’'une participation plus active des
organisations européennes, des gouvernements nationaux,
des partenaires sociaux, des médias, et de diverses organisa-
tions non gouvernementales et d’associations de défense par-
tout en Europe. L'Assemblée recommande que, au cours
I’Année européenne des personnes handicapées 2003, le
Comité des Ministres invite tous les Etats membres a rendre
compte régulierement des progrés réalisés dans la mise en
ceuvre de sa Recommandation n° R (92) 6 relative a une poli-
tique cohérente pour les personnes handicapées.

L'Assemblée recommande que, au cours de I’Année euro-
péenne des personnes handicapées 2003, le Comité des
Ministres charge les organes pertinents du Conseil de
I'Europe:

» d’envisager d'inclure une référence explicite a la discrimi-
nation fondée sur le handicap dans les deux principaux ins-
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truments juridiques du Conseil de I'Europe: la Convention
européenne des Droits de 'Homme (article 14), et la Charte
sociale européenne (révisée) (partie V, article E),

» d’adopter un programme d’action en faveur de la pleine
intégration sociale des personnes handicapées en Europe,
dans le prolongement de la 2° Conférence européenne des
ministres responsables des politiques d’intégration des
personnes handicapées.

2.19. Déclaration ministérielle de Malaga rela-
tive aux personnes handicapées, adoptée a
la deuxieme Conférence européenne des
ministres responsables des politiques
d’intégration des personnes handicapées
(7-8 mai 2003)

A l'invitation du Gouvernement espagnol, la 2° Conférence
européenne des ministres responsables des politiques d’inté-
gration des personnes handicapées s’est tenue a Malaga
(Espagne) les 7 et 8 mai 2003.

Le theme général de la Conférence était: «xaméliorer la qualité
de vie des personnes handicapées: poursuivre une politique
cohérente pour et par une entiere participation». Les sous-
thémes étaient: «promouvoir la citoyenneté et la pleine et
entiére participation en élaborant une politique et des dispo-
sitions juridiques visant a assurer I'égalité des chances des
personnes handicapées» et «développer dans les services
fournis des approches novatrices destinées a répondre aux
besoins de la personne handicapée en tant que consomma-
teur». Des propositions visant a faciliter l'intégration des
femmes handicapées et celle des personnes handicapées
ayant des besoins d’assistance élevés ont été examinées en
tant que thémes transversaux.

La Conférence avait pour objectif principal d’élaborer des
principes communs destinés a guider a I'avenir les politiques
concernant les personnes handicapées et la fourniture des
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services publics pertinents. A cette fin, les Ministres ont exa-
miné les points forts et les insuffisances des politiques
récentes et en cours visant a intégrer les personnes handica-
pées, ainsi que les méthodes permettant de faire face aux
nouveaux défis. lls ont échangé des idées, partagé des expé-
riences et discuté des mesures prises ou prévues a I'échelon
national, européen et international pour améliorer la qualité
de vie des personnes handicapées.

Le fruit de cette discussion, la «Déclaration ministérielle de
Malaga relative aux personnes handicapées: Progresser vers
la pleine participation en tant que citoyens», invite a élaborer
un plan d’action européen ambitieux, détaillé mais souple, en
vue de la mise en ceuvre aux niveaux national et international
des principes évoqués lors de cette 2° Conférence euro-
péenne.

Les ministres responsables des politiques d’intégration des
personnes handicapées recommandent:

* que le Comité des Ministres du Conseil de I'Europe conti-
nue a promouvoir les politiques visant a assurer la pleine
citoyenneté et la participation active des personnes handi-
capées, avec la pleine participation de tous les Etats
membres, et a renforcer le réle du Conseil de I'Europe en
tant que socle de la coopération internationale en ce qui
concerne l'orientation des politiques en la matiere, en invi-
tant le Comité pour la réadaptation et I'intégration des per-
sonnes handicapées et les autres comités pertinents du
Conseil de I'Europe a promouvoir une approche intégrée
des politiques relatives aux personnes handicapées dans
leurs domaines de compétence;

» |"élaboration, compte tenu des considérations issues de la
présente Conférence ministérielle, d'un Plan d’action du
Conseil de I'Europe pour les personnes handicapées: ce
plan constituerait un nouveau cadre politique européen
pour la prochaine décennie, fondé sur les droits de
I'homme et un partenariat entre les différents acteurs,
fixant les objectifs stratégiques et les priorités afin que les
personnes handicapées jouissent d'une citoyenneté a part
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entiere et participent activement a la vie de la communauté
grace a des politiques réalisables, financiérement abor-
dables et durables;

* que le Conseil de I'Europe participe activement aux négo-
ciations qui seront menées dans le cadre des réunions du
comité spécial de I'Organisation des Nations Unies chargé
«d’examiner des propositions en vue d’élaborer une
convention internationale globale et intégrée pour la pro-
motion et la protection des droits et de la dignité des han-
dicapés», en mettant a profit I'expérience approfondie que
le Conseil a acquise dans les questions relatives aux droits
de I'homme.

S'agissant de la prévention du handicap, la déclaration minis-
térielle de Malaga comporte I'affirmation suivante:

Nous, ministres responsables des politiques d’intégration des
personnes handicapées, réunis a l'invitation du gouvernement
espagnol a Malaga (Espagne) les 7 et 8 mai 2003, a I'occasion de
la 2° Conférence européenne des ministres organisée par le
Conseil de I'Europe, estimons qu’un objectif fondamental est de
mettre en ceuvre des mesures dans les secteurs économique,
social, de I'enseignement, de I'emploi, de I'environnement et de
la santé afin de maintenir une capacité maximale chez chaque
individu handicapé tout au long de sa vie et de favoriser la pré-
vention du handicap.

(Déclaration ministérielle de Malaga relative aux personnes han-
dicapées intitulée «progresser vers la pleine participation en tant
que citoyens», paragraphe 21.)

2.20. Comité d’experts sur la prévention des
handicaps liés aux maladies chroniques
(P-RR-PREV)

Lors de sa 23° session, le Comité pour la réadaptation et I'in-
tégration des personnes handicapées (Accord partiel) (CD-P-
RR) a adopté le mandat spécifique du Comité d’experts sur la
prévention des handicaps liés aux maladies chroniques (P-RR-
PREV).
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Mandat spécifique:

Dans le cadre général du mandat du CD-P-RR et en application
des dispositions qui, dans la Recommandation n° R (92) 6 rela-
tive a une politique cohérente pour les personnes handica-
pées, visent a promouvoir, d’'une part, I'identification des défi-
ciences et le diagnostic précoce (Chapitre lll de I’Annexe);
d’autre part, la prévention et I’éducation a la santé (Chapitre Il
de I'’Annexe):

a. formulation de propositions aux Gouvernements visant la
réduction des handicaps dérivés de maladies chroniques. A
cette fin:

b. échange d’'informations sur les politiques de prévention
des handicaps causés par des maladies chroniques;

c. élaboration d'un document interne de consensus sur les
mesures de prévention les plus adéquates;

d. rédaction d'un projet de Résolution a l'intention du CD-P-
RR pour soumission au Comité des Ministres;

e. publication d’'un «livre blanc» du Conseil de I'Europe sur la
prévention des handicaps dérivés de MCI en Europe. Ce
texte constituera le «rappel historique» des travaux du
Comité d’experts.

Au cours des travaux du Comité, les points c. a e. du mandat
spécifique ont été révisés, et le P-RR-PREV a été chargé d’éla-
borer un rapport et des recommandations sur la prévention
des handicaps liés aux maladies chroniques.

Contribution a la 2° Conférence européenne des ministres

En vue de la 2¢ Conférence des ministres responsables des
politiques d’intégration des personnes handicapées, le
Comité d’experts a rédigé une contribution intitulée «préven-
tion des handicaps liés aux maladies chroniques».

Extraits de la contribution

Une démarche axée sur telle ou telle maladie ne semble plus
appropriée, car un dénominateur commun que fait apparaitre
cette mutation démographique et épidémiologique, c’est la
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dépendance fonctionnelle, qui crée un besoin croissant de
soins visant a gérer la vie quotidienne des malades et des
mesures visant a éviter leur exclusion sociale.

On ne peut soigner correctement une personne atteinte de
maladie chronique que si, en dehors du traitement médical,
I'environnement familial, social et professionnel du malade
est adapté aux soins et si I'intéressé est considéré comme
gérant sa maladie de facon active.

A l'instar de toute autre personne, un malade ou un handi-
capé chronique a droit a la vie, au respect de sa dignité
humaine, a l'intégrité physique et au libre épanouissement
personnel. Autrement dit, toute personne atteinte d'une mala-
die chronique ou d’un handicap a droit a I'égalité des chances,
a une vie indépendante et de qualité, et a une participation
active a la vie de la collectivité. Bref, elle a droit a la citoyen-
neté pleine et entiére. Le rapport a venir énumere les mesures
qui facilitent la jouissance de ces droits par les personnes
souffrant d'une maladie chronique a potentiel handicapant.

En effet, des mesures de prévention primaires et secondaires
de ces maladies visent a éviter leur survenue et limiter par un
dépistage et une prise en charge précoce leur impact sur la
santé des personnes. De telles mesures doivent étre dévelop-
pées mais on ne peut imaginer qu’elles suffisent a elles seules
a empécher la survenue des incapacités et restrictions de par-
ticipation des personnes qui en seront atteintes. C'est pour-
quoi on propose de s'intéresser plus particulierement a toutes
les mesures de nature a limiter ces incapacités, a les compen-
ser, et a garantir une participation pleine et entiere des per-
sonnes souffrant de maladies chroniques quelle qu’en soit la
nature. Aussi le rapport a venir contient-il des recommanda-
tions concernant d'une part les mesures générales a prendre
vis-a-vis des handicaps provoqués par des maladies chro-
niques, d'autre part les dispositions spécifiques relatives aux
handicaps que causent certaines maladies chroniques.

La Recommandation n° R (92) 6 du Comité des Ministres du
Conseil de I'Europe relative a une politique cohérente pour les
personnes handicapées stipule qu’une action préventive doit
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étre prise dés que possible pour empécher 'apparition ou
I'aggravation d’une incapacité, ainsi que pour réduire a un
minimum le degré de handicap lié a une incapacité donnée et
tout désavantage social créé par celle-ci.

En plus des mesures destinées a détecter, diagnostiquer et
traiter précocement les incapacités, des dispositions sont a
prendre pour mettre en ceuvre des programmes individuels et
collectifs de réadaptation, y compris un suivi et une évalua-
tion, de méme que le nécessaire soutien des intéressés et de
leurs familles. Ces programmes devront tenir compte, entre
autres, de la situation et des problemes particuliers de chaque
individu, afin de prévenir tout effet secondaire (affectif, cogni-
tif, mental, moteur ou social) de I'incapacité a I'aide d’un dia-
gnostic fonctionnel, de mesures éducatives précoces ciblées
sur l'intéressé, ainsi que de la sensibilisation de la famille et
du milieu social concerné.

Le rapport a venir n'a pas pour but de fournir une liste exhaus-
tive des possibilités d’action préventive. Ce serait d’ailleurs
impossible, compte tenu du grand nombre de maladies chro-
niques et de la variabilité considérable des types d’incapacité
entre individus.

Il n"en vise pas moins a citer des exemples de maladies chro-
niques afin:

» de décrire les mesures qui, dans presque toutes les mala-
dies chroniques, peuvent contribuer a prévenir, retarder ou
réduire les incapacités, et également a éviter les restric-
tions de participation sociale qui pourraient s’en suivre;

* de démontrer que méme si les possibilités de prévention
se sont beaucoup accrues au cours des derniéres années,
des mesures supplémentaires sont a envisager pour toutes
les personnes atteintes de maladie chronique, et leurs
résultats sont a mettre en pratique dans la vie de tous les
jours.

Il sera tenu compte a la fois des maladies a forte et faible inci-
dence; en outre, on démontrera que |'action préventive s'im-
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pose indépendamment de I'dge du malade et qu’il faut s’inté-
resser a la maladie physique comme a la maladie mentale.

Mesures générales de prévention des incapacités liées a des
maladies chroniques:

. Mesures de promotion des soins de santé (qualité des
soins)

. Le développement de structures de proximité chargées de
la coordination des soins a tous les niveaux, promouvant le
recours a des équipes interdisciplinaires dans le domaine
des soins de santé au niveau des collectivités locales. Ce
développement s’appuiera sur une formation pluridiscipli-
naire des professionnels de la santé prenant en compte les
dimensions sociales et environnementales des maladies
chroniques et les mesures ayant un impact social (qualité
de la vie).

. Le renfort et I'extension des soins a domicile, y compris le
soutien aux activités sociales et professionnelles, afin de
permettre a la personne de choisir son cadre de vie et de
prévenir et/ou de retarder le plus possible, si elle le sou-
haite, son institutionnalisation.

. La promotion de l'aide (bénévole) aux familles et aux
proches, le renforcement des associations familiales et des
structures/ groupes d’entraide, ainsi que des autres ONG
concernées, la formation des familles et de I'entourage
proche et la mise en valeur de leurs savoir-faire et compé-
tences.

. La mise en place de «centres experts» (interdisciplinaires),
garantissant un accés équitable a tous a une prise en
charge médicale et de réadaptation de haut niveau en long
séjour, ainsi que des soins en court séjour, y compris pour
les maladies rares, durant les phases d’aggravation de la
maladie, destinés a des patients de tous ages.

. La garantie d'une couverture a 100 % des codts de l'assis-
tance médicale et des soins de santé directement liés a une
maladie de longue durée.
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. Mesures ayant un impact social (qualité de la vie)

. a. Lamélioration structurelle du soutien financier aux per-

sonnes handicapées et aux familles qui s’en occupent,
notamment par une extension de leur couverture sociale
ou des abattements fiscaux importants.

b. L'amélioration de la facilité d’accés aux aides tech-
niques, aménagements architecturaux et aides
humaines nécessaires.

c. Dans le méme ordre d’idées, des aides spéciales ou des
séjours de répit gratuits ou a prix réduit pourraient étre
prévus pour ces personnes.

. La levée des restrictions a I'acces a I'emprunt et a la possi-

bilité de souscrire une assurance.

. La garantie d'une réglementation du travail exempte de

toute disposition discriminatoire en matiére d'accés a I'em-
ploi, mais assurant une protection face aux problémes liés
a la maladie, comme notamment I'absentéisme inévitable
résultant de I'état pathologique.

. La promotion des opportunités d’emploi pour les per-

sonnes handicapées accompagnée des soutiens néces-
saires.

. La promotion des centres et, si nécessaire, des réseaux

d’accueil et de soutien de jour.

. La promotion de l'accés a la culture et aux loisirs, ainsi

qu’aux activités sportives appropriées.

. La promotion de I'application du concept de la conception

universelle ou «Design pour tous» (Résolution du Conseil
de I'Europe ResAP (20001)1 sur I'introduction des principes
de conception universelle dans les programmes de forma-
tion de l'ensemble des professions travaillant dans le
domaine de I'environnement bati).

. La garantie d'une offre suffisante de logements (adaptés ou

adaptables) pour les personnes handicapées.

. La promotion de lI'intégration des enfants handicapés dans

le systeme scolaire ordinaire prenant en compte les
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besoins spécifiques des enfants atteints de maladies chro-
niques notamment en matiere de soins.

lll. Mesures de prévention générale par l'information du
public (qualité de I'information et des connaissances)

1. Promotion de la sensibilisation du public, par des informa-
tions régulieres et complétes, a l'existence, a l'impact
social et aux conséquences a long terme des maladies
chroniques, notamment en ce qui concerne les risques

d’exclusion sociale.

2. Promotion de la sensibilisation du public aux questions de
santé et de soins de santé par la mise en place a grande
échelle d’'activités d’éducation sanitaire et nutritionnelle, y
compris a travers les programmes scolaires, en y abordant
notamment les risques d’exclusion sociale liés aux mala-
dies chroniques.

Mesures spécifiques de prévention des incapacités liées a des
maladies chroniques

Le comité d'experts a également identifié des difficultés spé-
cifiques qui sont liées a certaines maladies chroniques. On
peut citer par exemple I'isolement, la perte du rythme diurne
et nocturne, qui compliquent fréquemment les états de
démence ou la méconnaissance des troubles et la perturba-
tion des relations sociales présents dans les schizophrénies
ou les syndromes frontaux. D’autres maladies chroniques
provoquent des entraves dans les activités du fait des
contraintes liées aux traitements de la pathologie (oxygéno-
thérapie dans les BPCO évoluées, effets secondaires a type de
nausées ou douleurs de certains traitements des cancers ...).
Des discriminations professionnelles sont également relevées
du fait par exemple de I'absentéisme. Cependant les réponses
a apporter a ces différentes difficultés doivent étre adaptées
en fonction du contexte de leur survenue. C’'est pourquoi le
comité étudie pour l'instant la facon d’élaborer les mesures
appropriées visant a prévenir les handicaps résultant de ces
difficultés.
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2.21. Déclaration d'Oslo adoptée au terme de la

7° Conférence des ministres européens de
la Santé sur le theme «santé, dignité et
droits de I'homme», 12-13 juin 2003

De par sa vocation a soutenir les droits de I'hnomme, le Conseil
de I'Europe est tenu de protéger les droits et la dignité de la
personne, ce qui ne peut se faire que grace a une forte cohé-
sion sociale, a I'égalité des droits aux soins de santé, ainsi
qu’a l'existence d'un cadre en matiere d’éthique et de droits
de I'hnomme pour I"'administration de ces soins.

Les ministres européens de la Santé, réunis a Oslo les 12 et
13 juin 2003:

reconnaissent qu’il incombe a chaque gouvernement en
général, et a son ministére de la santé en particulier, d'as-
surer des soins de Santé appropriés et de bonne qualité;
cela va au-dela de la simple offre de services de santé et
englobe le respect de la dignité de l'individu, qui acquiert
une importance particuliere dans nos sociétés multicultu-
relles modernes;

sont convenus que les services de Santé doivent fonction-
ner dans le cadre des droits de I'homme promu par le
Conseil de I'Europe, compte tenu du fait que la vulnérabi-
lité n'est pas forcément I'apanage de certains groupes
sociaux ni de certaines tranches d'age, mais peut frapper
quiconque a tout moment;

sont convenus d’attribuer un ordre de priorité élevé a
I'identification des besoins de tous les individus et les
groupes socialement exclus, et mobilisent les ressources
humaines et financiéres nécessaires pour répondre a ces
besoins de fagon appropriée;

sont pleinement conscients de I'importance croissante des
questions de santé et du fait que tout ce qui agit sur la
santé doit faire partie intégrante des actions et décisions
prises dans tous les secteurs du gouvernement, eu égard a
la constante nécessité de réagir aux nouveaux problemes
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de santé résultant des activités sociales et environnemen-
tales; les ministres de la Santé doivent jouer un réle moteur
dans la communication de données sur les conséquences
sanitaires des activités qui reléevent d’autres domaines;

sont pleinement conscients du fait que la solidarité ne peut
plus se borner a la population nationale et doit s’étendre a
d’autres pays qui se trouvent étre aux prises avec des diffi-
cultés analogues;

sont convenus d’accroitre I'efficacité et la sécurité au moyen
d’alliances bilatérales et multilatérales avec d’autres pays —
dans les secteurs public et privé —, afin de faciliter le partage
des réalisations, des connaissances et des technologies et
de procéder conjointement a des recherches;

s’engagent a ceuvrer ensemble pour combler le fossé des
connaissances et assurer une répartition plus équitable des
technologies médicales, en tenant compte de ce que les
Etats membres subissent dans une large mesure — mais a
des rythmes variables — les mémes changements sociaux
et doivent y réagir politiquement en fonction de leurs
moyens et ordres de priorité nationaux;

sont convenus de suivre les progres des technologies infor-
matiques en vue d'un traitement approprié des données
concernant les patients, dans le respect scrupuleux de la sécu-
rité, de la vie privée et de la confidentialité, ainsi que d'évaluer
ce que ces progres apportent a I'autonomisation des patients;

sont convenus de travailler a la recherche d’un équilibre
approprié entre soins prophylactiques et soins curatifs, en
insistant nettement sur le développement de modes de vie
sains, afin d’accroitre le sens des responsabilités de chacun
vis-a-vis de sa propre santé et d’assurer la participation des
citoyens au processus de décision concernant les soins de
santé.
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Chapitre 3 - Organisation mondiale de la santé

3.1. Santé pour tous

Les Etats membres de I'Organisation mondiale de la santé ont
adopté la Constitution de cette organisation en 1946. Ce texte
affirme que «la possession du meilleur état de santé qu’il est
capable d'atteindre constitue I'un des droits fondamentaux de
tout étre humain, quelles que soient sa race, sa religion, ses
opinions politiques, sa condition économique ou sociale». Il
dispose également que «la santé de tous les peuples est une
condition fondamentale de la paix du monde et de la sécurité;
elle dépend de la coopération la plus étroite des individus et
des Etats».

La stratégie de la Santé pour tous, adoptée en 1977 et lancée
lors de la Conférence internationale sur les soins de santé pri-
maires, organisée conjointement par le Fonds des Nations
Unies pour I'Enfance (UNICEF) et par I'OMS a Alma-Ata
(URSS), du 6 au 12 septembre 1978, voulait mettre en évi-
dence que, malgré les ambitions proclamées dans la
Constitution de I'OMS, de trés nombreuses personnes, voire
des pays entiers, ne jouissaient pas d'un niveau de santé
acceptable. A la fin des années 70, prés d’un milliard de per-
sonnes vivaient dans la pauvreté. La Conférence d’Alma-Ata a
souligné la nécessité d’'une action urgente de tous les gou-
vernements, de tous les personnels des secteurs de la santé
et du développement, ainsi que de la communauté mondiale
pour protéger et promouvoir la santé de tous les peuples du
monde.

La Conférence a réaffirmé avec force que la santé, qui est un
état de complet bien-étre physique, mental et social et ne
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consiste pas seulement en I'absence de maladie ou d'infir-
mité, est un droit fondamental de I’'étre humain, et que I'ac-
cession au niveau de santé le plus élevé possible est un objec-
tif social extrémement important qui intéresse le monde
entier et suppose la participation de nombreux secteurs socio-
économiques autres que celui de la santé.

Tout étre humain a le droit et le devoir de participer indivi-
duellement et collectivement a la planification et a la mise en
ceuvre des soins de santé qui lui sont destinés. Les gouverne-
ments ont vis-a-vis de la santé des populations une responsa-
bilité dont ils ne peuvent s’acquitter qu’en assurant des pres-
tations sanitaires et sociales adéquates. L'un des principaux
objectifs sociaux des gouvernements, des organisations inter-
nationales et de la communauté internationale tout entiére
devait étre de donner a tous les peuples du monde, d’ici I'an
2000, un niveau de santé qui leur permette de mener une vie
socialement et économiquement productive. Les soins de
santé primaires sont le moyen qui permettra d'atteindre cet
objectif dans le cadre d'un développement empreint d'un véri-
table esprit de justice sociale.

Les soins de santé primaires sont des soins de santé essen-
tiels fondés sur des méthodes et des techniques pratiques,
scientifiqguement valables et socialement acceptables, rendus
universellement accessibles a tous les individus et a toutes les
familles de la communauté avec leur pleine participation et a
un colt que la communauté et le pays puissent assumer a
tous les stades de leur développement dans un esprit d'auto-
responsabilité et d’autodétermination. lls font partie inté-
grante tant du systéme de santé national, dont ils sont la che-
ville ouvriére et le foyer principal, que du développement
économique et social d’ensemble de la communauté. lls sont
le premier niveau de contact des individus, de la famille et de
la communauté avec le systeme national de santé, rappro-
chant le plus possible les soins de santé des lieux ou les gens
vivent et travaillent, et ils constituent le premier élément d’un
processus ininterrompu de protection sanitaire.
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Les soins de santé primaires refletent les conditions écono-
miques et les caractéristiques socioculturelles et politiques du
pays et des communautés dont ils @manent et sont fondés sur
I'application des résultats pertinents de la recherche sociale et
biomédicale et de la recherche sur les services de santé, ainsi
que sur I'expérience de la santé publique, visent a résoudre
les principaux problémes de santé de la communauté, en
assurant les services de promotion, de prévention, de soins et
de réadaptation nécessaires a cet effet, comprennent au mini-
mum:

* une éducation concernant les problemes de santé qui se
posent ainsi que les méthodes de prévention et de lutte qui
leur sont applicables,

* la promotion de bonnes conditions alimentaires et nutri-
tionnelles,

* un approvisionnement suffisant en eau saine et des
mesures d’assainissement de base,

* la protection maternelle et infantile y compris la planifica-
tion familiale,

» la vaccination contre les grandes maladies infectieuses,
* |la prévention et le contrbéle des endémies locales,
« le traitement des maladies et Iésions courantes,

« la fourniture de médicaments essentiels.

La Conférence internationale sur les soins de santé primaire a
demandé instamment que soit lancée d’urgence, aux plans
national et international, une action efficace pour développer
et mettre en ceuvre les soins de santé primaires dans le
monde entier et, en particulier, dans les pays en voie de déve-
loppement, conformément a I'esprit de la coopération tech-
nique et d'un nouvel ordre économique international. Elle a
appelé les gouvernements, 'OMS, I'UNICEF et les autres
organisations internationales, ainsi que les organismes multi-
latéraux et bilatéraux, les organisations non gouvernemen-
tales, les organismes de financement, tous les personnels de
santé et I'ensemble de la communauté mondiale a appuyer
aux plans national et international I'engagement de promou-
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voir les soins de santé primaires et a lui fournir un soutien
technique et financier accru, en particulier dans les pays en
voie de développement.

3.2. Conférences internationales de I'OMS sur la
promotion de la santé

3.2.1. Premiére Conférence internationale sur la promotion de
la santé, Ottawa, Canada, 17-21 novembre 1986

La promotion de la santé a pour but de donner aux individus
davantage de maitrise de leur propre santé et davantage de
moyens de |I'améliorer. Pour parvenir a un état de complet
bien-étre physique, mental et social, I'individu, ou le groupe,
doit pouvoir identifier et réaliser ses ambitions, satisfaire ses
besoins et évoluer avec son milieu ou s’y adapter. La santé est
donc percue comme une ressource de la vie quotidienne, et
non comme le but de la vie; ¢’est un concept positif mettant
I’accent sur les ressources sociales et personnelles, et sur les
capacités physiques. La promotion de la santé ne releve donc
pas seulement du secteur de la santé: elle ne se borne pas
seulement a préconiser I'adoption de modes de vie qui favo-
risent la bonne santé; son ambition est le bien-étre complet de
I"individu.

La santé exige un certain nombre de conditions et de res-
sources préalables, lI'individu devant pouvoir notamment:
vivre en paix, se loger, accéder a I'éducation, se nourrir conve-
nablement, disposer d'un certain revenu, bénéficier d'un éco-
systeme stable, compter sur un apport durable de ressources,
avoir droit a la justice sociale et a un traitement équitable. Tels
sont les préalables indispensables a toute amélioration de la
santé. La bonne santé est une ressource majeure pour le
développement social, économique et individuel et une
importante dimension de la qualité de la vie. Divers facteurs
politiques, économiques, sociaux, culturels, environnemen-
taux, comportementaux et biologiques, peuvent tous la favo-
riser ou, au contraire, lui porter atteinte. La promotion de la
santé a précisément pour but de créer, grace a un effort de

102



Information de base — Organisation mondiale de la santé

sensibilisation, les conditions favorables indispensables a
I’épanouissement de la santé.

L'effort de promotion de la santé vise a I'équité en matiere de
santé. Le but est de réduire les écarts actuels dans I'état de
santé et de donner a tous les individus les moyens et les occa-
sions voulus pour réaliser pleinement leur potentiel de santé.
Cela suppose notamment que ceux-ci puissent s’appuyer sur
un environnement favorable, aient accés a I'information, pos-
seédent dans la vie les aptitudes nécessaires pour faire des
choix judicieux en matiere de santé et sachent tirer profit des
occasions qui leur sont offertes d’opter pour une vie saine.
Sans prise sur les divers parametres qui déterminent la santé,
les gens ne peuvent espérer parvenir a leur état de santé opti-
mal, et il en est de méme pour les femmes et pour les
hommes.

Le secteur de la santé ne peut, a lui seul, assurer le cadre préa-
lable et futur le plus propice a la santé. La promotion de la
santé exige, en fait, I'action coordonnée de tous les intéres-
sés: gouvernements, secteur de la santé et autres secteurs
sociaux et économiques, organisations non gouvernemen-
tales et bénévoles, autorités locales, industries et médias.
Quel que soit leur milieu, les gens sont amenés a intervenir en
tant qu’individus, ou a titre de membres d'une famille ou
d’'une communauté. Les groupes professionnels et sociaux,
tout comme les personnels de santé sont, quant a eux, parti-
culierement responsables de la médiation entre les intéréts
divergents qui se manifestent dans la société a I'égard de la
santé.

La promotion de la santé va bien au-dela des simples soins de
santé. Elle inscrit la santé a I'ordre du jour des responsables
politiques de tous les secteurs et a tous les niveaux, en les
incitant a prendre conscience des conséquences de leurs déci-
sions sur la santé et en les amenant a admettre leur respon-
sabilité a cet égard. La politique de promotion de la santé
associe des approches différentes, mais complémentaires;
mesures législatives, financieres et fiscales et changements
organisationnels, notamment. Il s’agit d’'une action coordon-
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née conduisant a des politiques de santé, financieres et
sociales qui favorisent davantage d'équité. L'action commune
permet d'offrir des biens et des services plus slirs et plus
sains, des services publics qui favorisent davantage la santé
et des environnements plus propres et plus agréables.

La politique de promotion de la santé suppose que I'on iden-
tifie les obstacles a I'adoption de politiques pour la santé dans
les secteurs non sanitaires, et les moyens de surmonter ces
obstacles. Le but doit étre de faire en sorte que le choix le plus
facile pour les responsables des politiques soit aussi le choix
le meilleur du point de vue de la santé.

Nos sociétés sont complexes et interconnectées et I'on ne
peut séparer la santé des autres objectifs. Les liens qui unis-
sent de facon inextricable les individus a leur milieu consti-
tuent la base d'une approche socio-écologique a I'égard de la
santé. Le grand principe directeur, pour le monde entier,
comme pour les régions, les nations et les communautés, est
la nécessité d'une prise de conscience des tadches qui nous
incombent a tous, les uns envers les autres et vis-a-vis de
notre communauté et de notre milieu naturel. Il faut appeler
I'attention sur le fait que la conservation des ressources natu-
relles, ou qu’elles soient, doit étre considérée comme une res-
ponsabilité mondiale.

L'évolution des modes de vie, de travail et de loisir doit étre
une source de santé pour la population, et la fagcon dont la
société organise le travail doit permettre de créer une société
plus saine. La promotion de la santé engendre des conditions
de vie et de travail a la fois slres, stimulantes, gratifiantes et
agréables. L'évaluation systématique des effets sur la santé
d’'un environnement en évolution rapide — notamment dans
les domaines de la technologie, du travail, de I'énergie et de
I'urbanisation, est indispensable et doit étre suivie d'une
action garantissant le caractere positif de ces effets sur la
santé du public. La protection des milieux naturels et des
espaces construits, ainsi que la conservation des ressources
naturelles, doivent étre prises en compte dans toute stratégie
de promotion de la santé.
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La promotion de la santé passe par la participation effective et
concréte de la communauté a la fixation des priorités, a la
prise des décisions et a la planification et la mise en ceuvre
des stratégies en vue d’atteindre une meilleure santé. Au
cceur méme de ce processus, il y a la dévolution de pouvoir
aux communautés considérées comme capables de prendre
en main leurs destinées et d’assumer la responsabilité de
leurs actions. Le développement communautaire puise dans
les ressources humaines et matérielles de la communauté
pour stimuler I'auto-assistance et le soutien social et pour ins-
taurer des systémes souples susceptibles de renforcer la par-
ticipation et le contréle du public en matiere de santé. Cela
exige un acces total et permanent a I'information et aux pos-
sibilités d'acquisition de connaissances concernant la santé,
ainsi qu’une aide financiére.

La promotion de la santé appuie le développement individuel
et social grace a l'information, a I’éducation pour la santé et
au perfectionnement des aptitudes indispensables a la vie. Ce
faisant, elle donne aux gens davantage de possibilités de
contrble de leur propre santé et de leur environnement et les
rend mieux aptes a faire des choix judicieux. Il est crucial de
permettre aux gens d’apprendre a faire face a tous les stades
de leur vie et a se préparer a affronter les traumatismes et les
maladies chroniques. Ce travail doit étre facilité dans le cadre
scolaire, familial, professionnel et communautaire et une
action doit étre menée par l'intermédiaire des organismes
éducatifs, professionnels, commerciaux et bénévoles et dans
les institutions elles-mémes.

Dans le cadre des services de santé, la tdche de promotion est
partagée entre les particuliers, les groupes communautaires,
les professionnels de la santé, les établissements de services
et les gouvernements. Tous doivent ceuvrer ensemble a la
création d'un systeme de soins servant au mieux les intéréts
de la santé.

Par-dela son mandat qui consiste a offrir des services cli-
niques et curatifs, le secteur de la santé doit s’orienter de plus
en plus dans le sens de la promotion de la santé. Les services
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de santé doivent se doter d'un mandat plus vaste, moins
rigide et plus respectueux des besoins culturels, qui les
amene a soutenir les individus et les groupes dans leur
recherche d’une vie plus saine et qui ouvre la voie a une
conception élargie de la santé, en faisant intervenir, a c6té du
secteur de la santé proprement dit, d’autres composantes de
caractere social, politique, économique et environnemental.

La réorientation des services de santé exige également une
attention accrue a I’'égard de la recherche, ainsi que des chan-
gements dans I'enseignement et la formation des profession-
nels. Il faut que cela fasse évoluer I'attitude et I'organisation
des services de santé, en les recentrant sur la totalité des
besoins de l'individu considéré dans son intégralité.

La santé est engendrée et vécue dans les divers contextes de
la vie quotidienne, la ou l'individu s’instruit, travaille, se
délasse ou se laisse aller a manifester ses sentiments. Elle
résulte du soin que I'on prend de soi-méme et d'autrui et de
la capacité a prendre des décisions et a maitriser ses condi-
tions de vie; elle réclame, en outre, une société dans laquelle
les conditions voulues sont réunies pour permettre a tous
d’arriver a vivre en bonne santé. L'altruisme, la vision globale
et I’écologie fondent les stratégies de promotion de la santé.
Les auteurs de ces stratégies doivent donc partir du principe
qu’a tous les niveaux de la planification, de la mise en ceuvre
et de I'évaluation de la promotion de la santé tous les parte-
naires, hommes ou femmes, doivent étre considérés comme
égaux.

3.2.2. Deuxieme Conférence internationale sur la promotion
de la santé, Adélaide, Australie, 5-9 avril 1988

La Conférence d'Adélaide sur la promotion de la santé,
«Politiques pour la santé», a poursuivi dans la direction
esquissée a Alma-Ata et a Ottawa en s’appuyant sur la dyna-
mique alors enclenchée. Elle a dégagé quatre domaines prio-
ritaires qui appelaient une action immédiate et devaient
fonder les politiques pour la santé:
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Promotion de la santé des femmes

La Conférence a proposé que les pays commencent par éla-
borer, au niveau national, une politique pour la santé des
femmes, donnant une place centrale a leurs préoccupations
en la matiére et comportant notamment des propositions
dans les domaines suivants:

* partage, sur une base d’égalité, du travail de soins assuré
dans la société;

» pratiques en matiére d’accouchement fondées sur les pré-
férences et les besoins des femmes;

* mécanismes appuyant le travail de soins, par exemple aide
aux meres, congé parental et congé pour soins aux per-
sonnes dépendantes.

Alimentation et nutrition

La Conférence a recommandé que les gouvernements agis-
sent sans délai et directement a tous les niveaux de leur pou-
voir sur le marché de I'alimentation pour que la clientéle des
services qu’ils contrélent (services de restauration des hoépi-
taux, des écoles, des créches, des services sociaux et des
lieux de travail, par exemple) puisse accéder aisément a des
aliments nutritifs.

Tabac et alcool

La Conférence a lancé un appel a tous les gouvernements
pour qu’ils songent au prix payé en potentiel humain perdu
en cautionnant les pertes en vies humaines et les dégrada-
tions de I'état de santé attribuables au tabagisme et a I'abus
d’alcool. Elle les a invités a s’engager a développer des poli-
tiques favorables a la santé en fixant, au niveau national, des
cibles en vue de réduire sensiblement la culture du tabac et la
production d’alcool, ainsi que la commercialisation et la
consommation de ces substances avant I’an 2000.

Mise en place d’environnements favorables

Bien des gens vivent et travaillent dans des conditions pré-
judiciables a leur santé et sont exposés a des produits dan-
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gereux. Or, ces problémes débordent souvent les frontieres
nationales. La gestion de I'environnement doit permettre de
protéger la santé des hommes des effets déléteres, directs
ou indirects, des facteurs biologiques, chimiques et phy-
siques et prendre en compte le fait que I'étre humain fait
partie d'un écosystéeme complexe. Les ressources naturelles
extrémement diverses mais limitées qui sont source de
croissance sont essentielles a I'"humanité. La Conférence a
demandé, a titre prioritaire, que les mouvements en faveur
de la santé publique et de I'écologie s’associent pour mettre
au point des stratégies de développement socio-écono-
mique et de conservation des ressources limitées dont dis-
pose la planéte.

3.2.3. Troisieme Conférence internationale sur la promotion
de la santé, Sundsvall, Suéde, 9-15 juin 1991

La troisieme Conférence internationale sur la promotion de
la santé, «Des milieux favorables a la santé», a appelé les
habitants du monde entier a s’employer activement a créer
des environnements plus favorables a la santé. Faisant la
synthése entre les problémes de santé et les problémes
d’environnement de notre époque, la Conférence a souli-
gné que des millions de gens vivaient dans des conditions
de pauvreté et de dénuement extrémes, dans un environ-
nement de plus en plus dégradé qui menace leur santé, ce
qui rend les objectifs de la «Santé pour tous d’ici a I'an
2000» extrémement difficiles a atteindre. Le moyen d’y par-
venir est de faire en sorte que I'environnement — physique,
social, économique et politique — devienne favorable a la
santé, au lieu de lui étre néfaste. La Conférence a identifié
de nombreux exemples de création d’environnements
favorables a la santé dont pourraient s’inspirer les déci-
deurs politiques et tous ceux qui ceuvrent au sein de la
communauté dans les secteurs de la santé et I’environne-
ment. De 'avis des participants a la Conférence, chacun a
un rble a jouer en faveur de la création de milieux favo-
rables a la santé.
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3.2.4. Quatrieme Conférence internationale sur la promotion
de la santé, Jakarta, Indonésie, 21-25 juillet 1997

La Déclaration de Jakarta sur la promotion de la santé a pro-
posé une vision d’ensemble de la promotion de la santé dans
la perspective du XXI° siecle. Elle a témoigné de I'engagement
résolu des participants a la Quatrieme Conférence internatio-
nale sur la promotion de la santé de tirer parti de toutes les
ressources existantes pour agir sur les déterminants de la
santé.

Les tendances démographiques telles que I'urbanisation,
I"'augmentation du nombre des personnes agées et de la pré-
valence des maladies chroniques, la sédentarité, la résistance
aux antibiotiques et autres médicaments courants, 'augmen-
tation de la toxicomanie, les troubles civils ou la violence
domestique menacent la santé et le bien-étre de centaines de
millions de personnes.

De nouvelles maladies infectieuses et réémergentes et les
problemes de santé mentale, mieux reconnus, exigent des
mesures d'urgence. |l est essentiel que la promotion de la
santé évolue pour répondre a ces changements dans les
déterminants de la santé. Les travaux de recherche et les
études de cas effectués un peu partout dans le monde four-
nissent des éléments attestant que la promotion de la santé a
une réelle efficacité. Les stratégies de promotion de la santé
peuvent créer et modifier les modes de vie, ainsi que les
conditions sociales, économiques, et de I'environnement, qui
déterminent la santé. La promotion de la santé est une
approche concréte pour instaurer plus d’équité en matiére de
santé. Les cing stratégies de la Charte d'Ottawa sont indis-
pensables pour réussir a:

» établir une politique publique saine;

» créer des milieux favorables;

+ renforcer I’'action communautaire;

» développer les aptitudes personnelles;

e réorienter les services de santé.
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On sait désormais que:

Les approches globales de développement de la santé sont
les plus efficaces, en particulier celles qui associent les cing
stratégies de la Charte par rapport a celles qui utilisent des
stratégies isolées.

Certains cadres offrent des possibilités concretes pour la
mise en ceuvre de stratégies globales. C’est le cas des
meégalopoles, des iles, des villes, des municipalités, des
communautés locales, des marchés, des écoles, des lieux
de travail et des centres de santé.

La participation est indispensable pour poursuivre les
efforts. Il faut placer les personnes au coeur des processus
de prise de décisions et de |I'action si I'on veut que les inter-
ventions soient efficaces.

L'apprentissage favorise la participation. L'accés a I'éduca-
tion et a I'information est essentiel pour obtenir une véri-
table participation et responsabiliser les personnes et les
communautés en leur donnant les moyens d’agir.

3.2.5. Cinquieme Conférence mondiale sur la promotion de la

santé, Mexico, Mexique, 5-9 juin 2000

Cette Conférence avait pour but de démontrer comment des
stratégies de promotion de la santé contribuent a accroitre
I'efficacité des politiques, programmes et projets en matiére
de santé et de développement, en particulier ceux qui visent a
améliorer la santé et la qualité de vie des personnes vivant
dans des conditions défavorables. Elle avait plus précisément
pour objectifs:

de montrer en quoi la promotion de la santé peut amélio-
rer la santé et la qualité de vie, notamment des personnes
vivant dans des conditions défavorables;

d’inscrire la santé comme une priorité fondamentale dans
les programmes d’action des institutions locales, régio-
nales, nationales et internationales;

d’encourager les partenariats pour la santé entre les diffé-
rents secteurs et a tous les niveaux de la société.
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3.2.6. Classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé (CIF) et Conférence de I'OMS
sur la santé et le handicap, Trieste, Italie, 17-20 avril
2002

Soixante-dix pays se sont réunis du 17 au 20 avril 2002 a
Trieste, a I'occasion de la Conférence de I'OMS sur «Santé et
handicap», pour réfléchir aux modalités d’utilisation d'un outil
novateur de classification du fonctionnement, de la santé et
du handicap, afin d’inscrire le handicap dans le concept plus
vaste de santé. En mettant I'accent sur la maniére dont les
étres humains fonctionnent et sur ce dont ils ont besoin pour
vivre au maximum de leurs possibilités, cette classification
peut contribuer a mettre fin a I'isolement et a la discrimination
dont sont victimes les personnes handicapées.

Cette importante réunion ministérielle faisait suite a I'adop-
tion, en novembre 2001, de la Classification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF). Le gouver-
nement italien a pris la téte d’'un mouvement visant a
promouvoir les possibilités offertes par la CIF pour aider a
la compréhension des problemes et a la formulation des
politiques.

La CIF a été reconnue par 191 pays comme la nouvelle norme
internationale pour décrire et mesurer la santé et le handicap.
En appliquant la CIF, 'OMS estime que, chaque année, 500
millions d’années de vies en bonne santé sont perdues a
cause des incapacités associées a des pathologies. C'est plus
de la moitié des années de vies perdues a cause des déces
prématurés. La CIF offre un instrument commun pour mesu-
rer cet immense probléme.

Alors que les indicateurs traditionnels se basent sur les taux
de mortalité dans les populations, la CIF fait passer le centre
d’intérét sur la «vie», c’est-a-dire la fagon dont les gens vivent
avec leurs pathologies et améliorent leurs conditions de vie
pour avoir une existence productive et enrichissante. Elle a
des conséquences sur la pratiqgue médicale, sur la législation
et la politique sociale pour améliorer les traitements et I'accés
aux soins et sur la protection des droits des individus et des
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groupes. La CIF modifie notre vision du handicap qui n'est
plus le probléme d'un groupe minoritaire et ne se limite plus
a des étres humains atteints de déficiences visibles ou assis
dans des fauteuils roulants. Par exemple, le VIH/SIDA peut
handicaper une personne et I'empécher de jouer un réle actif
dans sa profession. Dans ce cas, la CIF propose diverses pers-
pectives pour cibler les mesures visant a optimiser la possibi-
lité pour cette personne de rester dans la vie active et de par-
ticiper pleinement a la vie de la communauté.

La CIF prend en compte les aspects sociaux du handicap et
propose un mécanisme pour établir I'impact de I'environne-
ment social et physique sur le fonctionnement d'une per-
sonne. Par exemple, lorsqu’un sujet atteint d’une incapacité
grave éprouve des difficultés a travailler dans un certain bati-
ment qui n’a ni rampes d’accés ni ascenseurs, elle permet de
déterminer sur quoi doit porter une intervention, en |'occur-
rence sur l'installation de ces commodités dans le batiment et
non l'exclusion de la personne de son emploi a cause d'une
incapacité au travail. La CIF met toutes les maladies et les
pathologies sur un pied d’égalité, quelle que soit leur cause. I
arrive qu’une personne ne puisse pas aller travailler en raison
d’un rhume ou d'une angine, mais aussi parfois d’'une dépres-
sion. Cette approche neutre a mis les troubles mentaux au
méme niveau que les pathologies physiques et a contribué a
reconnaitre et établir la charge mondiale de morbidité impu-
table aux troubles dépressifs, actuellement la principale cause
dans le monde des années de vies perdues a la suite des inca-
pacités.

3.3. Programmes du Bureau régional pour
I'Europe de I'Organisation mondiale de la
santé

3.3.1. Maladies évitables par la vaccination et I'immunisation

Le programme du Bureau régional de 'OMS pour |I'Europe
sur les maladies évitables par la vaccination et I'immunisation
vise a coordonner et a guider l'action des Etats membres
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européens, en partenariat avec eux et avec des organismes
internationaux et bilatéraux, afin de rendre plus efficace leur
lutte contre les maladies. Les efforts portent principalement
sur le renforcement des systémes de vaccination, I'introduc-
tion de nouveaux antigénes, I’élimination de la rougeole dans
la Région associée a une prévention accélérée du syndrome
de rubéole congénitale, et la participation a I'action mondiale
visant a éradiquer la poliomyélite.

Le succes de la vaccination et le recul de ces maladies vont de
pair avec des interrogations quant a lI'innocuité de certains de
ces vaccins. Néanmoins, de trées nombreux résultats d'expé-
rience et de recherche ont démontré que les vaccins utilisés
aujourd’hui sont extrémement efficaces et sirs. L'objectif et le
défi consistent a atteindre et maintenir un haut degré de cou-
verture vaccinale des enfants, y compris dans les groupes vul-
nérables, a I'dge voulu et avec les doses recommandées.

L'utilisation des vaccins modernes est reconnue comme |'une
des interventions sanitaires présentant le meilleur rapport
co(t-efficacité. Depuis lI'introduction de la vaccination contre
la variole au moyen du virus responsable d'une forme atté-
nuée de la maladie, la vaccine, un programme mondial a
abouti a I'éradication de cette maladie, certifiée en 1980. Trés
vite, les succes de la vaccination ont conduit au développe-
ment de cette technique. Le Programme élargi de vaccination
(PEV) a été mis sur pied en 1977 pour protéger la santé des
enfants par une vaccination systématique contre les compli-
cations de la tuberculose, la diphtérie, le tétanos, la coque-
luche, la poliomyélite et la rougeole. Au niveau mondial, cette
initiative est aujourd’hui étendue a de nouveaux antigénes,
comme le vaccin contre I'"hépatite B. Les scientifiques euro-
péens sont a I'avant-garde de la recherche sur les vaccins et
les programmes européens de santé publique comportent
des campagnes efficaces d'immunisation depuis plusieurs
dizaines d'années. Il reste néanmoins de nombreux défis a
relever pour réformer les systémes de santé, en particulier
dans les économies en transition des nouveaux Etats indé-
pendants et des pays d’'Europe centrale et orientale.
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3.3.2. Réseau européen d’écoles en santé (ENHPS)

Le Conseil de I'Europe, la Commission européenne et le
Bureau régional de 'OMS pour I'Europe ont uni leurs forces
en 1991-1992 pour créer le Réseau européen d’écoles en santé
(ENPHS). Né d'un projet pilote mis sur pied dans quatre pays
d’'Europe centrale et orientale, le Réseau comprend aujour-
d’hui plus de 500 écoles pilotes totalisant 400000 éleves dans
38 pays. Plus de 5000 écoles sont associées au Réseau par
des accords nationaux ou régionaux. Le Réseau n’appartient
pas aux trois organisations internationales qui le parrainent et
lui apportent leur soutien, mais aux acteurs du projet. Son
principal objectif est d’améliorer et de préserver le bien-étre
des éleves, des enseignants, du personnel non enseignant et
de la société dans son ensemble.

Au cours des derniéres années, le Réseau s’est développé
rapidement, car les secteurs de la santé et de I'éducation le
considérent comme une démarche intégrée, permettant de
rassembler les connaissances et les expériences sur la pro-
motion de la santé en milieu scolaire au sein d'un réseau
d’établissements pilotes. Avec le partenariat comme méthode
et comme but, le Réseau offre un cadre souple dans lequel les
écoles peuvent déterminer leurs besoins et définir leurs
propres réponses. Les membres du Réseau s’engagent a pro-
mouvoir la santé dans les écoles en y instaurant un environ-
nement social et physique s(ir et favorable a la santé.

3.3.3. Promotion de la santé des jeunes

Ce programme ceuvre par l'intermédiaire du Réseau euro-
péen Ecoles en santé. Les déterminants de I'éducation et de la
santé étant liés de facon indissociable, I'action en faveur des
jeunes doit porter sur ces deux aspects. Le concept d’école en
santé repose sur un modele social de la santé qui met en
valeur I'entiére organisation de I’école tout en se concentrant
sur l'individu. Au cceur de ce modéle se situe le jeune, consi-
déré comme un individu complet évoluant dans un environ-
nement dynamique.

114



Information de base — Organisation mondiale de la santé

Cette approche crée un contexte social trés favorable qui
influence les visions, perceptions et actions de tous ceux qui
vivent, travaillent, jouent et apprennent a |'école. Elle
engendre un climat positif qui influence la facon dont les
jeunes nouent des relations, prennent des décisions et for-
ment leurs valeurs et comportements. Des jeunes en bonne
santé et bien éduqués peuvent aider a réduire les inégalités
sociales, contribuant ainsi a la santé et au bien-étre de I'en-
semble de la population.

3.3.4. Santé des enfants et environnement (CHE)

Le programme «Santé des enfants et environnement» (CHE)
défend le droit des enfants a vivre et a grandir dans un envi-
ronnement qui leur permette d'étre dans le meilleur état de
santé qu’ils puissent atteindre. Le programme entend contri-
buer a cet objectif:

* en coordonnant les activités menées dans la Région euro-
péenne;

* en prenant part aux activités de la communauté mondiale;

* en ceuvrant a la mise en ceuvre des recommandations de la
troisieme Conférence ministérielle sur la santé et I'environ-
nement (1999) et en contribuant a la prochaine conférence
(Budapest, 2004).

La multiplication des dangers dans les lieux ou vivent les
enfants suscite des inquiétudes quant aux effets de la dégra-
dation de lI'environnement sur leur santé. Les enfants sont
particulierement sensibles a la pollution de I'environnement
et, du fait de leurs profils d’exposition spécifiques, ils sont
susceptibles d'étre soumis a des expositions supérieures.

Bien que la santé des enfants dans la Région européenne de
I'OMS soit aujourd’hui globalement satisfaisante, certains
signes sont propres a nous alerter: réapparition de maladies
antérieurement maitrisées (par exemple diphtérie et tubercu-
lose), progression des maladies chroniques (par exemple
asthme et allergies), nouvelle morbidité liée a la toxicomanie,
aux accidents corporels et aux troubles mentaux. L'accrois-
sement des inégalités socio-économiques au sein de la
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Région, les conséquences des conflits armés, le travail des
enfants et I’'exploitation sexuelle des mineurs sont également
sources d’effets néfastes sur la santé des enfants.

3.3.5. Santé mentale

Le programme du Bureau régional de 'OMS pour |I'Europe
sur la santé mentale concoit et met en ceuvre des activités
dans ce domaine pour toute la Région européenne. Plusieurs
comités d’experts, auxquels participent des usagers, appuient
le travail du Bureau régional:

* L'équipe spéciale de 'OMS sur la dépression et la morbi-
dité associée au stress collecte des informations en vue
d’aider la recherche et d’élaborer des principes directeurs.

* L'équipe spéciale de I'OMS sur les évaluations de la santé
mentale a été mise sur pied pour suivre I'évolution des pro-
grammes nationaux relatifs a la santé mentale.

* L'équipe spéciale de 'OMS sur la lutte contre les compor-
tements d’intolérance a pour objectif d’analyser les pro-
blémes imputables a l'intolérance et I'exclusion que ren-
contrent les personnes atteintes de troubles mentaux,
d’élaborer des stratégies fondées sur les données dispo-
nibles et de les diffuser auprés des Etats membres.

* Leréseau européen de I'OMS pour la prévention du suicide
rassemble des informations, échange des données d’expé-
rience et élabore des stratégies globales de prévention du
suicide.

L'an dernier, le programme s’est employé a accroitre |'atten-
tion portée a la santé mentale dans les programmes d’action
nationaux en matiére sanitaire et sociale, en s’appuyant sur la
Journée mondiale de la Santé 2001 et les activités organisées
a cette occasion. Le programme opeére essentiellement par
I'intermédiaire d’un réseau de correspondants nationaux pré-
sents dans quarante-six pays, soutenus par une trentaine de
centres collaborateurs de 'OMS.
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3.3.6. Programme d’intervention intégré a I'échelle d’un pays
contre les maladies non transmissibles (CINDI)

Le programme d’intervention intégré a |'échelle d'un pays
contre les maladies non transmissibles (CINDI) vise a amélio-
rer la santé et la qualité de vie des populations en réduisant
les décés prématurés, les maladies et les handicaps dus aux
principales maladies non transmissibles, notamment les
maladies cardiovasculaires, le cancer, les maladies respira-
toires chroniques, les accidents, le diabéte et les troubles
mentaux. Il se propose d'aider les Etats membres:

* aconcevoir des mesures intégrées de prévention des mala-
dies et de promotion de la santé dans le cadre de leurs sys-
téemes de soins de santé primaires, afin de faire reculer la
morbidité en agissant sur les facteurs de risque communs;

» a établir des mécanismes et des méthodes efficaces, axées
sur la collaboration, pour mettre en ceuvre ces mesures.

Le CINDI propose aux pays participants une approche inté-
grée des mesures visant a prévenir et réduire les facteurs de
risque (comme le tabagisme, I'"hypertension, I"hypercholesté-
rolémie, I'obésité et I'alcoolisme) et a s’attaquer a leurs déter-
minants sociaux et environnementaux. Il permet de mettre en
application les connaissances accumulées dans les pays par-
ticipants, dans un premier temps dans le cadre de projets de
démonstration a petite échelle, puis au niveau national. De
plus, les pays membres constituent un réseau a travers lequel
ils peuvent mettre en commun I'expérience acquise lors de
I’élaboration de leurs programmes nationaux.

3.3.7. Vieillissement en bonne santé

Le concept de vieillissement actif a été lancé lors de la
deuxiéme Assemblée mondiale sur le vieillissement, tenue a
Madrid du 8 au 12 avril 2002. Vieillir en restant actif est le pro-
cessus consistant a optimiser les possibilités de bonne santé,
de participation et de sécurité afin d'accroitre la qualité de la
vie pendant la vieillesse. Le Bureau de I'OMS pour I'Europe
met en avant les questions associées au vieillissement actif —
sensibilisation des responsables de |'élaboration des poli-
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tiques, promotion de modes de vie sains, réduction des
risques pour la santé, amélioration de la qualité de vie -,
sachant que le vieillissement va exercer une pression écono-
mique et sociale de plus en plus forte sur les pays de la
Région européenne de I'OMS. Par ailleurs, les personnes
agées représentent une ressource précieuse, mais souvent
meéconnue, qui contribue largement au tissu socio-écono-
mique. Le processus de décision dans ce domaine devrait étre
abordé non pas sous l'angle de la perte de capacités (se tra-
duisant par une augmentation des besoins des personnes
agées, avec pour conséquence l'isolement et la dépendance),
mais sous celui du développement des capacités (réhabilita-
tion de la fonction des personnes agées et extension de leur
participation dans tous les domaines de la société).

Divers secteurs peuvent mettre en ceuvre des politiques favo-
rables aux personnes agées, visant a prévenir le handicap et
a permettre aux personnes handicapées de participer pleine-
ment a la vie de la collectivité:

* Les collectivités locales peuvent veiller a ce que les rues
soient suffisamment éclairées pour que l'on puisse s’y
déplacer en toute sécurité et les réseaux de transports bien
développés.

* Les services de loisirs peuvent offrir des programmes
d’exercices aidant les personnes agées a conserver ou
retrouver leur mobilité.

* Le secteur de I'éducation peut proposer des programmes
d’apprentissage tout au long de la vie et d’alphabétisation.

* Les services sociaux peuvent fournir des appareils auditifs
ou dispenser une formation a la langue des signes afin que
les personnes agées puissent continuer a communiquer.

* Le secteur de la santé peut prévoir des programmes de
réadaptation ainsi que des procédures d'un bon rapport
cout-efficacité comme I'opération de la cataracte et la vac-
cination contre la grippe.

Les gouvernements et les organismes internationaux peuvent
mettre en place des formules de crédit et les entreprises
modifier le cadre de travail de maniére a ce que les personnes
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agées puissent continuer a percevoir un revenu et a participer
a des activités de développement.

3.3.8. Lieux de travail favorables a la santé

Ce programme:

» aide des pays a mener a bien des projets locaux intersec-
toriels promouvant la santé sur le lieu de travail;

* renforce les services préventifs dans différents domaines
de la santé au travail;

- favorise les contacts entre les principaux acteurs de la
santé au travail;

e évalue I'impact du lieu de travail sur la santé en général
(contribution a I'étude d’'impact sur la santé).

Une promotion intégrée de la santé sur le lieu de travail
permet aux partenaires sociaux tant a l'intérieur qu’a l'exté-
rieur de I'entreprise d’entretenir leur propre santé et celle de
leur famille, et de créer un cadre favorable a la santé. Il faut
pour cela connaitre les déterminants liés a |'activité profes-
sionnelle, au mode de vie, a I'environnement et au contexte
social.

Il faudra peut-étre réorienter les services existants d’hygiéne
du travail. Vu le nombre croissant de petites entreprises et la
nécessité de couvrir une population suffisante pour mener
une analyse épidémiologique valable, les interventions visant
le lieu de travail devront étre axées sur la collectivité.
L'amélioration de la santé s’obtient en intégrant la santé, I'en-
vironnement et les questions de sécurité dans la gestion glo-
bale des entreprises. Les résultats peuvent étre évalués au
niveau local en comparant les taux d’accidents du travail et de
maladies professionnelles aux indicateurs de 'OMS intéres-
sant la population active.

3.3.9. Accidents, transport et santé

En matiere de politiques de transport, les pays européens
doivent gérer des besoins contradictoires. Alors que les
transports jouent un réle déterminant dans I'économie, |I'on
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s'inquiete de plus en plus de la nocivité des politiques de
transport actuelles pour la santé et I’environnement et de leur
viabilité sociale. En encourageant des solutions saines et
durables en matiére de transport, il est possible de prévenir
les effets dommageables de la structure des transports sur la
santé humaine. A cette fin, une coopération intersectorielle et
une volonté politique a haut niveau sont nécessaires pour
garantir la prise en considération des questions de santé lors
de I'élaboration des politiques de transport.

Conformément a la mission qui lui avait été assignée par la
troisieme Conférence ministérielle sur I'environnement et la
santé (1999), le programme sur les transports facilite I'évolu-
tion des stratégies actuelles vers une prise en compte, dans
toute leur étendue, des conséquences des politiques de trans-
port pour le développement, I'environnement et la santé. Il
s’attache principalement:

* a mettre au point des méthodes et des outils d’évaluation
de lI'impact sur la santé pour aider les Etats membres a
définir et a gérer des politiques de mobilité favorables a la
santé;

* a élaborer des politiques de transport durables sur le plan
de la santé et de I’environnement;

* a promouvoir des modes de transport sains.

Le programme coopére avec de nombreuses organisations,
notamment La Commission économique pour I'Europe des
Nations Unies (CEE-ONU), I'Organisation de la coopération et
du développement économiques (OCDE), I'’Agence euro-
péenne de I'environnement (AEE), le Programme des Nations
Unies pour I'environnement (PNUE) et la Commission euro-
péenne, ainsi qu'avec des organisations non gouvernemen-
tales et le projet de I'OMS sur les villes-santé.

3.3.10. Effets et risques pour la santé des systémes de trans-
port (HEARTS)

HEARTS encourage |'élaboration de politiques de transport
plus saines en mettant au point des outils d’aide a la prise en
compte des études d'impact sur la santé dans le processus de
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décision. Le projet est axé sur les risques pour la santé asso-
ciés a la pollution atmosphérique, au bruit et aux accidents, et
notamment a ceux auxquels sont exposés les groupes vulné-
rables comme les enfants et les personnes agées. Les outils
HEARTS sont fondés sur une modélisation des expositions et
des effets sur la santé engendrés par différentes politiques de
transport. Des scénarios seront élaborés et reliés afin d’obte-
nir des estimations intégrées des effets sur la santé. Ces
modeéles seront inclus dans un systeme d’information géo-
graphique (SIG) et testés par trois villes pilotes européennes.
Les modeles HEARTS analysent plus précisément le trafic et
les émissions, la pollution atmosphérique, le bruit, les acci-
dents de la circulation, I'évolution de l'activité en fonction du
temps et les expositions, ainsi que les effets sur la santé.

Les structures de transport font partie, avec le tabagisme et le
régime alimentaire, des principaux déterminants de la santé
en Europe. La pollution atmosphérique, le bruit et les acci-
dents de la circulation contribuent a une large gamme d’effets
nocifs, parmi lesquels des maladies respiratoires et cardio-
vasculaires, des traumatismes et des troubles liés au stress.
Les systemes de transport qui réduisent les possibilités d'ac-
tivité physique comme la marche et le vélo nuisent également
a la santé en encourageant un mode de vie sédentaire.
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Chapitre 4 - Organisation internationale du
travail, Organisation des Nations unies et Union
européenne

4.1. Programme focal de I'OIT sur la sécurité et
la santé au travail et sur I'environnement
(SafeWork)

L'une des missions premieres de I'Organisation internationale
du travail est d’élaborer des normes internationales en
matiére sociale et dans le domaine du travail, sous la forme
de conventions et de recommandations. Environ soixante-dix
de ces textes portent sur les questions de sécurité et de santé
au travail. En outre, des recueils de directives pratiques et des
manuels servent de référence aux personnes chargées de la
rédaction détaillée des réglementations ou responsables de la
sécurité et de la santé au travail. Dans certains cas, d'autres
instruments comme des résolutions peuvent étre adoptés
pour répondre a un probléme déterminé.

Des millions d’hommes et de femmes dans le monde tra-
vaillent dans des conditions médiocres et dangereuses: selon
I’OIT, plus de deux millions de personnes meurent chaque
année d’accidents et de maladies liés au travail. Plus de 160
millions de personnes contractent chaque année une maladie
professionnelle par suite des risques auxquelles elles sont
exposées sur leur lieu de travail.

Les buts visés par le Programme focal sur la sécurité et la
santé au travail et sur I'environnement sont au nombre de
quatre:

1. élaborer des politiques et des programmes de prévention
pour protéger les travailleurs dans les professions et les
secteurs dangereux;
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2. faire bénéficier les groupes vulnérables de travailleurs
échappant aux mesures de protection traditionnelles d'une
protection efficace;

3. faire en sorte que les gouvernements et les organisations
d’employeurs et de travailleurs soient mieux armés pour
régler les problémes relatifs au bien-étre des travailleurs,
aux soins de santé au travail et a la qualité de la vie pro-
fessionnelle;

4. étayer par des documents et faire prendre conscience aux
décideurs de I'impact socio-économique de I'amélioration
de la protection des travailleurs.

Montrer que la protection paie. La prévention des accidents,
I'amélioration des conditions de travail et I'application des
normes sont souvent considérées comme un colt pour les
entreprises. On sait peu de chose des colts qu’entrainent la
non-prévention des accidents ou les mauvaises conditions de
travail, de méme que des profits que I'on peut tirer des amé-
liorations de la productivité et de la compétitivité. Des infor-
mations et des outils analytiques meilleurs peuvent encoura-
ger les entreprises et les gouvernements a investir dans la
prévention. Cette stratégie aura deux principaux volets: élar-
gir la base de connaissances en faisant campagne pour la col-
lecte de données complétes, fiables et durables sur I'écono-
mie de la protection du travail, et entreprendre de nouvelles
recherches sur ce theme. Le programme favorisera le déve-
loppement d'une culture de la sécurité dans le monde entier.

Protéger les personnes qui travaillent dans des conditions
dangereuses. La priorité doit étre accordée aux personnes qui
travaillent dans les métiers et secteurs les plus dangereux —
mines, batiment, agriculture, etc. — et aux cas ou les relations
ou les conditions de travail créent des risques particuliers —
nombre excessif d’heures de travail, exposition a des sub-
stances chimiques dangereuses, travail dans un lieu isolé, tra-
vail effectué par des travailleurs migrants, etc. LOIT mettra a
profit sa vaste expérience pour élaborer des normes, des
recueils de directives pratiques et des guides techniques, pour
exploiter les informations disponibles dans le monde et pour
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mettre au point des moyens d’action pratiques. Les Etats
membres seront encouragés a fixer des objectifs pour la pro-
tection des personnes qui travaillent dans des conditions dan-
gereuses. On consacrera une attention particuliere au renfor-
cement de la capacité des services d’inspection du travail de
prodiguer des conseils et de faire appliquer la loi.

Elargir la protection. La grande majorité des travailleurs dont
les conditions de travail ont le plus besoin d’'étre améliorées
est exclue du champ de la législation et des mesures de pro-
tection existantes. Les politiques et programmes actuels doi-
vent étre révisés de facon a étendre leur protection. Cette
action ira de pair avec le renforcement de la capacité des ser-
vices d’inspection du travail d’élaborer des politiques et des
programmes de prévention a large assise et de promouvoir la
protection des travailleurs vulnérables et en particulier des
travailleuses. Les alliances et les réseaux seront élargis aux
ministéres de la Santé, aux entreprises, aux administrations
locales, aux services sociaux et éducatifs et au secteur asso-
ciatif. L'accent sera également mis sur I'obtention de résultats
concrets par I'action pratique et sur I'échange d’informations
sur les bonnes pratiques.

Promouvoir la santé et le bien-étre des travailleurs. La straté-
gie qui vise a promouvoir la santé et le bien-étre des tra-
vailleurs consistera entre autres a créer une banque de don-
nées sur les politiques, les programmes et les bonnes
pratiques des entreprises afin de mieux connaitre les pro-
bléemes de protection des travailleurs et d’étre en mesure de
prodiguer des conseils sur de nouvelles approches. La capa-
cité des gouvernements en matiére de prévention, de protec-
tion et d’application des principaux instruments concernant la
protection des travailleurs sera renforcée.

Les principaux résultats du programme seront les suivants:

Protéger les personnes qui occupent des emplois dangereux:

* un rapport sur la vie et la mort au travail dans le monde,
présentant la situation dans le monde au regard des
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risques, des accidents et des maladies, des politiques et de
I'expérience ainsi que des directives pour |'action future;

un film sur la sécurité et la santé centré sur les conditions
manifestement dangereuses;

de nouvelles normes sur la sécurité et la santé dans I'agri-
culture établies par accord tripartite;

un examen des normes sur la sécurité et la santé au travail
en vue de déterminer ce qu’il faut faire pour les mettre a
jour et éventuellement en faire une synthése, et pour les
traduire en mesures concrétes et en instruments de pro-
grammation, comme des recueils de directives pratiques et
des principes directeurs;

des instruments et des conseils a l'intention des Etats
membres pour faciliter la ratification et I'application des
normes de I'OIT;

des systemes d’étiquetage harmonisés pour les produits
chimiques, des fiches de données sur la sécurité et des
méthodes de communication des risques;

des directives pour la protection contre les rayonnements
et une classification des radiographies de pneumoco-
nioses;

une capacité de réponse rapide, notamment pour les ques-
tions de sécurité et de santé chimiques, y compris des
réseaux immeédiatement accessibles et des informations
d’actualité.

Elargir la protection a tous les travailleurs:

des programmes et des outils de formation pour les chefs
de PME afin de promouvoir la protection des travailleurs et
d’améliorer la productivité;

un renforcement de l'efficacité, de |'efficience et de la
portée des systemes d’inspection du travail;

des directives pour I'extension de la protection du travail
aux travailleurs du secteur informel;

des partenariats avec des organisations du secteur asso-
ciatif et autres pour élaborer et mettre en ceuvre des stra-
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tégies permettant de toucher les groupes de travailleurs

difficiles a atteindre.

Promouvoir la santé et le bien-étre des travailleurs:

une banque de données sur les politiques, les programmes
et les bonnes pratiques des entreprises;

des méthodologies de formation et des instruments de dia-
gnostic;

des directives sur les soins de santé au travail pour tous;
des programmes visant a prévenir et traiter les effets des
problemes survenant sur le lieu de travail, y compris la
drogue, I'alcool et le stress.

Montrer que la protection paie:

un programme statistique pour mettre au point de nou-
veaux instruments d’enquéte et entreprendre des enquétes
nationales;

de meilleures estimations nationales et mondiales sur les
cas de lésions et de décés professionnels;

un rapport sur I'économie des accidents et des mesures de
prévention;

des instruments permettant aux services d’'inspection de
promouvoir les avantages de la prévention;

des guides sur les systemes de gestion de la santé et de la
sécurité au travail et sur la culture de la sécurité;

des instruments pour réduire les dommages a |I'environne-
ment liés au travail.

Promouvoir I’action nationale et au niveau des entreprises:

un programme mondial de coopération technique sur la
sécurité et la santé et sur I'environnement;

des programmes d’action a I’échelon national et a celui des
entreprises pour traiter les questions prioritaires.

Stratégies

La stratégie appliquée habituellement par I'OIT — et par la plu-
part de ses Etats membres — comprend les volets suivants:
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1. Normes de I'OIT (Conventions, codes) ratifiées et transpo-
sées dans le droit interne, directives, régles et recueils de
directives pratiques assortis de mécanismes d'application.

2. Controles et services de conseil assurés par les inspections
du travail, y compris services spécialisés (mines, batiment
et autres inspections techniques et ciblées).

3. Connaissances: services d’'information et études.
4. Plaidoyer: formation, promotion, partenariats.

5. Alliances, coopération technique et jumelages, mobilisa-
tion de ressources.

Une nouvelle stratégie complémentaire repose sur les prin-
cipes des systemes de gestion de la sécurité et de la santé au
travail:

A. Au niveau de I'entreprise, les «Principes directeurs concer-
nant les systemes de gestion de la sécurité et de la santé au
travail (ILO-OSH 2001) peuvent étre adaptés a ses besoins
particuliers.

B. Aux niveaux sectoriel, régional, national et international,
des programmes d’action fondés sur les principes ILO-OSH
2001 (P-D-C-A, planifier, développer, comprendre, agir) et
une collaboration tripartite devraient étre mis en place.

C. Un programme SafeWork national devrait prévoir:
une politique nationale;

— une structure et une organisation — y compris des orga-
nisations d’employeurs et de travailleurs et d’autres par-
tenaires; la mise en ceuvre de la politique définie néces-
site une claire répartition des compétences et des
responsabilités ainsi que la mise a disposition de res-
sources;

— un programme de mise en ceuvre comprenant des
grands objectifs, des délais et des buts mesurables par
des indicateurs choisis d'un commun accord.

— des mesures d'application, y compris les mesures clas-
siques énuméreées ci-dessus;
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— un mécanisme de suivi, de réexamen, d'audit et d’ajus-
tement des politiques, des structures et des mesures
d’application.

4.2. Programme d’action mondial de I'ONU
concernant les personnes handicapées

Le Programme d’action mondial concernant les personnes
handicapées a été adopté par I'’Assemblée générale des
Nations Unies a sa trente-septieme session, par sa résolution
37/52 du 3 décembre 1982. Il entend promouvoir des mesures
propres a assurer la prévention de l'incapacité, la réadapta-
tion et la poursuite des objectifs qui sont la «participation
pleine et entiére» des personnes handicapées a la vie sociale
et au développement et I'«égalité». Par ce terme, on entend
des chances égales a celles de I'ensemble de la population et
la faculté de bénéficier de la méme maniére de I'amélioration
des conditions de vie due au développement social et écono-
mique. Ces concepts devraient avoir la méme portée et le
méme caractére d’'urgence dans tous les pays, quel que soit
leur niveau de développement.

Prévention de la déficience, de I'incapacité et du handicap

Les techniques permettant de prévenir et de combattre la plu-
part des incapacités existent et sont en progrés, mais il n’en
est pas toujours fait pleinement usage. Les Etats membres
devraient prendre les mesures voulues pour prévenir la défi-
cience et I'incapacité et assurer la diffusion des connaissances
et des techniques pertinentes.

Il convient de mettre en ceuvre des programmes coordonnés
de prévention a tous les niveaux de la société portant, entre
autres, sur les points suivants:

* Organisation a I'échelon communautaire de services de
soins de santé primaires accessibles a toutes les couches
de la population, en particulier dans les zones rurales et
dans les taudis urbains;
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Soins de santé et conseils efficaces pour les meéres et les
enfants, ainsi que conseils dans le domaine de la planifica-
tion de la famille et de la vie familiale;

Education en matiére de nutrition et assistance pour obte-
nir des aliments appropriés, en particulier pour les méres
et les enfants, y compris la production et I'emploi de den-
rées alimentaires riches en vitamines et en autres éléments
nutritifs;

Vaccination contre les maladies transmissibles, conformé-
ment aux objectifs du Programme élargi de vaccination de
I'Organisation mondiale de la santé;

Mise en place d’un systéme de détection précoce des défi-

ciences et d’'intervention rapide;

Adoption de reglements visant a assurer la sécurité et mise
en ceuvre de programmes de formation pour prévenir les
accidents a domicile, sur le lieu de travail, sur la route et
pendant les loisirs;

Adaptation des taches, du matériel et de I'environnement
professionnels et mise en ceuvre de programmes pour pré-
venir les incapacités ou les maladies professionnelles ou
empécher leur aggravation;

Adoption de mesures contre I'usage inconsidéré de médi-
caments, de drogues, d’'alcool, de tabac et autres stimu-
lants ou dépresseurs afin de prévenir les incapacités cau-
sées par les drogues, en particulier parmi les écoliers et les
personnes agées. Leffet que peut avoir sur les enfants a
naitre la consommation inconsidérée de ces substances
par les femmes enceintes est également une source de
grave préoccupation;

Activités dans le domaine de I'éducation et de la santé
publique, pour aider la population a adopter un mode de
vie qui écarte au maximum les risques de déficiences;

Education continue du public et des spécialistes et cam-
pagnes d’information sur les programmes de prévention
de l'incapacité;
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* Formation appropriée du personnel médical et paramédi-
cal et des autres personnes qui doivent traiter des
urgences;

* Mesures préventives incorporées dans la formation des
agents de vulgarisation travaillant dans les zones rurales
pour contribuer a réduire les cas d’'incapacité;

* Formation professionnelle bien organisée et formation pra-
tique dans I’'entreprise en vue de prévenir les accidents du
travail et les incapacités de tous ordres. Il conviendrait
d’appeler I'attention sur le fait que les pays en développe-
ment ont souvent recours a une technologie dépassée.
Dans bien des cas, une technologie ancienne est transférée
d’un pays industrialisé vers un pays en développement. Le
fait qu’elle soit mal adaptée a la situation du pays et l'in-
suffisance de la formation et le manque de protection de la
main-d’ceuvre favorisent 'augmentation du nombre d'acci-
dents du travail et d’'incapacités.

Réadaptation

Les services en matiére de réadaptation sont souvent assurés
par des organismes spécialisés. Toutefois, on tend actuellement
de plus en plus a les intégrer dans des centres non spécialisés.
Aussi bien le contenu que I'esprit des activités dites de réadap-
tation ont subi une évolution. Traditionnellement, la réadapta-
tion était un ensemble de soins et services fournis aux per-
sonnes handicapées dans un établissement spécialisé, souvent
sous contréle médical. En plus des services médicaux, sociaux
et pédagogiques spécialisés qui continuent d'étre fournis, les
programmes de réadaptation font de plus en plus participer la
famille et la communauté et les aident a soutenir les efforts de
la personne handicapée a surmonter les désavantages résultant
de leur incapacité dans un environnement social normal. De
plus en plus, on reconnait que méme des personnes gravement
handicapées peuvent dans une large mesure vivre indépen-
damment si on leur fournit les services nécessaires.

Un grand nombre de personnes handicapées ont besoin
d’'auxiliaires techniques. Certains pays disposent des tech-
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niques de pointe nécessaires et peuvent fabriquer des équi-
pements trés perfectionnés qui facilitent le déplacement, la
communication et la vie quotidienne des personnes handica-
pées. Toutefois, ce matériel colite trés cher et seuls quelques
pays peuvent le fournir. Beaucoup de personnes ont besoin
de matériel pour faciliter les déplacements, la communication
et la vie quotidienne en général. Ce matériel existe dans cer-
tains pays. Toutefois, dans de nombreux autres, il n‘est pas
disponible et/ou son prix est élevé. On s’intéresse de plus en
plus a la conception d’'un matériel plus simple et moins co(-
teux, pouvant étre produit par des méthodes plus faciles a
adapter aux conditions locales, répondant mieux aux besoins
de la plupart des personnes handicapées et plus aisé a obte-
nir.

4.3. Regles des Nations Unies pour I'égalisation
des chances des handicapés

Les Reégles pour I'égalisation des chances des handicapés,
adoptées en 1993 par la quarante-huitiéeme session de
I’Assemblée Générale, ont été un aboutissement majeur de la
Décennie des Nations Unies pour les personnes handicapées
(1983-1992). Cet instrument international permet d'aborder
sous l'angle des droits de I'homme I'élaboration et I'évalua-
tion de politiques attentives aux problemes des personnes
handicapées.

Bien que l'application n’en soit pas obligatoire, les Régles
viendront a prendre un caractére coutumier au plan interna-
tional si un grand nombre d’Etats les appliquent dans l'inten-
tion de faire respecter une norme de droit international. Elles
exigent des Etats qu’ils prennent I'engagement moral et poli-
tique résolu d'agir pour égaliser les chances des personnes
handicapées. Elles énoncent des principes importants en
matiere de responsabilité, d’action et de coopération. Elles
mettent I'accent sur des domaines d'une importance décisive
pour la qualité de la vie et la participation pleine et entiére
dans I'égalité. Elles constituent un instrument pour I'adoption
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de politiques et de mesures en faveur des personnes handi-
capées et des organismes qui les représentent. Elles consti-
tuent un cadre de coopération technique et économique pour
les Etats, I'Organisation des Nations Unies et d’autres organi-
sations internationales.

Les Regles pour l'égalisation des chances des handicapés
comprennent vingt-deux regles résumant le message du
Programme d’action mondial. Elles prennent en compte la
notion de droits de 'lhomme telle que développée pendant la
Décennie. Elles sont réparties en quatre chapitres — conditions
préalables a la participation dans |'égalité, secteurs cibles
pour la participation dans I'égalité, mesures d’application et
mécanismes de suivi — et couvrent tous les aspects de la vie
des personnes handicapées.

Les conditions préalables a la participation dans |I'égalité sont
les suivantes:

+ Sensibilisation (Regle 1)

« Soins de santé (Regle 2)

» Réadaptation (Régle 3)

» Services d'appui (Regle 4)

Reégle 1. Sensibilisation

Aux termes de la Régle 1, Les Etats devraient prendre les
mesures voulues pour susciter une prise de conscience
accrue des problemes des personnes handicapées, de leurs
droits, de leurs besoins, de leur potentiel et de leur contribu-
tion a la société. Les autorités compétentes devraient diffuser
une information a jour sur les programmes et les services dis-
ponibles aupres des personnes handicapées, de leurs
familles, des spécialistes et du grand public.

Linformation recueillie a lI'intention des personnes handica-
pées devrait étre présentée sous une forme qui leur soit
accessible. Les Etats devraient lancer et appuyer des cam-
pagnes d’information sur les personnes handicapées et sur
les politiques adoptées en leur faveur qui propagent l'idée
que les personnes handicapées ont les mémes droits et les
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mémes obligations que leurs concitoyens, ce qui justifie les
mesures visant a lever les obstacles a leur intégration.

Il convient d’encourager les médias a présenter les personnes
handicapées sous un jour favorable; les organisations repré-
sentant les intéressés devraient étre consultées sur ce point.

De plus, les Etats devraient faire en sorte que les programmes
d’instruction publique reflétent sous tous leurs aspects les prin-
cipes d'intégration et d'égalité. lls devraient inviter les personnes
handicapées, leurs familles et les organisations qui les représen-
tent a participer aux programmes d’instruction publique concer-
nant les questions d'incapacité, encourager les entreprises du
secteur privé a tenir compte des questions relatives a l'incapacité
dans tous les aspects de leur activité, et lancer et promouvoir des
programmes visant a faire prendre plus pleinement conscience
aux personnes handicapées de leurs droits et de leur potentiel.
Grace a une autonomisation et a une démarginalisation plus
poussées, les personnes handicapées pourraient mieux saisir les
chances qui s’offrent a eux. La sensibilisation devrait étre un élé-
ment important de I'éducation des enfants handicapés et des
programmes de réadaptation. Les personnes handicapées elles-
mémes pourraient tirer parti des activités de leurs organisations
pour s’entraider en matiere de sensibilisation. La sensibilisation
devrait faire partie de I'éducation de tous les enfants et figurer
parmi les éléments de la formation des maitres et de la formation
de tous les professionnels de la santé.

Regle 2. Soins de santé

En vertu de la Regle 2, les Etats devraient prendre les mesures
voulues pour assurer aux personnes handicapées des soins
de santé efficaces. lIs devraient s’efforcer d’organiser des pro-
grammes gérés par des équipes pluridisciplinaires de spécia-
listes ayant pour fonction de dépister, d’évaluer et de traiter
les déficiences de bonne heure. On pourrait ainsi prévenir,
réduire ou éliminer les effets incapacitants. Ces programmes
devraient étre concus de maniére a garantir la pleine partici-
pation des personnes handicapées et de leurs familles, d'une
part, et des organisations de personnes handicapées, de
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I'autre, a la planification et a I'évaluation. Les agents des ser-
vices sociaux ceuvrant au niveau des collectivités locales
devraient recevoir la formation voulue pour étre en mesure de
prendre part a des activités comme le dépistage précoce des
déficiences, la prestation de soins primaires et l'aiguillage
vers les services compétents.

Les Etats devraient veiller a ce que les personnes handica-
pées, surtout les nouveau-nés et les enfants, bénéficient de
soins de santé de qualité égale a ceux dont bénéficient les
autres membres de la société, et ce dans le cadre du méme
systeme de prestations. lls devraient faire en sorte que tout le
personnel médical et paramédical soit correctement formé et
doté d'un matériel adéquat pour soigner les personnes handi-
capées et a ce que celles-ci aient acces aux méthodes et tech-
niques de traitement appropriées. Les Etats devraient veiller a
ce que le personnel médical, paramédical et apparenté soit
correctement formé, pour qu’il ne donne pas aux parents de
conseils malavisés, limitant ainsi les options offertes a leurs
enfants. Cette formation devrait étre permanente et s’appuyer
sur des données constamment mises a jour.

Enfin, les Etats devraient faire en sorte que les personnes han-
dicapées bénéficient d'un traitement régulier et puissent obte-
nir les médicaments qui leur sont nécessaires pour maintenir
ou relever leur niveau d’activité.

Regle 3. Réadaptation’

Selon la Regle 3, les Etats devraient assurer la prestation de
services de réadaptation aux personnes handicapées afin de

1. La «réadaptation» vise a permettre aux personnes handicapées d’at-
teindre et de préserver un niveau fonctionnel optimal du point de vue
physique, sensoriel, intellectuel, psychique ou social et a les doter ainsi
des moyens d’acquérir une plus grande indépendance. Elle peut consis-
ter a recréer ou a rétablir des fonctions ou a compenser la perte ou |'ab-
sence de fonctions ou l'insuffisance fonctionnelle. Le processus de
réadaptation ne commence pas forcément par des soins médicaux. Il
comprend des mesures et des activités trés diverses, qui peuvent aller de
la réadaptation générale a des mesures plus spécialisées, comme la
réadaptation professionnelle.
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leur permettre d’atteindre et de conserver un niveau optimal
d’'indépendance et d’activité. lls devraient établir des pro-
grammes nationaux de réadaptation a l'intention de tous les
groupes de personnes handicapées. Ces programmes
devraient prendre en compte les besoins effectifs des per-
sonnes handicapées et appliquer les principes d’intégration et
d’égalité. lls devraient également prévoir une large gamme
d’activités, comme la formation de base pour améliorer ou
compenser une fonction altérée, les services de conseil aux
personnes handicapées et a leurs familles, I"'autonomisation
et, le cas échéant, des services d'évaluation et d'orientation.

Toutes les personnes handicapées, y compris celles présen-
tant une incapacité grave ou des incapacités multiples, qui ont
besoin de réadaptation devraient y avoir accés. Les personnes
handicapées et leurs familles devraient pouvoir participer a la
conception et a l'organisation des services de réadaptation
qui leur sont destinés. Tous les services de réadaptation
devraient étre disponibles dans la communauté ou vit la per-
sonne handicapée. Dans certains cas, cependant, ou un objec-
tif de formation particulier doit étre atteint, des cours spéciaux
de réadaptation d'une durée limitée peuvent étre organisés en
milieu hospitalier.

En outre, il faudrait inciter les personnes handicapées et leurs
familles a participer elles-mémes a la réadaptation, en qualité
par exemple d’enseignants, d'instructeurs ou de conseillers.
Les Etats devraient faire appel aux compétences techniques
des organisations de personnes handicapées pour élaborer
ou évaluer les programmes de réadaptation.

Reégle 4. Services d'appui

La Regle 4 indique que les Etats devraient assurer la mise au
point et la prestation de services d’appui aux personnes han-
dicapées, aides techniques comprises, pour les aider a acqué-
rir une plus grande indépendance dans la vie quotidienne et a
exercer leurs droits. Pour assurer des chances égales aux per-
sonnes handicapées, ils devraient veiller a ce que les aides
techniques et les appareils, |'assistance personnelle et les ser-
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vices d’interprétes qui peuvent leur étre nécessaires leur
soient fournis.

Les Etats devraient appuyer la mise au point, la production, la
distribution et l'entretien d’aides techniques et d’appareils
ainsi que la diffusion de connaissances s’y rapportant. Pour
parvenir a ce résultat, il faudrait utiliser le savoir-faire tech-
nique généralement disponible. Dans les Etats possédant une
industrie de haute technicité, il faudrait tirer pleinement parti
des possibilités qu’offre celle-ci pour améliorer la qualité et
I'efficacité des aides techniques et appareils. Il importe de sti-
muler la mise au point et la production d'aides simples et bon
marché, si possible a partir de matériaux locaux et en faisant
appel a des fabricants locaux. Les personnes handicapées
elles-mémes pourraient participer a la production de ces
aides.

Les Etats devraient reconnaitre que toutes les personnes han-
dicapées ayant besoin d’aides techniques devraient y avoir
accés selon leurs besoins, y compris du point de vue financier.
Cela peut vouloir dire que les aides techniques et appareils
devraient étre fournis gratuitement ou a un prix modique les
mettant a la portée des personnes handicapées ou de leurs
familles. Dans les programmes de réadaptation axés sur la
fourniture d’aides techniques et d’appareils, les Etats
devraient tenir compte, s’agissant des besoins spéciaux des
filles et garcons handicapés, de la conception, de la durabilité
et de I'adéquation a leur age desdits aides et appareils.

Enfin, les Etats devraient appuyer I'organisation et la mise en
place de programmes d’assistance individuelle et de services
d’interprétation a l'intention notamment des personnes gra-
vement handicapées ou souffrant d’'incapacités multiples. Ces
programmes permettraient aux personnes handicapées de
participer davantage a la vie quotidienne, tant au foyer qu’au
travail, a I'école et dans les activités de loisirs. Les pro-
grammes d’assistance individuelle devraient étre concus de
facon que les personnes handicapées qui y font appel puis-
sent exercer une influence déterminante sur la maniere dont
ils sont exécutés.
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4.4. Politique de I'Union européenne en matiere
de santé publique

L'article 6 du Traité sur I'Union européenne (Maastricht, 1992)
dispose que I'Union est fondée sur les principes de la liberté,
de la démocratie, du respect des droits de 'homme et des
libertés fondamentales ainsi que de I'Etat de droit, et qu’elle
respecte les droits fondamentaux, tels qu’ils sont garantis par
la Convention européenne de sauvegarde des Droits de
I'Homme et des Libertés fondamentales et tels qu’ils résultent
des traditions constitutionnelles communes aux Etats
membres, en tant que principes généraux du droit commu-
nautaire.

Le Traité d’Amsterdam (1997) a introduit dans le Traité insti-
tuant la Communauté européenne (Rome, 1957) un nouvel
article 152 (ex-article 129), ainsi libellé:

Titre XIII (ex-titre X)
Santé publique
Article 152 (ex-article 129)

1. Un niveau élevé de protection de la santé humaine est
assuré dans la définition et la mise en ceuvre de toutes les
politiques et actions de la Communauté.

L'action de la Communauté, qui compléte les politiques
nationales, porte sur I'amélioration de la santé publique et
la prévention des maladies et des affections humaines et
des causes de danger pour la santé humaine. Cette action
comprend également la lutte contre les grands fléaux, en
favorisant la recherche sur leurs causes, leur transmission
et leur prévention ainsi que l'information et I'éducation en
matiere de santé.

La Communauté compléte l'action menée par les Etats
membres en vue de réduire les effets nocifs de la drogue
sur la santé, y compris par I'information et la prévention.
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2. La Communauté encourage la coopération entre les Etats
membres dans les domaines visés au présent article et, si
nécessaire, elle appuie leur action.

Les Etats membres coordonnent entre eux, en liaison avec
la Commission, leurs politiques et programmes dans les
domaines visés au paragraphe 1. La Commission peut
prendre, en contact étroit avec les Etats membres, toute ini-
tiative utile pour promouvoir cette coordination.

3. La Communauté et les Etats membres favorisent la
coopération avec les pays tiers et les organisations interna-
tionales compétentes en matiere de santé publique.

4. Le Conseil, statuant conformément a la procédure visée a
I"article 251, et aprés consultation du Comité économique et
social et du Comité des régions, contribue a la réalisation
des objectifs visés au présent article en adoptant:

a. des mesures fixant des normes élevées de qualité et de
sécurité des organes et substances d’origine humaine,
du sang et des dérivés du sang; ces mesures ne peuvent
empécher un Etat membre de maintenir ou d’établir des
mesures de protection plus strictes;

b. par dérogation a l'article 37, des mesures dans les
domaines vétérinaire et phytosanitaire ayant directe-
ment pour objectif la protection de la santé publique;

c. des actions d’encouragement visant a protéger et a amé-
liorer la santé humaine, a I'exclusion de toute harmoni-
sation des dispositions législatives et réglementaires des
Etats membres.

Le Conseil, statuant a la majorité qualifiée sur proposition
de la Commission, peut également adopter des recomman-
dations aux fins énoncées dans le présent article.

5. L'action de la Communauté dans le domaine de la santé
publique respecte pleinement les responsabilités des Etats
membres en matiére d’organisation et de fourniture de ser-
vices de santé et de soins médicaux. En particulier, les
mesures visées au paragraphe 4, point a), ne portent pas
atteinte aux dispositions nationales relatives aux dons
d’organes et de sang ou a leur utilisation a des fins médicales.
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Selon la Commission des communautés européennes, les
habitants de I'Union européenne vivent plus longtemps et
ont un mode de vie plus sain aujourd’hui qu’autrefois. Un
ensemble d’indicateurs tels que I'espérance de vie, la mor-
talité infantile et la mortalité maternelle confirment cette
tendance. Toutefois, un citoyen sur cinq meurt encore pré-
maturément, souvent de maladies évitables. De nouveaux
risques pour la santé apparaissent, en particulier liés aux
maladies transmissibles. Les différences d’'état de santé
entre les différentes classes sociales sont préoccupantes.
Enfin, I'allongement de |'espérance de vie est lui-méme
source de problémes, puisqu’il entraine une forte augmen-
tation des maladies liées a l'dage, comme la maladie
d’Alzheimer.

Une stratégie communautaire globale en matiére de santé
publique a été mise en place en novembre 1993, a la suite de
la ratification du Traité de Maastricht qui attribuait expressé-
ment une compétence en ce domaine a la Communauté.
C’est principalement dans le domaine de la prévention que
I'Union européenne peut désormais jouer un réle. En appli-
cation de cette nouvelle disposition, I'action de I'"Union euro-
péenne est articulée autour de plusieurs programmes por-
tant sur des maladies ou des questions de santé publique
spécifiques:

* promotion de la santé,

* cancer,

¢ toxicomanie,

» surveillance de la santé,

» prévention des blessures,

* tabagisme,

* SIDA et autres maladies transmissibles,
* maladies liées a la pollution,

e maladies rares.
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Décision n° 1786/2002/CE du Parlement européen et du
Conseil du 23 septembre 2002 adoptant un programme
d’action communautaire dans le domaine de la santé
publique (2003-2008)

La Communauté est déterminée a promouvoir et a améliorer
la santé, a prévenir les maladies et a lutter contre les menaces
potentielles pour la santé, en vue de faire reculer la morbidité
évitable et la mortalité précoce et le handicap invalidant. Pour
contribuer au bien-étre des citoyens européens, la
Communauté doit répondre d’'une maniére coordonnée et
cohérente aux préoccupations de sa population quant aux
risques sanitaires et a son attente d'un niveau élevé de pro-
tection de la santé, ce qui signifie que toutes les actions de la
Communauté liées a la santé doivent avoir un degré élevé de
visibilité et de transparence et permettre une consultation et
une participation équilibrées de tous les acteurs concernés, de
maniére a promouvoir de meilleurs flux de connaissances et
une meilleure communication et, dés lors, permettre une plus
large participation des personnes aux décisions qui concer-
nent leur santé. Dans ce cadre, il convient de tenir compte du
droit des citoyens de la Communauté a recevoir des informa-
tions simples, claires et scientifiqguement valables sur les
mesures destinées a protéger la santé et a prévenir les mala-
dies, en vue d’améliorer la qualité de la vie.

La santé constitue une priorité et un niveau élevé de protec-
tion de la santé devrait étre assuré dans la définition et la mise
en osuvre de toutes les politiques et actions de la
Communauté. En vertu de l'article 152 du traité, la
Communauté est appelée a jouer un role actif dans ce secteur
en prenant des mesures qui ne peuvent pas étre prises par
des Etats membres, conformément au principe de subsidia-
rité. Dans le contexte du cadre de santé publique présenté
dans la communication de la Commission du 24 novembre
1993 concernant le cadre de l'action dans le domaine de la
santé publique, huit programmes d’action ont été adoptés, a
savoir:

* la décision n° 645/96/CE du Parlement européen et du
Conseil du 29 mars 1996 adoptant un programme d’action
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communautaire de promotion, d’information, d'éducation
et de formation en matiere de santé dans le cadre de I'ac-
tion dans le domaine de la santé publique (1996-2000),

* la décision n° 646/96/CE du Parlement européen et du
Conseil du 29 mars 1996 adoptant un plan d’action de lutte
contre le cancer dans le cadre de I'action dans le domaine
de la santé publique (1996-2000),

* la décision n° 647/96/CE du Parlement européen et du
Conseil du 29 mars 1996 adoptant un programme d’action
communautaire concernant la prévention du sida et de cer-
taines autres maladies transmissibles dans le cadre de I'ac-
tion dans le domaine de la santé publique (1996-2000),

* la décision n° 102/97/CE du Parlement européen et du
Conseil du 16 décembre 1996 adoptant un programme
d’action communautaire concernant la prévention de la
toxicomanie, dans le cadre de I'action dans le domaine de
la santé publique (1996-2000),

* la décision n° 1400/97/CE du Parlement européen et du
Conseil du 30 juin 1997 adoptant un programme d’action
communautaire en matiére de surveillance de la santé
dans le cadre de l'action dans le domaine de la santé
publique (1997-2001),

e la décision n° 372/1999/CE du Parlement européen et du
Conseil du 8 février 1999 adoptant un programme d’action
communautaire relatif a la prévention des blessures dans
le cadre de I'action dans le domaine de la santé publique
(1999-2003),

* la décision n° 1295/1999/CE du Parlement européen et du
Conseil du 29 avril 1999 portant adoption d'un programme
d’action communautaire relatif aux maladies rares, dans le
cadre de l'action dans le domaine de la santé publique
(1999-2003),

* la décision n° 1296/1999/CE du Parlement européen et du
Conseil du 29 avril 1999 portant adoption d'un programme
d’action communautaire relatif aux maladies liées a la pol-
lution, dans le cadre de I'action dans le domaine de la santé
publique (1999-2001).
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En outre, la décision n° 2119/98/CE du Parlement européen et
du Conseil du 24 septembre 1998 instaurant un réseau de sur-
veillance épidémiologique et de contréle des maladies trans-
missibles dans la Communauté a été adoptée. Au titre de
cette décision, la Commission a adopté le 22 décembre 1999
la décision 2000/57/CE concernant le systéeme d’alerte précoce
et de réaction pour la prévention et le contréle des maladies
transmissibles.

Le Conseil a adopté a I'unanimité, le 18 novembre 1999, une
résolution sur la promotion de la santé mentale. Selon le rap-
port sur la santé mondiale 2000 de I'Organisation mondiale de
la santé (OMS), les cinq principales charges de morbidité (en
nombre d’années de vie corrigées du facteur invalidité) sont:

les troubles neuropsychiatriques;
les maladies cardio-vasculaires;
les tumeurs malignes;

les Iésions traumatiques non intentionnelles;

o~ bh -~

les maladies respiratoires.

Les maladies infectieuses, notamment les maladies sexuelle-
ment transmissibles telles que le VIH/sida, et la résistance aux
agents antimicrobiens, constituent une nouvelle menace pour
la santé de la population européenne. L'un des objectifs
importants du programme serait de mieux déterminer quelles
sont les charges de morbidité principales dans la
Communauté et, en particulier, les principaux facteurs déter-
minants pour la santé.

La finalité globale du programme de santé publique est de
contribuer a la réalisation d'un niveau élevé de santé phy-
sique et mentale et de bien-étre et a l'instauration d’'une éga-
lit¢ plus grande en matiere de santé a |'‘échelon de la
Communauté tout entiére en faisant porter I'action sur I'amé-
lioration de la santé publique, la prévention des maladies et
des affections humaines et des causes de danger pour la
santé en vue de lutter contre la morbidité et la mortalité pré-
coce, tout en tenant compte de considérations liées au sexe et
a l'age. Pour atteindre cet objectif, il convient que |'action soit
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guidée par la nécessité d'accroitre I'espérance de vie sans
handicap ou maladie, de promouvoir la qualité de vie et de
réduire au minimum les conséquences économiques et
sociales de la maladie, réduisant ainsi les inégalités liées a la
santé, tout en tenant compte, dans ce domaine, d'une
approche régionale. Il y a lieu d'accorder la priorité aux
actions de promotion de la santé qui s’attaquent aux princi-
pales charges de morbidité. Le programme devrait soutenir le
développement d'une stratégie intégrée et intersectorielle
pour la santé destinée a garantir que les politiques et actions
communautaires contribuent a la protection et a la promotion
de la santé.

Le programme est mis en ceuvre dans la période allant du

1°r janvier 2003 jusqu’au 31 décembre 2008. Il a pour objectifs

généraux:

a. d'améliorer l'information et les connaissances en vue
d’une meilleure santé publique;

b. de renforcer la capacité a réagir rapidement et de maniére
coordonnée aux menaces pour la santé;

c. de promouvoir la santé et de prévenir les maladies en pre-
nant en compte les facteurs déterminants pour la santé a
travers toutes les politiques et activités.

Les activités du programme se présentent comme suit:

a. activités liées aux systemes de surveillance et de réaction
rapide;
b. activités relatives aux facteurs déterminants pour la santé;

13

activités dans le domaine législatif;

d. activités liées a la consultation, aux connaissances et a I'in-
formation;

e. promotion de la coordination, au niveau européen, des
organisations non gouvernementales qui développent des
activités définies comme étant prioritaires dans le cadre du
programme. Ces organisations peuvent agir soit indivi-
duellement, soit avec plusieurs associations coordonnées.

Lors de la mise en ceuvre du programme, on encourage la
coopération avec les pays tiers ainsi qu’avec les organisations
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internationales compétentes dans le domaine de la santé
publique, notamment I’Organisation mondiale de la santé, le
Conseil de I'Europe et I'Organisation de coopération et de
développement économiques, ou susceptibles d’avoir une
incidence sur la santé publique, comme I'Organisation mon-
diale du commerce et I'Organisation des Nations Unies pour
I"alimentation et I'agriculture.

4.5. Stratégie de la Commission européenne en
matiere de santé et de sécurité au travail
2002-2006

La santé et la sécurité au travail représentent aujourd’hui I'un
des domaines les plus denses et les plus importants de la poli-
tique sociale de I’'Union. Dés 1951, en effet, la Communauté
du Charbon et de I’Acier avait entrepris d’améliorer la sécurité
des travailleurs, et cette préoccupation s’est élargie avec le
Traité de Rome a I'ensemble des salariés. C’'est ainsi qu’un
corps législatif important et favorisant une élévation du
niveau des normes de santé et de sécurité a été élaboré
depuis la fin des années 1970, en particulier aprés I'adoption,
en 1987, de I'’Acte unique européen.

C’est parce que I'Union peut s’appuyer sur un acquis aussi
riche que la définition d’'une stratégie communautaire revét
une importance déterminante dans son agenda pour la poli-
tique sociale. Cette stratégie, couvrant la période 2002-2006,
revét ainsi trois caractéeres novateurs:

* Elle adopte une approche globale du bien-étre au travail,
prenant en compte les changements du monde du travail
et I'émergence de nouveaux risques, notamment psycho-
sociaux, et vise ainsi a améliorer la qualité du travail, dont
un environnement de travail sain et sr est 'une des com-
posantes essentielles.

* Elle repose sur la consolidation d’une culture de prévention
des risques, sur la combinaison d’instruments politiques
variés — législation, dialogue social, démarches de progrés
et identification des meilleures pratiques, responsabilité
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sociale des entreprises, incitations économiques — et sur la
construction de partenariats entre tous les acteurs de la
santé et de la sécurité.

» Elle démontre ainsi qu’une politique sociale ambitieuse est
un facteur de compétitivité, et que, a l'inverse, la «non-poli-
tique» engendre des colts qui pesent lourdement sur les
économies et les sociétés.

Renforcer la culture de prévention

La politique communautaire de santé et de sécurité repose
sur la promotion de démarches préventives, associant tous
les acteurs, y compris les travailleurs eux-mémes, afin de
développer une véritable culture de prévention des risques
permettant de mieux les anticiper et les contréler.

Education, sensibilisation, anticipation: améliorer la connais-
sance des risques

Construire un environnement de travail maitrisé exige d’amé-
liorer la connaissance des risques par tous les acteurs concer-
nés. Cela suppose de développer une approche a la fois glo-
bale et préventive, axée sur la promotion du bien-étre au
travail, au-dela de la seule prévention des risques spécifiques,
dans trois domaines complémentaires.

1. L'éducation ne commence pas avec |I'entrée dans le monde
du travail, comme I'a rappelé le Comité économique et
social: elle devrait étre intégrée dans les programmes sco-
laires, soit comme une sensibilisation (sur le modele de ce
qui se pratique dans certains pays en matiére de sécurité
routiére), soit comme une matiére a part entiéere dans les
filieres professionnelles. Cependant, c’est la formation pro-
fessionnelle continue qui revét dans ce domaine lI'impor-
tance la plus grande. Elle doit étre menée a rythme régulier
et adaptée aux réalités du travail quotidien, afin d’avoir un
impact direct sur l'environnement de travail, ce qui
implique un ciblage en fonction des spécificités et sensibi-
lités nationales, régionales, locales et sectorielles.
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2. La sensibilisation doit mobiliser des outils variés et adaptés
a la situation de chaque acteur, en particulier les petites et
moyennes entreprises (PME), les micro-entreprises et les
artisans. Ses actions doivent prévoir une sensibilisation
des acteurs a l'enjeu que représente la réintégration des
personnes handicapées dans I'emploi, notamment par une
adaptation réussie de I’environnement de travail.
L'adaptation du poste de travail aux besoins de la personne
handicapée est prévue par la directive 89/654 et la notion
«d'aménagement raisonnable» est définie par la directive
2000/78 (JO L 303/16, 2 décembre 2000).

3. L'anticipation des risques nouveaux et émergents, qu'il
s'agisse de ceux liés aux innovations techniques, ou de
ceux résultant des évolutions sociales, est indispensable a
leur maitrise. Elle exige d'abord une observation perma-
nente des risques, s'appuyant sur une collecte systéma-
tigue d’'informations et d’avis scientifiques. Le Parlement
européen a souligné qu’une telle analyse faisait partie inté-
grante d'une démarche préventive. Elle exige aussi une
approche cohérente de la recherche: les organismes de
recherche devraient coordonner leurs programmes respec-
tifs, cibler ceux-ci sur la résolution des problemes pratiques
qui se posent sur le lieu de travail et préparer le transfert
des résultats de la recherche dans les entreprises, en parti-
culier, les PME. L'Agence européenne pour la Santé et la
Sécurité au travail devrait jouer un roéle moteur dans ces
actions de sensibilisation et d’anticipation. La Commission
présentera, au second semestre 2002, une communication
relative a I'évaluation de I’Agence qui développera le rble
qu’elle devrait jouer dans ce domaine.

L'Agence européenne pour la Santé et la Sécurité au travail;

» créera un «Observatoire des risques», appuyé sur la col-
lecte de «bonnes pratiques» d’entreprise ou de branches;

» organisera des échanges d’expériences et d'informations,
grace a une collecte systématique de données, appuyée
par Eurostat;
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» intégrera les pays candidats a ces réseaux d’information, et
élaborera des outils adaptés a leur situation spécifique;

* recentrerala semaine européenne sur la santé et la sécurité
vers les utilisateurs et bénéficiaires finaux;

» établira, pour I’/Année européenne des personnes handica-
pées (2003), une base des meilleures pratiques et des
informations relatives a l'intégration des personnes handi-
capées et a lI'adaptation des équipements et de I'environ-
nement de travail a leurs besoins.

Mieux appliquer le droit existant

Une application effective du droit communautaire est une
condition nécessaire pour améliorer la qualité de I'environne-
ment de travail. Une meilleure sensibilisation des acteurs
concernés, a tous les niveaux, en est une condition néces-
saire. C'est pourquoi la Commission élaborera, en concerta-
tion avec le comité consultatif et les partenaires sociaux, des
guides d’application des directives, prenant en compte la
diversité des secteurs d’activité et des entreprises, comme I'a
suggéré le Comité économique et social.

De son c6té, la Commission, dans le cadre des compétences
qui lui sont dévolues par le Traité, veillera de fagon rigoureuse
a la transposition des directives et a I'application du droit. Elle
développera aussi des actions tendant a favoriser, par une
étroite coopération entre les autorités nationales, une mise en
ceuvre correcte et équivalente des directives communau-
taires. Dans ce contexte, un rbéle fondamental revient au
Comité des Hauts Responsables de I'Inspection du Travail
(SLIC) pour favoriser les échanges d’information et d’expé-
riences et organiser une coopération et une assistance
mutuelles. Ainsi, I'élaboration d’objectifs communs d’inspec-
tion, dans le cadre d'un plan d’action annuel — comme le
Parlement européen en a souligné I'importance —, la définition
de principes communs d’inspection du travail dans le
domaine de la santé et de la sécurité au travail, et la mise
au point de méthodes d’évaluation des systémes nationaux
d’inspection par rapport a ces principes, doivent étre
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encouragées. Lintégration des inspections des pays candi-
dats a ce comité revét a cet égard un caractére prioritaire, afin
de promouvoir la reprise effective du droit communautaire.

Tout en respectant la diversité des structures institutionnelles
et des traditions administratives des Etats membres, la mise
en ceuvre de la nouvelle stratégie, axée sur la qualité et le
bien-étre au travail, suppose une réflexion sur les structures
les mieux adaptées a cette approche globale:

* les services de prévention devraient étre véritablement plu-
ridisciplinaires, y compris en ce qui concerne les risques
sociaux et psychologiques, et intégrer la dimension du
genre;

* |'inspection de travail doit étre capable d’appréhender I'en-
semble des risques, en particulier dans les secteurs ou ils
sont complexes et peuvent se combiner (les hopitaux en
sont un exemple). Elle doit assumer a la fois ses fonctions
de contrble et un role préventif auprés des entreprises et
des travailleurs. Elle doit a son tour faire I'objet d’audits en
utilisant des indicateurs de résultat et de qualité afin de
promouvoir des démarches de progres.

Les controles exercés par les services d’inspection doivent
déboucher sur des sanctions homogenes qui soient a la fois
dissuasives, proportionnées et effectivement appliquées. A
cet égard, deux domaines revétent un caractere spécifique:

» La protection des jeunes, plus exposés que les autres aux
risques d’'accidents. Elle releve d'une part de la répression
du travail illégal en ce qui concerne les jeunes qui n‘ont pas
atteint I'dge légal d’admission au travail, et, pour ceux qui
sont admis au travail, d'une application rigoureuse des
regles de santé et de sécurité.

» Certaines entreprises opérant au sein de I'Union euro-
péenne échappent parfois aux sanctions administratives et
pénales prononcées dans I'Etat membre ou elles opérent,
lorsque celui-ci est différent de I'Etat ou elles sont établies.
C’est le cas lorsqu’elles réalisent des prestations de ser-
vices de durée limitée hors du pays de leur siege social. La
directive 96/71/CE du 16 décembre 1996 concernant le
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détachement des travailleurs dans le cadre d'une presta-
tion de services prévoit dans son article 3, paragraphe 1,
alinéa e) que les entreprises qui détachent des salariés
pour effectuer une prestation de services dans un autre
Etat de I'Union, doivent leur appliquer, pendant la durée du
détachement, les normes en matiére de sécurité, santé et
hygiéne au travail en vigueur dans I'Etat d’accueil. La
coopération en matiere d’'information entre les autorités
publiques, prévue par l'article 4 de la directive, se met pro-
gressivement en place et devrait faciliter les poursuites des
entreprises contrevenantes. Il convient cependant d'étudier
toutes les voies permettant de renforcer I'engagement et la
mise en ceuvre des poursuites d’infractions dans les situa-
tions transnationales, et d’approfondir dans ce contexte les
travaux en cours au sein du SLIC.

4.6. Stratégie de I’'Union européenne en matiere
de handicap

Une société ouverte et accessible a tous, tel est le but de la
Stratégie de I'Union européenne en matiere de handicap. Les
obstacles doivent étre recensés et éliminés. Cette approche a
été confortée par les Regles des Nations Unies pour I'égalisa-
tion des chances des handicapés.

Coopération entre la Commission et les Etats membres

La majeure partie des mesures concrétes nécessaires pour
rendre la société accessible doivent de préférence étre prises
dans les Etats membres. Le principe de subsidiarité s’ap-
plique: lorsqu’une action est plus efficace au niveau national,
c'est a ce niveau qu’'elle doit étre entreprise. Cependant,
méme lorsque les Etats membres sont les acteurs principaux,
la Commission peut jouer un réle:

* en renforcant la coopération avec et entre les Etats
membres dans le domaine du handicap;
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* en encourageant la collecte, I'échange et |'élaboration d'in-
formations et statistiques comparables et de bonnes pra-
tiques;

* en menant une action de sensibilisation aux questions rela-
tives au handicap;

* en prenant systématiquement en compte les questions
relatives au handicap lors de |'élaboration de politiques et
législations — externes et internes.

Le groupe de haut niveau sur le handicap, qui est composé de
représentants des Etats membres et se réunit régulierement,
constitue un cadre d’échange. La sensibilisation fait partie des
objectifs de la Journée européenne des personnes handicapées,
qui a lieu chaque année en décembre, ainsi que des Journées
nationales d’information sur les questions liées au handicap.
L'année 2003 a été proclamée Année européenne des personnes
handicapées. |l est crucial de faire changer les comportements a
I’égard des personnes handicapées dans le domaine de I'em-
ploi. Les plans d’action nationaux en faveur de I'emploi et contre
la pauvreté et I'exclusion sociale contiennent des volets concer-
nant les personnes handicapées. Statistiques, indicateurs,
accessibilité sont quelques-uns des mots clés a cet égard.

En adoptant la directive antidiscrimination en novembre 2000,
les Etats membres se sont engagés (s’ils ne I'avaient déja fait)
a interdire la discrimination pour des raisons de handicap,
notamment, sur le marché de I'emploi, sur les lieux de travail
et dans la formation professionnelle. L'obligation de procéder
a des aménagements raisonnables pour adapter les lieux de
travail aux besoins des personnes handicapées est I'un des
principaux changements apportés par cette législation.

Le Conseil européen de Nice (7-9 décembre 2000) s’est félicité
de la proclamation conjointe par le Conseil, le Parlement
européen et la Commission de la Charte des droits fonda-
mentaux qui réunit dans un méme texte les droits civils, poli-
tiques, économiques, sociaux et de société, exprimeés jusque-
la dans des sources diverses, internationales, européennes ou
nationales. Le Conseil européen a souhaité que la Charte
recoive la diffusion la plus large possible auprés des citoyens
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de I'Union, la question de sa portée devant étre examinée
ultérieurement.

Approche intégrée du handicap

Lorsque la Commission élabore ou modifie une politique, elle
s’'efforce de prendre en compte les besoins et les droits des
personnes handicapées. La Commission porte une attention
particuliere aux questions liées au handicap dans ses poli-
tiques, programmes et projets socio-économiques.

L'Unité «Intégration des personnes handicapées» est respon-
sable des questions d’approche intégrée du handicap au sein
de la Commission. Elle organise régulierement des réunions
avec les représentants d'autres directions générales dans le
cadre d’un Groupe interservices pour les personnes handica-
pées, afin de les sensibiliser aux questions liées au handicap
et de faciliter et encourager la coopération dans ce domaine
entre les directions générales.

Pleine participation des personnes handicapées

La Commission estime que les personnes handicapées
devraient participer a la planification, au suivi et a I’évaluation
des changements apportés aux politiques, pratiques, pro-
grammes, etc. Elle encourage les autres acteurs a suivre ce
principe et s’efforce de elle-méme de le respecter. Le dialogue
de la Commission avec le Forum européen des personnes
handicapées (FEPH) est un exemple de cette démarche. (Le
FEPH est une organisation faitiere représentant par exemple
les ONG de coordination européennes oceuvrant dans le
domaine du handicap et les Conseils nationaux des per-
sonnes handicapées.)

La Commission est soucieuse d'associer les partenaires
sociaux aux efforts d’intégration des personnes handicapées
sur le marché du travail. Le 19 mai 1999, ces derniers ont
adopté une déclaration conjointe sur I'emploi des personnes
handicapées lors d’'une réunion du Comité de dialogue social.
L'initiative EQUAL (2000-2006), qui permet aux partenaires
sociaux et a d’autres acteurs clés, y compris les représentants
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de groupes exposés a des discriminations sur le marché du
travail, de participer a la conception et a |I'expérimentation
d’idées nouvelles en matiére de création d’emplois, ressortit a
la méme démarche.

Le Groupe de haut niveau sur le handicap

Conformément a la proposition formulée par la Commission
dans sa communication COM(96) 406 final, le Groupe de haut
niveau est chargé de suivre I'application des politiques et des
priorités récentes des gouvernements concernant les per-
sonnes handicapées, de centraliser les informations et les
expériences et de conseiller la Commission sur les méthodes
a mettre en ceuvre pour les futurs rapports relatifs a la situa-
tion des personnes handicapées dans I'Union européenne. Le
Groupe de haut niveau porte particulierement son attention
sur les orientations définies a la section |l de la Résolution
adoptée le 20 décembre 1996 par le Conseil et les représen-
tants des gouvernements:

* permettre aux personnes handicapées, y compris celles qui
sont gravement handicapées, de participer a la vie sociale,
en tenant ddment compte des besoins et des intéréts de
leurs familles et des personnes qui prennent soin d’elles;

* intégrer la dimension du handicap lors de |'élaboration et
de la mise en ceuvre des politiques dans tous les domaines
d’action pertinents;

* permettre aux personnes handicapées de participer pleine-
ment a la vie en société en éliminant les obstacles a cet égard;

» faire prendre conscience a I'opinion publique des capacités
des personnes handicapées et la rendre réceptive aux stra-
tégies fondées sur I'égalité des chances.

Le Groupe de haut niveau échange également des expériences
en matiére de participation de représentants des personnes
handicapées a la mise en ceuvre et au suivi des politiques et
actions en leur faveur. De plus, le Groupe de haut niveau
conseille la Commission sur I'application de la section Il de la
Résolution. Ainsi, tout en reconnaissant que la responsabilité
en ce domaine incombe aux Etats membres, la Commission
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renforce la coopération avec et entre les Etats membres et
encourage I'échange et la diffusion de bonnes pratiques dans
I'Union européenne, conformément a la Résolution.

La Résolution du Conseil et le mandat susmentionné consti-
tuent le fondement des activités du Groupe de haut niveau.
Les orientations adoptées par le Conseil et les représentants
des gouvernements répondent a la vision qui prévaut actuelle-
ment, a savoir que I'environnement doit étre modifié de facon
a permettre aux personnes handicapées de vivre de maniéere
indépendante au sein de la société. Ce principe fondamental
ressort clairement d’expressions comme «autonomisation»,
«renforcement des capacités», «approche intégrée» ou «sensi-
bilisation». Cette perspective est cohérente avec une approche
sous l'angle des droits civils, axée sur I'égalité des chances
pour les personnes handicapées. Il importe toutefois de recon-
naitre que, malgré la grande diversité des stratégies mises en
oceuvre par les Etats membres, tous rencontrent des problemes
de fond lors de la mise en application des orientations définies,
problémes qu’aucun d’entre eux n’a résolu de maniére satis-
faisante. Chaque systéeme expérimente toutefois différents
programmes et politiques pour tenter d'apporter des solu-
tions. Au niveau de I'UE, la politique en matiére de handicap
évolue par conséquent de maniére dynamique. Le Groupe de
haut niveau cherche a recenser et a comparer les diverses
approches adoptées pour mettre en pratique les orientations
définies dans la Résolution. Il fera ensuite une synthése des
politiques des Etats membres en matiére de handicap qui
mettra en évidence la complexité et la diversité des pro-
grammes nationaux et montrera clairement quelles sont les
questions clés qu’il importe de résoudre au plan transnational.

Année européenne des personnes handicapées (2003)

L'année 2003 a été proclamée «Année européenne des per-
sonnes handicapées» par le Conseil de I'Union européenne le
3 décembre 2001. Ses objectifs sont les suivants:

a. sensibiliser aux droits des personnes handicapées a la pro-
tection contre la discrimination et au plein exercice de leurs
droits dans I'égalité;
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. encourager la réflexion et la discussion sur les mesures
nécessaires pour promouvoir I'égalité des chances des per-
sonnes handicapées en Europe;

. favoriser I'échange d’expériences concernant les bonnes
pratiques et les stratégies efficaces mises en place aux
niveaux local, national et européen;

. renforcer la coopération entre toutes les parties concer-
nées, notamment les gouvernements, les partenaires
sociaux, les ONG, les services sociaux, le secteur privé, le
secteur associatif, les groupes de bénévoles, les personnes
handicapées et leur familles;

. améliorer la communication a propos du handicap et pro-
mouvoir une représentation positive des personnes handi-
capées;

sensibiliser a I’'hétérogénéité des personnes handicapées
et aux multiples formes de handicaps;

. sensibiliser aux multiples formes de discrimination aux-
quelles les personnes handicapées sont exposées;

. accorder une attention particuliere a la sensibilisation au
droit des enfants et des jeunes handicapés a |'égalité dans
I’enseignement, de maniére a favoriser et a soutenir leur
pleine intégration dans la société et a favoriser le dévelop-
pement d'une coopération européenne entre les profes-
sionnels de I'enseignement des enfants et des jeunes han-
dicapés afin d’améliorer l'intégration des éléves et des
étudiants ayant des besoins spécifiques dans les établisse-
ments ordinaires ou spécialisés, ainsi que dans les pro-
grammes d’échanges nationaux et européens.
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PARTIE 1 )

RAPPORT DU COMITE D’EXPERTS

SUR LA PREVENTION DES HANDICAPS
LIES AUX MALADIES CHRONIQUES






1. Introduction

N

L'attention a porter aux personnes atteintes d’'une maladie
chronique est un des principaux défis auxquels doivent faire
face les systémes sanitaires et sociaux des Etats membres du
Conseil de I'Europe. Aux fins du présent rapport, I'expression
«maladie chronique» est a prendre comme désignant toute
maladie de longue durée issue d’'un processus pathologique
qui demeure actif et entraine des conséquences sanitaires
et/ou fonctionnelles ou encore les deux a la fois — et qui modi-
fie en tout ou partie la vie personnelle, sociale ou profession-
nelle du malade.

L'importance et lI'impact des maladies chroniques sur les
soins de santé et les services sociaux augmentera dans |'ave-
nir pour différentes raisons:

* Les progres médicaux se réalisant pas a pas, on ne s’attend
pas dans un avenir proche a une diminution significative
de la prévalence des maladies chroniques.

* Compte tenu des performances sanitaires et sociales des
systemes de soins de santé, I'espérance de vie des per-
sonnes atteintes de maladie chronique se trouve accrue si
ces personnes recoivent des soins appropriés.

* Les progres de la médecine augmentent la longévité, ils
augmentent aussi le risque de contracter des maladies
chroniques de toute nature. Les maladies chroniques frap-
pent en effet, en particulier, les personnes agées dont la
proportion dans la population s’accroit nettement dans
tous les Etats membres. Il faut noter, de plus, que de nom-
breuses personnes dgées souffrent de plusieurs maladies
chroniques a la fois (multi-morbidité).
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Toutefois, les personnes dgées ne sont pas les seules a souf-
frir de maladies chroniques, en effet des personnes de tous
ages en sont atteintes, par exemple, on estime qu’environ
10% des enfants et adolescents en sont déja atteints. A I'ave-
nir, 'augmentation rapide de maladies non transmissibles
représentera un des défis les plus importants pour les sys-
temes de soins de santé et de sécurité sociale. Selon
I'Organisation mondiale de la santé on estime qu’en 2020 plus
de 70% de la prise en charge totale des maladies sera causée
par des maladies non transmissibles (en particulier le cancer,
le diabete, les maladies cardio-vasculaire et les maladies chro-
niques liées au systeme respiratoire), les troubles de santé
mentale et les accidents'. Ainsi, on dénombre dans les Etats
membres du Conseil de I'Europe quelque 320 millions de per-
sonnes souffrant de maladies chroniques. La moitié au moins
des dépenses totales de santé sont occasionnées par ces
affections, et encore les co(ts sanitaires de celles-ci sont infé-
rieurs a leurs codts sociaux, comme par exemple les indem-
nités de salaire ou la perte de production.

Le fardeau mondial de la prise en charge de la santé a évolué
rapidement dans le sens des maladies chroniques, alors que les
systemes de santé actuels demeurent trés souvent congus pour
soigner les affections aigués plutét que pour assurer des soins
au long cours. Mais on verra bientét changer de facon encore
plus spectaculaire les besoins de santé de la population mon-
diale, les maladies chroniques devenant la premiére cause d'in-
capacité. Or, de tels changements appellent une approche trés
différente de la politique de santé ainsi que des services sani-
taires ou sociaux. Une démarche axée sur telle ou telle maladie
n‘est pas suffisante; un dénominateur commun est la dépen-
dance fonctionnelle, qui crée un besoin croissant de soins et de
services visant a optimiser la vie quotidienne des malades et de
mesures visant a éviter leur exclusion sociale.

On ne peut répondre correctement aux besoins d'une
personne atteinte de maladie chronique que si, en plus du

1 www.who.int/noncommunicable_diseases
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traitement médical, I'environnement quotidien, domestique,
familial, social, et professionnel du malade est adapté et si
I'intéressé est considéré comme gérant sa propre vie de facon
active.

A la différence des personnes handicapées qui connaissent
une situation stable, les personnes atteintes de maladies chro-
nigues sont confrontées a une évolutivité de la maladie ce qui
entraine des spécificités.

A l'instar de toute autre personne, une personne malade chro-
nique a droit a la vie, au respect de sa dignité humaine, a I'in-
tégrité physique, au libre épanouissement personnel, a I'éga-
lité des chances, a une vie autonome et de qualité, et a une
participation active a la vie de la collectivité. Elle a droit a la
citoyenneté pleine et entiére. Toutefois, de nombreuses per-
sonnes souffrant de maladies chroniques rencontrent de
nombreux obstacles dans leur vie quotidienne lorsqu’ils sou-
haitent effectivement exercer ces droits et pour y remédier, il
faut veiller a prévenir autant que possible les handicaps qui
pourraient étre générés par les maladies chroniques.

Le présent document énumeére les mesures qui facilitent la
jouissance de ces droits par les personnes atteintes d'une
maladie chronique a potentiel handicapant. Pour une partie,
ces mesures relevent des dispositions générales existantes en
matiere de handicap. Ces dispositions devraient également
étre disponibles pour les personnes atteintes de maladie chro-
nique (voir par exemple la Recommandation n° R (92) 6 du
Comité des Ministres du Conseil de I'Europe relative a une
politique cohérente pour les personnes handicapées).

Le concept et la définition du terme handicap ont évolué - et
évolue toujours dans le temps. Ce Comité a pris comme cadre
de référence la Recommandation du Comité des Ministres du
Conseil de I'Europe n° R (92) 6 relative a une politique cohé-
rente pour les personnes handicapées. Cette Recomman-
dation utilise les définitions des termes «déficience», «incapa-
cité» et «désavantage» tels qu’établis par I'Organisation
mondiale de la santé dans la classification internationale des
handicaps: déficiences, incapacités et désavantages, (CIH),
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OMS, 1980. Par conséquent, les références a ces trois niveaux
de définition se trouvent également dans ce rapport. Au cours
des travaux de ce Comité, I'Organisation mondiale de la santé
a cependant adopté la classification internationale du fonc-
tionnement, du handicap et de la santé (CIF), 2001, qui intro-
duit des termes tels que «fonctions organiques», «limitations
d’activité» et «restrictions de participation». Il est important
de constater que les concepts a connotation positive mis en
évidence sont «activité «et» participation»’.

La Recommandation n° R (92) 6 du Comité des Ministres du
Conseil de I'Europe relative a une politique cohérente pour les
personnes handicapées prévoit qu'une action préventive
devrait étre entreprise le plus précocement possible afin d'évi-
ter I'apparition ou l'aggravation d'une déficience, réduire au
maximum le degré d’incapacité pour une déficience donnée
et réduire tout désavantage social provoqué par une incapa-
cité donnée.

Bien que les mesures de prévention primaire et secondaire
visent a éviter la survenue des maladies puis des déficiences
et a limiter, par un dépistage et une prise en charge précoces,
leur impact sur la santé des personnes, en particulier celle des
enfants, elles ne font pas partie du champ de travail du
groupe, pas plus que I'offre thérapeutique au sens strict. Ces
mesures doivent étre développées, mais elles ne sauraient
suffire a elles seules a empécher la survenue d’incapacités et
de restrictions de participation chez les personnes atteintes de
maladies chroniques. C'est pourquoi, le groupe propose ici de
s’'intéresser plus particulierement a toutes les mesures de
nature a compenser les désavantages sociaux résultant des
incapacités liées aux maladies chroniques et a garantir une
participation pleine et entiere des personnes souffrant de
maladies chroniques, quelle qu’en soit la nature?.

1. Une présentation plus détaillée des définitions du terme «handicap» est
inclue a I'annexe 1 de ce rapport.

2. Une présentation plus détaillée de la définition du terme «prévention»
est inclue a I'annexe 2 de ce rapport.
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Le texte suivant contient des dispositions spécifiques concer-
nant des handicaps entrainés par des maladies chroniques
particulieres, de méme que des mesures générales, des stra-
tégies et des Recommandations communes a la prévention
des handicaps entrainés par des maladies chroniques.

Le présent document n'a pas pour but de fournir une liste
exhaustive des possibilités d’action préventive. Ce serait
d’ailleurs impossible, compte tenu du grand nombre de mala-
dies chroniques et de la variabilité considérable des types
d’incapacité selon les individus. Il s"appuiera toutefois sur des
exemples de maladies chroniques, afin de réduire le handicap
vécu et d’éviter les restrictions de participation sociale qui
pourraient s'ensuivre.

Il sera tenu compte a la fois des maladies a forte et faible inci-
dence; en outre, on démontrera que |'action préventive s'im-
pose indépendamment de I'dge du malade et qu’il faut s’inté-
resser a la maladie chronique a incidence physique comme a
la maladie chronique a incidence mentale.
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2. Méthodes de travail

Le rapport a été élaboré par le Comité d’Experts sur la pré-
vention des handicaps liés aux maladies chroniques (P-RR-
PREV) (Accord Partiel) du Conseil de I'Europe entre juin 2001
et septembre 2003.

Dans une premiéere phrase le Comité s'est mis d’accord sur
des définitions de travail des termes «maladies chroniques»
et «prévention»

Avec I'objectif de placer la participation et I'intégration pleines
et entieres des personnes atteintes de maladies chroniques au
centre de ses réflexions et dans |I'optique d’une vision globale
de la situation, le comité a opté pour une approche qui
englobe les différents aspects de la vie de la personne. Ceci
permet d’éviter une approche trop «médicale» et/ou trop tech-
nique.

Dans un deuxieme temps, le comité a retenu, a titre d'illustra-
tion, une liste non exhaustive de maladies chroniques. Les
exemples choisis I'ont été non en fonction de I'importance du
probleme de santé publique qu’ils représentent, mais parce
que, au-dela des aspects de prévention primaire ou secon-
daire, il paraissait possible d'en tirer des enseignements inté-
ressants pour des actions possibles en matiére de prévention
des restrictions de participation sociale:

démence

schizophrénie

syndrome frontal

état végétatif persistant

état pauci-relationnel

diabéte

o0k~ b=
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7. obésité

8. asthme et B.P.C.O. (broncho-pneumopathie chronique obs-
tructive)

9. cancer colorectal

10.cancer du sein

11.sclérose en plaques et sclérose latérale amyotrophique
Pour chaque maladie, la réflexion a été conduite en exami-
nant ses conséquences dans les domaines suivants:

vie quotidienne, élémentaire

vie domestique

vie familiale

scolarité et formation

loisirs, culture, sport

transport et déplacement

équipements publics, hébergement, habitat

SQ -0 Q0T

vie sociale

~.

vie professionnelle

acces aux soins de santé, notamment les aspects finan-
ciers

.

k. accessibilité physique

Afin d’obtenir des contributions aussi claires et complétes que
possible de la part des différentes délégations nationales et
de pouvoir les comparer, il a été demandé aux délégations de
fournir I'information de fagcon standardisée, sous forme de
trois tableaux:

* tableau | montrant les «difficultés ou désavantages»;

» tableau ll présentant les «réponses existantes dans chaque
pays en matiére de prévention des désavantages»;

* tableau lll exposant les «propositions de mesures en
matiére de prévention des désavantages».

En vue d'associer les utilisateurs, ces listes ont également été
adressées au Forum européen des personnes handicapées,
dont des représentants ont participé a une réunion avec les
membres du Comité.
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A la lumiere de I'analyse des informations figurant dans les
tableaux fournis par les délégations le Comité a rédigé des
mesures générales et spécifiques ainsi que des stratégies
pour lutter contre tout éventuel désavantage de la personne
atteinte d'une maladie chronique et de lui permettre de parti-
ciper pleinement a la société.

La phase finale a été consacrée a la formulation de recom-
mandations.
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3. Profil des besoins spécifiques des personnes
atteintes d’'une maladie chronique a potentiel
handicapant

3.1. Introduction

Les personnes atteintes d’'une maladies chroniques a poten-
tiel handicapant ont naturellement besoin d’un suivi sani-
taire et, le plus souvent, d'un recours aux services sociaux.
Le caractére instable des maladies chroniques et la charge
psychologique qui en découle pour la personne, son parte-
naire, sa famille et ses amis sont aussi des problémes spéci-
fiques auxquels il faut faire face. Ce profil des besoins spé-
cifiques est directement lié a la maladie chronique. Par
ailleurs, des désavantages supplémentaires peuvent appa-
raitre lorsque I'environnement des personnes et la société
au sens large sont incapables de répondre et de s’adapter
aux besoins spécifiques des personnes ayant des maladies
chroniques. lls peuvent rencontrer des difficultés qui s’ajou-
tent a leur maladie. Enfin un autre désavantage peut étre lié
au fait qu’il n‘est souvent pas immédiatement évident ou
visible qu’une personne ait une maladie chronique et qu’elle
puisse rencontrer des difficultés liés a cette maladie. En
général, les personnes atteintes d'une maladie chronique a
potentiel handicapant ne se considérent pas comme des per-
sonnes handicapées et ne veulent pas étre désignées ou
classées comme telles. Cela peut étre une source de compli-
cation quand une personne atteinte d’une maladie chro-
nigue devient tributaire de prestations et de services qui
sont principalement adaptés aux besoins des personnes
handicapées.

Le Comité a retenu a titre d’illustration la liste suivante non
exhaustive de maladies chroniques:
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Exemples de maladies chroniques:

1

. Maladies mentales et du comportement

Démence
Schizophrénie
Syndrome frontal

. Maladies du systeme neurologique

Sclérose en plaques
SLA
Etat végétatif persistant ou pauci-relationnel

. Maladies pulmonaires

BPCO
Asthme

. Maladies métaboliques, nutritionnelles et endocriniennes

Diabéte
Obésité

. Maladies tumorales

Cancer du sein
Cancer colorectal

3.2. Maladies mentales et du comportement

3.2.1. Démence/Maladie d’'Alzheimer

a.

Définition et bréve introduction

Le terme «démence» renvoie a une série de symptémes que
I’'on trouve couramment chez les personnes atteintes de mala-
dies du cerveau. Les causes les plus fréquentes sont:

I'interruption de la circulation sanguine cérébrale suite a de
nombreux accidents vasculaires cérébraux mineurs
(démence vasculaire);

le dépo6t de protéines pathologiques dans les cellules du

cerveau a la suite de troubles du métabolisme (maladie
d'Alzheimer).
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La démence d’origine vasculaire représente environ 15% des
cas de démence, la maladie d’Alzheimer plus de 50%. Tous les
autres cas concernent des formes de démence moins cou-
rantes.

La démence peut étre plus ou moins grave. Dans les cas de
démence légére, les patients sont encore capables de gérer
seuls leur vie quotidienne. Le principal symptéme est la perte
de mémoire. Les patients ont des problémes avec les taches
difficiles et nouvelles. Les cas de démence moyennement
grave exigent une surveillance constante de la part de tiers,
puisque les patients peuvent se placer dans des situations
dangereuses avec l'eau ou [électricité, par exemple.
L'orientation spatio-temporelle se trouve affectée. Dans les
cas de démence grave, les compétences linguistiques de
méme que l|'orientation spatio-temporelle sont entierement
perdues. Les patients ne reconnaissent plus les membres
de leur famille. Le stade final est celui d’'une dépendance
absolue.

Lincidence de la maladie augmente fortement avec l'age.
Dans les cohortes agées de 65 a 69 ans, la prévalence est de
1,2%. Cette prévalence double tous les cinq ans, pour
atteindre prés de 24% dans les cohortes agées de 85 a 89 ans.
Dans un petit pourcentage de cas, la démence peut étre trai-
tée ou est susceptible de réversibilité; mais dans la grande
majorité des cas, on ne peut que freiner le développement de
la maladie. Rien qu’en Allemagne, on estime que 900000 per-
sonnes souffrent de démence grave ou moyenne. Le co(t
total par an et par patient est évalué a 47000 euros, les verse-
ments aux familles représentant nettement plus de la moitié
de cette somme.

La prise en charge des patients souffrant de démence pré-
sente un défi particulier pour tous les pays d’Europe, puisque:

* le nombre des personnes agées augmente plus que pro-
portionnellement dans tous les pays;

* la durée de la maladie est de huit ans en moyenne;

» les familles sont souvent débordées par les soins a appor-
ter aux patients et ont besoin d’une aide professionnelle.
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b. Difficultés et désavantages spécifiques

10.

o

Refus ou ignorance de la maladie de la part du patient

Difficultés pour vivre de maniéere autonome en raison des
pertes de mémoire

Problemes d’orientation spatio-temporelle, entrainant des
fugues («je dois aller travailler») ou la perte des repéres
dans des environnements familiers

Difficultés a reconnaitre les personnes familieres

Angoisses et hallucinations, parfois liées a une agressivité
physique ou verbale

Isolement croissant au fur et a mesure que les parents et
amis prennent leurs distances

Troubles du rythme jour/nuit (agitation nocturne)
Malnutrition
Accroissement du risque d’accidents

Diminution des soins médicaux avec la progression de la
maladie

. Mesures spécifiques

Elaboration de programmes de réadaptation visant a
I'usage et la conservation des compétences existantes et a
structurer les gestes de la vie quotidienne.

Elaboration de programmes de soins de santé en vue de la
fourniture de soins adéquats aux personnes atteintes de
démence.

Constitution de groupes de patients vivant ou pris en
charge ensemble et a qui sont proposés des contacts
sociaux afin de stabiliser leur état.

Création d'un environnement prenant en compte les
inconvénients particuliers de la maladie, par exemple faci-
litant I'orientation, les contacts sociaux et tenant compte
du risque accru d’accidents.

Assistance apportée aux parents soignants par les centres
de conseils et organisation d'une aide professionnelle
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pour les périodes de congés ou de maladie, soutien com-
plémentaire en situation de crise.

6. Cours a l'intention des parents soignants expliquant com-
ment s’occuper des patients.

7. Formation et éducation continue des soignants en psycho-
gériatrie.

3.2.2. Schizophrénie

a. Définition et bréve introduction

La schizophrénie se caractérise par un manque d’ordre et de
cohérence dans tous les processus psychologiques, ainsi que
par une inaptitude a se percevoir comme une personne
homogeéne.

Les troubles schizophrenes sont des perturbations plus ou
moins profondes de I'ensemble de la personnalité, puisqu’ils
affectent non seulement les fonctions psychologiques du
patient, mais aussi la totalité de son vécu et de son compor-
tement.

Sont ainsi atteints:

1. la pensée: des troubles peuvent affecter le mode de
pensée (par exemple confusion mentale) et I'objet méme
de la pensée (par exemple hallucinations);

2. les émotions: les émotions inappropriées, 'ambivalence et
I'instabilité sont des symptomes typiques;

3. la perception: il peut y avoir perturbation de la vision, de
I"audition, de I'odorat et du toucher;

4. la conscience de son propre corps: les troubles peuvent
revétir de multiples formes;

5. le comportement: des troubles variés affectent le compor-
tement du patient, qui peut sembler étrange, bizarre,
imprévisible; ainsi observe-t-on parfois des états d'agita-
tion, ou encore d’inhibition allant jusqu’a I'immobilité;

6. la perception de soi: elle est souvent perturbée, le patient
se percevant comme un étranger. Aucun symptéme a lui
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seul n’est caractéristique de la schizophrénie ni ne permet
de la diagnostiquer a coup sar.

Le symptéme le plus courant, et de loin, tient a ce que le
patient ne veut pas se reconnaitre pour malade ou n’a pas
conscience de sa maladie; telle est la conclusion de I'Etude
pilote internationale de la schizophrénie, dirigée par I'OMS.
Sur 800 patients souffrant de schizophrénie aigué, on ren-
contre les symptoémes suivants dans les pourcentages indi-
qués:

* Non-reconnaissance ou manque de conscience de sa

propre maladie: 97 %
» Hallucinations acoustiques: 74%
» Comportement obsessionnel dans les relations

avec autrui: 70%
* Inhibition des émotions: 66 %
* Paranoia: 64 %

Le diagnostic de la schizophrénie repose ainsi sur l'identifica-
tion d'une «grille» de symptémes non spécifiques observés
individuellement, qui sont typiques de la maladie s’ils se
manifestent ensemble.

Toutes les publications font état de la vulnérabilité particuliere
des personnes souffrant de troubles schizophrénes.

O

. Difficultés et désavantages spécifiques

1. Troubles du mode de pensée

2. Troubles linguistiques

3. Troubles de la perception

4. Troubles émotionnels

5. Troubles moteurs

6. Difficulté a se concentrer

7. Manque d’énergie

8. Etats d’'agitation

9. Réduction des contacts sociaux
10. Inactivité
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11. Grande variabilité des degrés de motivation
12. Sautes d’humeur
13. Grande variabilité de la capacité d'agir efficacement

14.Insécurité dans |'auto-évaluation des signes avant-cou-
reurs

15. Problémes relationnels

c. Mesures spécifiques
1. Plans d’intervention individuelle précoce et globale

2. Mesures éducatives a caractere psychologique en vue de
promouvoir la prise en charge du patient par lui-méme

3. Soutien au patient dans son milieu social, en général a son
domicile

4. Formules visant a structurer I'emploi du temps quotidien,
avec ou sans offres de travail a I'appui

5. Formules de travail d'un niveau adapté a chaque patient et
d’une durée allant de plusieurs heures a une journée
entiere

6. Orientation professionnelle a long terme, dans la mesure
ou il faut parfois beaucoup de temps pour que le patient
atteigne une certaine stabilité

7. Planification, coopération et coordination de toutes les for-
mules complexes de soutien offertes par les institutions
régionales de soins, le plus souvent des collectivités
locales

8. Droit du patient & un accompagnement personnel par un
professionnel «case management» au traitement profes-
sionnel de son propre cas

3.2.3. Syndrome frontal

a. Définition et bréve description

Sont regroupées dans ce cadre les séquelles des trauma-
tismes craniens (et lésions cérébrales acquises ayant des
conséquences voisines), de nature principalement:

e cognitive,
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* psycho-comportementale (souvent regroupées sous le
terme de «syndrome frontal»),

* neuromotrices ou neurosensorielles.

On peut ainsi observer des tableaux cliniques de gravité
variable, pouvant aller jusqu’au polyhandicap, voire a |'état
végétatif persistant ou au syndrome pauci-relationnel. Ne
seront traitées ici que les atteintes entrant dans le cadre de
I'entité dénommeée «syndrome frontal»: elles associent des
troubles du comportement avec un changement de person-
nalité (apathie, introversion, indifférence affective, «réserve»,
irritabilité, troubles caractériels, désinhibition, etc.), des
troubles émotionnels et de la relation (attention, concentra-
tion, fatigabilité intellectuelle, mémoire, planification, etc.),
des troubles du sommeil. Le patient dénie volontiers ses
troubles et de ce fait surestime en général ses capacités, ce
qui engendre revendications et colére par rapport aux diffi-
cultés et échecs rencontrés, pouvant aller jusqu’a un mode de
pensée persécutrice.

b. Difficultés et désavantages spécifiques

1. Ces troubles peuvent étre méconnus des professionnels
comme du patient lui-méme, sous-diagnostiqués et donc
mal pris en charge, tant au stade précoce apres la lésion
que sur le long terme.

2. En raison de problémes fréquents d'inadéquation dans la
conception et la mise en ceuvre des actes de la vie quoti-
dienne, il peut étre nécessaire qu’'une tierce personne sti-
mule, surveille et encadre la personne cérébro-lésée. Cette
dépendance vis-a-vis d'une tierce personne peut étre
totale dans les cas les plus graves.

3. La sous-évaluation de ces besoins et de la dépendance
fonctionnelle lors des expertises peut avoir des consé-
quences socio-financiéres.

4. Laltération des relations intrafamiliales (émergence d'une
«nouvelle personnalité», souffrance affective des proches,
nécessité éventuelle de suppléance du réle familial, charge
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liée a la dépendance, notion de «séisme familial»...) est
peu prise en compte.

5. Il existe souvent des difficultés majeures d'adaptation pro-
fessionnelle, surtout a cause de problémes relationnels et
de troubles neuropsychologiques, notamment cognitifs et
comportementaux, aboutissant souvent a une désinser-
tion professionnelle définitive.

6. D’'une maniere générale la réadaptation sociale posthospi-
taliere est trés problématique et nécessite des réponses
spécifiques.

7. On constate une insuffisance des modalités d’accompa-
gnement médico-psychosocial aprés la phase hospitaliére,
alors que cet accompagnement sera nécessaire tout au
long de la vie (accompagnement a domicile, accueil de
jour, réinsertion socioprofessionnelle en milieu adapté,
etc.). Dans les cas les plus graves (perte totale de I'auto-
nomie pour la vie quotidienne élémentaire ou sociale), il
peut y avoir nécessité d'un hébergement adapté, définitif
ou intermittent, encadré par du personnel spécialisé.

c. Mesures spécifiques

Compte tenu des effets particuliers de ces maladies, les
mesures spécifiques suivantes sont proposées pour prévenir
les handicaps liés au syndrome frontal et aux Iésions trauma-
tiques cérébrales:

1. programmes de réadaptation spécifiques et interdiscipli-
naires, comportant des volets moteurs, cognitifs, socio-
comportementaux et psycho-affectifs,

2. accompagnement posthospitalier structuré et au long
cours, pluridisciplinaire (sanitaire et social) et offrant des
modalités diversifiées: évaluation, réadaptation et réen-
trainement socioprofessionnel, accompagnement familial,
accompagnement social, accueil de jour, foyer de vie, etc.

3. formation spécifique des experts chargés de I'évaluation
du handicap et de la réparation juridique,

4. accompagnement spécifique des proches, en particulier
partenaire et enfants.
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3.3. Maladies du systeme neurologique

3.3.1. Sclérose en plaques et sclérose latérale amyotrophique

a. Définition et bréve description

Ces deux maladies sont des maladies évolutives du systéeme
nerveux. Elles engendrent des troubles qui s’accroissent pro-
gressivement avec le temps, dont la dominante principale est
une paralysie devenant générale. Selon la maladie et les
patients, il s'y associe des contractures musculaires, des mou-
vements automatiques, de l'incoordination motrice, des
troubles ou une perte de la parole, des troubles ou une perte
de la déglutition, des troubles visuels, des troubles sensitifs,
des troubles vésico-sphinctériens, une restriction des possibi-
lités respiratoires. La sclérose latérale amyotrophique a une
évolution inexorable finissant par entrainer le décés du
patient en un délai moyen de trois ans. Il s’agit donc de patho-
logies ayant pour caractéristiques principales |'évolutivité
(plus ou moins rapide) (I'association de déficiences de nature
physique (motrices, viscérales, sensorielles) et |'accroisse-
ment d’'une dépendance fonctionnelle.

b. Difficultés et désavantages spécifiques

Perte progressive de capacités présentes jusqu’au déclenche-
ment de la pathologie:

1. marche, gestualité, préhension,

2. station debout, tenue du tronc et de la téte en station
assise,

parole et écriture,

autonomie pour la mobilité sociale, puis domestique et
élémentaire (en position couchée nocturne par exemple).

5. autonomie pour les activités sociales, autonomie pour les
activités domestiques et les activités élémentaires de la vie
quotidienne, en particulier I'hygiéne, l'alimentation, la
satisfaction des besoins d'éliminer,

6. autonomie respiratoire.
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Difficultés d’'accés aux aides techniques et aux aides
humaines nécessaires.

Charge et souffrance des familles, spécifiques d’une part du
fait de la lourdeur de la dépendance, d’autre part de I'évolu-
tion régulierement défavorable de la maladie. Isolement
social favorisé par la coexistence de troubles moteurs et de la
communication. Questionnements éthiques sur la suppléance
des fonctions vitales, en particulier alimentaire et respiratoire.
La difficulté majeure est d’arriver a conjuguer la compensa-
tion d’incapacités parfois trés lourdes avec la volonté souvent
exprimée de maintien a domicile.

c. Mesures spécifiques

Compte tenu des effets particuliers de ces maladies, les
mesures spécifiques suivantes sont proposées pour prévenir
les handicaps liés a la sclérose en plaques et a la sclérose laté-
rale amyotrophique:

1. reconnaissance au titre d'une affection de longue durée
avec soins pris en charge a 100 % dans ce cadre,

2. acces aux mesures de réadaptation continue dans le
contexte de vie (par exemple par les ergothérapeutes)

3. soutien et accompagnement continu de la personne et de
ses proches

4. sensibilisation des instances chargées des procédures
administratives de traitement des dossiers dans le but de
permettre une adaptation de ces procédures, appropriée
au caractere rapidement évolutif de ces maladies,

5. amélioration de l'acceés aux aides techniques et finance-
ment de celles-ci,

6. amélioration de l'accés aux aides humaines et finance-
ment de celles- ci,

7. lutte contre les facteurs environnementaux de surhandi-
cap, notamment en matiére de mobilité (conduite automo-
bile, transports, accessibilité urbaine, acces au cadre bati,
etc.),

179



Prévention des handicaps liés aux maladies chroniques

8. supervision éthique des questions de suppléance des
défaillances des fonctions vitales.

3.3.2. Etat végétatif persistant et état pauci-relationnel

a. Définition et bréve description

Une souffrance cérébrale grave, par exemple traumatique,
anoxigue ou métabolique, peut entrainer un coma, prolongé.
La phase de coma prend fin a I'ouverture des yeux. Débute
alors une phase dite «végétative», pendant laquelle le patient
a une autonomie de vie sur le plan végétatif (pas d'assistance
respiratoire), présente des cycles veille-sommeil, mais n’a
aucune possibilité relationnelle et d’interaction avec |'envi-
ronnement. [l ne semble pas présenter de conscience.
L'évolution de cette phase est propre a chaque patient: cer-
tains évoluent plus ou moins rapidement vers un état de
conscience et relationnel, d’autres demeurent dans un état
arelationnel. Au terme d’un délai dont la longueur est liée a la
nature de I'événement ayant provoqué le coma, la persistance
de cet état arelationnel autorise I'appellation d'état végétatif
persistant. En fait, chez la plupart de ces patients est décelée
a la longue par ceux qui s’en occupent une minime possibilité
de réaction volontaire (mouvement d'un doigt par exemple)
en réponse a une stimulation de I'environnement, réaction
labile et inconstante; on parle alors d’état pauci-relationnel.

b. Difficultés et désavantages spécifiques

1. Dépendance vitale totale et absolue, 24 heures sur 24.

2. Environnement de soins nécessaire de fagcon permanente.
3. Absence totale d’initiative.
4

Risque de diagnostic prématuré et d’arrét trop précoce des
soins de rééducation et réadaptation.

5. Absence de réponses suffisantes tant en milieu sanitaire
qu’a domicile.

6. Souffrance des proches liée d'une part a la perte des pos-
sibilités d'échanges relationnels, d’autre part a la charge
importante que représente le patient et enfin au défaut de
toute perspective d’amélioration de la situation.

180



Rapport du Comité d’experts — Profil des besoins spécifiques

c. Mesures spécifiques

Compte tenu des effets particuliers de ces maladies, les
mesures spécifiques suivantes sont proposées pour prévenir
les handicaps liés a I'état végétatif persistant et a I'état pauci-
relationnel:

1. reconnaissance au titre d'une affection de longue durée
avec soins pris en charge a 100 % dans ce cadre,

2. nécessité absolue de soins et d’assistance 24 heures sur 24,

3. possibilité d’un véritable choix de lieu de vie (domicile ou
institution),

4. nécessité d’'élaborer un projet spécifique de soins et d’ac-
compagnement concernant la personne atteinte d’'une part,
ses proches d'autre part.

3.4. Maladies pulmonaires

Il s'agit des maladies d'un ou de plusieurs organes (systeme
circulatoire, respiratoire, digestif, etc.), a I'exclusion de mala-
dies et de systemes mentionnés dans d'autres catégories (voir
CIM, Classification internationale des maladies de I'OMS).

Quelques exemples types:
3.4.1. Bronchopneumopathie chronique obstructive (BPCO)

a. Définition et bréve description

La maladie se définit par une diminution non complétement
irréversible des débits expiratoires. Cette diminution des
débits est généralement progressive et liée a une inflamma-
tion des voies aériennes secondaires due a des particules ou
gaz nocifs. La BPCO se manifeste souvent par une bronchite
chronique.

Lorsque la maladie évolue, elle aboutit souvent a une ineffi-
cacité de la respiration, c’est-a-dire a une baisse du contenu
en oxygene dans le sang (insuffisance respiratoire) qui peut
finalement retentir sur le fonctionnement du ceceur.
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En France, par exemple, la BPCO touche deux millions et demi
de personnes et plus de 15000 meurent chaque année de ses
complications. La maladie est plus fréquente chez I'homme,
mais I'augmentation de la consommation de tabac chez la
femme fait que la fréquence de la maladie tend a s’équilibrer
entre les deux sexes.

Le tabac est dans 90% des cas la cause principale de la mala-
die, et 20 a 30% des sujets fumant plus de 20 cigarettes par
jour auront une BPCO.

Parmi les autres causes, on retrouve les expositions profes-
sionnelles a des polluants tels que gaz toxiques, solvants, pro-
duits de la mine, poussiéeres de silice.

L'essoufflement a I'effort, ou dyspnée, est I'un des signes les
plus importants de la maladie.

b. Difficultés et désavantages spécifiques

1. Absentéisme scolaire

Retard scolaire

Absentéisme professionnel

Limitation des activités sportives

Contrainte liée a I'administration du traitement

o0k~ WwDN

Contrainte liée a I'environnement de vie (éviter le contact
avec les allergénes)

o

. Mesures spécifiques
implication des associations d’entraide;

2. prise en charge a 100% en tant qu’affection de longue
durée dans les cas des insuffisances respiratoires graves

3. éducation pour la santé dispensée en particulier aux
enfants malades: apprentissage de la prise de médica-
ments, connaissance de la prévention et du traitement des
crises aigués, etc.;

4. amélioration des conditions de scolarité des enfants asth-
matiques afin d’éviter des retards scolaires avec inclusion
d’un module d’éducation sanitaire dans le cursus de for-
mation des enseignants;

182



Rapport du Comité d’experts — Profil des besoins spécifiques

5. sensibilisation de la société par le biais de l'inclusion de
I’éducation pour la santé dans I'enseignement général;

diminution des restrictions pour |'exercice de sport;

réglementation luttant contre la discrimination pour l'ac-
cés a I'emploi, et réglementation protectrice dans les cas
des complications liées a la maladie et lors des situations
d’absentéisme inhérentes a la maladie;

8. renforcement des réglementations de lutte contre le taba-
gisme aussi bien dans les lieux publics que dans les lieux
de travail;

9. mise en place de systéemes de surveillance des conditions
de la qualité de I'air (pollen, ozone et pollutions) pour I'in-
formation au public et pour I'adoption de restrictions de la
circulation automobile en ville.

3.4.2. Lasthme bronchique

a. Définition et bréve description

L'asthme touche tous les groupes d’age, mais se déclare sou-
vent pendant I'enfance. C'est une maladie qui se caractérise
par des crises récurrentes ou I'on observe des difficultés res-
piratoires et une respiration sifflante, et qui varient en gravité
et en fréquence d'une personne a |'autre.

Les principaux facteurs de risque sont I'exposition, surtout
pendant la petite enfance, a des allergénes a l'intérieur des
habitations (comme les acariens, les chats et les cafards) et
des antécédents familiaux d’asthme ou d’allergie.
L'exposition a la fumée du tabac et I'exposition a des irritants
chimiques sur les lieux de travail sont des facteurs de risque
supplémentaires.

De 100 a 150 millions de personnes dans le monde souffrent
d’asthme et leur nombre est en augmentation. Au niveau
mondial, on enregistre annuellement plus de 180000 déces
dus a cette affection.

Les experts tentent de comprendre pourquoi les taux, si I'on
considere la moyenne au niveau mondial, augmentent de
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50% tous les dix ans. Il est certain qu'une partie de I'augmen-
tation observée est due a la sous-notification antérieure et a la
reclassification des affections chroniques, mais certains spé-
cialistes sont convaincus qu’il y a «quelque chose» dans I'en-
vironnement en rapport avec le développement et I'industria-
lisation qui entretient cette augmentation.

L'asthme étant une maladie chronique, elle exige générale-
ment des soins médicaux continus. Les médicaments ne sont
pas le seul moyen de lutter contre la maladie. Il est également
important d’éviter tout ce qui déclenche des crises et les sti-
mulants qui irritent et enflamment les voies respiratoires et
qui aggravent I'asthme.

b. Difficultés et désavantages spécifiques

1. Absentéisme scolaire

Retard scolaire

Absentéisme professionnel

Limitation des activités sportives

Contrainte liée a I'administration du traitement

2L o

Contrainte liée a I'environnement de vie (éviter le contact
avec les allergenes)

o

. Mesures spécifiques
implication des associations d’entraide;

2. prise en charge a 100% en tant qu'affection de longue
durée dans les cas des insuffisances respiratoires graves

3. éducation pour la santé dispensée en particulier aux
enfants malades: apprentissage de la prise de médica-
ments, connaissance de la prévention et du traitement des
crises aigués, etc.;

4. amélioration des conditions de scolarité des enfants asth-
matiques afin d'éviter des retards scolaires avec inclusion
d’un module d’éducation sanitaire dans le cursus de for-
mation des enseignants;

5. sensibilisation de la société par le biais de l'inclusion de
I’éducation pour la santé dans I'enseignement général;

184



Rapport du Comité d’experts — Profil des besoins spécifiques

diminution des restrictions pour I'exercice de sport;

réglementation luttant contre la discrimination pour I'ac-
cés a I'emploi, et réglementation protectrice dans les cas
des complications liées a la maladie et lors des situations
d’absentéisme inhérentes a la maladie;

8. renforcement des réglementations de lutte contre le taba-
gisme aussi bien dans les lieux publics que dans les lieux
de travail;

9. mise en place de systémes de surveillance des conditions
de la qualité de I'air (pollen, ozone et pollutions) pour I'in-
formation au public et pour I'adoption de restrictions de la
circulation automobile en ville.

3.5. Maladies meétaboliques, nutritionnelles et
endocriniennes

Il s’agit des maladies du métabolisme, c’est-a-dire des trans-
formations chimiques et physio-chimiques qui ont lieu dans
tous les tissus de I'organisme et qui affectent donc plusieurs
organes.

Quelques exemples types:
3.5.1. Diabete sucré

a. Définition et bréve description

Le diabéte sucré est une affection chronique due soit a une
insuffisance génétique ou acquise de la production d’insuline
par le pancréas, soit au fait que cette insuline n’est pas assez
active. Cette insuffisance provoque une augmentation de la
glycémie qui conduit a son tour a des lésions affectant plu-
sieurs appareils ou systémes, en particulier les vaisseaux et
les nerfs.

Il existe essentiellement deux formes de diabéte:

* Le type 1, que I'on appelait auparavant diabeéte insulinodé-
pendant. Le pancréas est incapable de produire lI'insuline
indispensable. Cette forme apparait le plus souvent chez
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I'enfant et I'adolescent, mais de plus en plus de cas sont
diagnostiqués a I'age adulte.

* Le type 2, que I'on nommé autrefois non insulinodépen-
dant, résulte de l'incapacité de I'organisme de réagir cor-
rectement a l'action de l'insuline produite par le pancréas.
Il est beaucoup plus fréquent et représente environ 90% de
I'ensemble des cas mondiaux. Il survient le plus souvent
chez I'adulte, mais on I'observe de plus en plus fréquem-
ment chez I'adolescent.

L'OMS a qualifié le diabéte de prochaine épidémie mondiale.
Des données récentes prévoient que si la tendance actuelle
continue, le nombre de personnes atteintes de diabéte va plus
que doubler, passant de 140 a 300 millions dans les vingt-cing
années a venir. L'essentiel de cette augmentation se produira
dans les pays en développement et sera di a l'accroissement
démographique, au vieillissement de la population, a des
régimes alimentaires déséquilibrés, a I'obésité et a un mode
de vie sédentaire.

En 2025, alors que la plupart des diabétiques dans les pays
développés seront agés de 65 ans et plus, c’est dans le groupe
d'age le plus productif, de 45 a 64 ans, qu'ils seront les plus
nombreux dans les pays en développement.

Les complications les plus importantes sont la rétinopathie,
I'insuffisance rénale, les cardiopathies, les neuropathies et le
«pied diabétique».

On peut constater que, méme dans les pays développés, une
proportion importante des personnes diabétiques nécessitant
des soins ne les regoivent pas, notamment par suite d'un
manque d’information du public et des milieux profession-
nels.

Concernant la prévention primaire/secondaire, il est a remar-
quer que des études en Finlande et aux Etats-Unis ont montré
récemment qu’il était possible de prévenir ou de retarder I'ap-
parition du diabéte chez les sujets obéses présentant une into-
lérance modérée au glucose.
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Méme une réduction modeste du poids et une marche d’'une
demi-heure par jour permettent de diminuer de plus de 50 %
I'incidence du diabéte.

b. Difficultés et désavantages spécifiques

1
1
2
3
4
5
7

Régime alimentaire strict

. Contrainte liée a I'administration du traitement

. Adaptation familiale

. Capacité limitée a fournir un effort

. Obstacle a I'obtention du permis de conduire

. Obstacle a la conclusion de contrats d’assurance

Discrimination professionnelle

. Mesures spécifiques

éducation pour la santé de la société en général et des
malades en particulier, dans le dessein, surtout pour les
enfants, de les rendre autonomes: apprentissage des
mesures de controle métabolique, regles d’alimentation, etc.

formation des membres de la famille a I'aide aux malades,
en particulier en ce qui concerne le contréle métabolique
et I'information sur les complications éventuelles de la
maladie;

implication des associations de familles des malades et
d’autres associations d’entraide;

prise en charge financiére adéquate et suffisante au titre
des affections de longue durée aussi bien pour les soins de
santé que pour les autres conséquences;

complément d’information aux enseignants pour mieux
assumer la scolarité des enfants diabétiques, avec l'inclu-
sion d'un module d’éducation sanitaire dans le cursus de
formation des enseignants;

diminution des restrictions d'accés aux préts et aux assu-
rances (comme pour d'autres maladies chroniques);

renforcement du suivi par le podologue, dans son réle pré-
ventif d'éviter I'apparition de complications trophiques;
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8. campagnes de dépistage de la maladie notamment parmi
les personnes agées

9. application des critéres dictés par I'Union européenne
pour I'obtention et maintien du permis de conduire;

10. réglementation luttant contre la discrimination pour |'ac-
cés a lI'emploi, et réglementation protectrice dans les cas
des complications liées a la maladie et lors des situations
d’absentéisme inhérentes a la maladie;

3.5.2. Obésité

a. Définition et bréve description

D’un point de vue médical, I'obésité est un excés de masse
grasse entrainant des inconvénients pour la santé. La masse
grasse s'évalue a partir de I'Indice de Masse Corporelle (ou
IMC) qui tient compte du poids et de la taille: le poids en kilos,
divisé par la taille en metres élevée au carré.

On parle de surpoids a partir d'un IMC de 25 et d’obésité a partir
de 30. L'obésité est modérée si I'lIMC est compris entre 30 et
34,9, s'il est compris entre 35 et 39,9 et trés grave au-dela de 40.

L'obésité est une maladie car elle altére la santé. Les atteintes
peuvent étre nombreuses et sont d’ordre physique, psycholo-
gique ou social:

* physique: diabéete (type 2), hypertension, apnée du som-
meil, etc.

* psychologique: dépression, mésestime de soi (negative
self-image), etc.

* sociale: discrimination, isolement, etc. Les personnes
obéses sont stéréotypées comme étant en mauvaise santé,
peu douées pour les études, mal adaptées socialement.

L'excés de poids et I'obésité sont considérés comme des pro-
bléemes trés importants. En France, par exemple, |'obésité
touche 9,6% des adultes et 12% des enfants.

Plusieurs études ont examiné I'évolution de la prévalence de
I'obésité chez les enfants sur une période de plusieurs
années, et les résultats sont alarmants. Ainsi, ce taux a été
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multiplié par 2,3 a 3,3 en vingt-cinqg ans aux USA, par 2 a 2,8
en dix ans au Royaume-Uni, par 3,9 en Egypte. Sur la base de
ces chiffres, on peut parler d'une épidémie de I'obésité chez
les enfants, en particulier — mais pas exclusivement — dans les
pays les plus développés.

Plusieurs facteurs sont mis en rapport avec cette augmenta-
tion: facteurs génétiques, allaitement artificiel des nourris-
sons, mangque d’activité physique, grande consommation de
nourriture riche en énergie (notamment en regardant pendant
des heures la télévision, qui en plus présente trés réguliere-
ment de la publicité pour ce genre de nourriture), environne-
ment et habitudes familiales. Un article récent dans The
Lancet emploie a cet égard une expression tres significative,
celle de «toxic environment»'.

b. Difficultés et désavantages spécifiques

1. Limitation des activités sportives

2. Discrimination professionnelle

3.6. Maladies tumorales (par exemple: cancer du
sein et cancer colorectal)

a. Définition et breve introduction

Les expressions cancer du sein et cancer colorectal s'em-
ploient en cas d’apparition d’'un changement néoplasmique
affectant le sein, le colorectal ou le rectum. Les noms de code
de ces affections sont respectivement C50 (sein) et C18, C19,
C20 (colorectal et rectum), selon la Classification statistique
internationale des maladies et problemes de santé connexes
(Organisation mondiale de la santé).

1 The Lancet, vol 360, August 10, 2002,473-482 (Seminar: Childhood obe-
sity: public-health crisis, common sense cure)
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Cancer du sein

Le cancer du sein est un néoplasme malin qui apparait dans
les tissus du sein. C’est le cancer le plus fréquent chez les
femmes, puisqu’il représente 20 a 25% des tumeurs malignes
dont sont victimes les femmes européennes et 18% de tous
les cancers affectant des femmes dans le monde. Une femme
sur huit contracte un cancer du sein au cours de sa vie.

Il existe différents cancers du sein. Le carcinome canalaire in
situ commence dans la muqueuse des canaux amenant le lait
au mamelon; il représente plus des trois quarts des cas de
cancer du sein. Le carcinome lobulaire in situ, qui commence
dans les glandes mammaires, se comporte ensuite a peu pres
comme le carcinome canalaire. Les autres variétés de cancer
du sein peuvent naitre dans les tissus dermiques, adipeux ou
conjonctifs et dans les autres cellules qui composent le sein.

Les chiffres de I’'EUCAN valables pour 1995 montrent une inci-
dence de 199091 cas chez les femmes de la région euro-
péenne.

Cancer colorectal

Le colorectal et le rectum font partie du gros intestin. Les can-
cers du colorectal et du rectum, gqu’on regroupe parfois sous
I"appellation «cancer colorectal», se développent en général
dans la muqueuse du gros intestin.

Le cancer colorectal et du rectum est a I'origine de 11% des
décés par cancer. Il est le troisieme cancer le plus fréquent
chez I'adulte. Il représente 9,4% de lI'incidence du cancer chez
I'homme et 10,1% chez la femme. Les chiffres de 'EUCAN
valables pour 1995 montrent une incidence de 198199 cas
dans I'Union européenne.

Dans la prévention tertiaire de ces états pathologiques (traite-
ment du cancer, soins curatifs, soins palliatifs et réadapta-
tion), il importe que tous les protocoles de traitement repo-
sent sur des faits établis, afin d’accroitre aussi bien la qualité
que la durée de la vie. Il y a un besoin d'information pluridis-
ciplinaire, de détection précoce des effets secondaires du trai-
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tement ainsi que d’offre d'un service sans hiatus en ce qui
concerne les soins dispensés a I'hopital et dans la collectivité,
les soins palliatifs et les soins primaires.

b. Difficultés et désavantages spécifiques

1.

La douleur et la réapparition de la maladie risquent de
diminuer la capacité de travailler et de se livrer aux activi-
tés de la vie quotidienne.

Il faut élaborer des protocoles de traitement appropriés
afin de réduire I'incidence de celui-ci sur la vie domestique
et la vie professionnelle.

Il convient de reconnaitre que le traitement peut provo-
quer des effets secondaires tels que 'apparition de nou-
veaux handicaps, de neutropénie et d’anémie. Leur appa-
rition doit étre guettée et reconnue précocement, et I'on
doit les traiter d'une maniére appropriée.

L'incidence psychologique de la maladie, particulierement
en cas de cancer du sein, peut avoir un impact sur la qua-
lité de la vie.

Il peut s’avérer ponctuellement nécessaire de fournir des
aides et des dispositifs tels que des soins stomiques et des
protheses.

c. Mesures spécifiques

Eu égard aux conséquences particulieres du cancer du sein et
du cancer colorectal, les mesures suivantes sont proposées
afin de prévenir une incapacité:

1.

4.

mieux faire connaitre et utiliser les échelles d’évaluation
des effets handicapants de la maladie et mieux faire appré-
cier son retentissement dans la vie quotidienne de la per-
sonne;

renforcer les systemes de traitement de la douleur en amé-
liorant I'acces au soulagement de celle-ci et aux centres
spécialisés en la matiére;

assurer I'égalité d’acces au traitement et aux soins de sou-
tien en subventionnant les colts médicaux;

prévoir des groupes d’auto-assistance;
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5. faciliter I'accés aux aides et dispositifs nécessaires;
6. légiférer pour protéger I'emploi des intéressés;
7. informer le patient et sa famille.

Références
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4. Mesures spécifiques de prévention des
handicaps liés aux maladies chroniques

4.1. Principes généraux devant régir les mesures
spécifiques

Les personnes atteintes de maladie chronique a potentiel han-
dicapant ne forment pas un groupe homogéne. Ce sont des
individus qui ont généralement besoin de traitements/soins
de longue durée ou intermittents ainsi que de formes spéci-
fiques et de niveaux différents de services et de soutien. Elles
peuvent bénéficier pour une large part des mesures et des
services relevant des dispositions générales relatives aux per-
sonnes handicapées. La structure des responsabilités en
matiére de handicap est assez complexe. Dans la plupart des
pays, les compétences dans les domaines intéressant particu-
lierement les personnes atteintes d’'une maladie chronique a
potentiel handicapant (soins de santé, assistance, technolo-
gie, logement, éducation, emploi, mobilité, loisirs) sont répar-
ties entre plusieurs secteurs gouvernementaux, les collectivi-
tés locales et les entreprises privées.

Une action concertée des pouvoirs publics est indispensable
pour élaborer des politiques viables visant a garantir aux per-
sonnes atteinte d’'une maladie chronique a potentiel handica-
pant I'égalité de traitement, I'accessibilité, I'intégration et la
possibilité de vivre au sein de la collectivité. Pour assurer |'ef-
ficacité et la pérennité des mesures adoptées, les autorités
compétentes devraient mettre en ceuvre des programmes
d’action qui encouragent la prise en compte des besoins des
personnes atteintes d’'une maladie chronique a potentiel han-
dicapant dans tous les secteurs de la société. Les formules
permettant une intégration en milieu ordinaire devraient étre
développées grace a la création de centres d’expertise et de

193



Prévention des handicaps liés aux maladies chroniques

services de soutien spécialisés a l'intention des personnes
atteintes d’'une maladie chronique a potentiel handicapant. La
législation visant a garantir I'égalité de traitement devrait
mettre |'accent sur l'intégration sociale et I'amélioration de
I"accessibilité a tous les lieux et services publics ainsi qu’aux
services spécialisés.

Les politiques nationales devraient également s’inspirer des
principes de conception universelle pour améliorer I'accessi-
bilité en éliminant les obstacles physiques de toute nature.
Les technologies peuvent aussi beaucoup aider les personnes
atteintes d’'une maladie chronique a potentiel handicapant a
participer pleinement a la société. En particulier, I'utilisation
de nouvelles technologies d’assistance a domicile peut soula-
ger les handicaps liés aux maladies chroniques et élargir les
possibilités de mener une vie indépendante au sein de la col-
lectivité. Les technologies modernes de I'information et de la
communication (TIC), et notamment l'Internet, facilitent les
échanges d’informations spécialisées et pratiques concernant
les maladies chroniques, permettent de travailler chez soi et
atténuent l'isolement social.

La vie au sein de la collectivité et un accés équitable a des ser-
vices de proximité sont des conditions favorables a une parti-
cipation et une intégration pleines et entieres. L'acces a des
services spécifiques devrait étre déterminé par un diagnostic
individuel réalisé par des professionnels et une évaluation
indépendante des besoins. Les gouvernements devraient
mettre sur pied des programmes destinés a des soins per-
sonnalisés tel que le financement individualisé (budgets per-
sonnels) ainsi que de soins et de services sur mesure. lls
devraient consulter réguliéerement les organisations fédérant
les associations de personnes atteintes d'une maladie chro-
nique a potentiel handicapant, ou représentant ces per-
sonnes, afin d’assurer une large adhésion aux politiques
publiques et de faciliter la mise en ceuvre des programmes
d’action. Les maladies chroniques sont extrémement
diverses, de méme que les organisations s’adressant aux per-
sonnes atteintes de telles maladies. Il faut apporter un soutien
a ces organisations, mais celles-ci doivent aussi joindre leurs
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forces et leurs ressources et travailler ensemble pour étre le
plus efficaces possible tant sur le plan de I'aide aux familles et
de l'individu que du suivi des programmes d’'action et de la
qualité des services de soutien.

En regle générale, les personnes atteintes d'une maladie chro-
nique a potentiel handicapant pouvant étre handicapées ont
besoin de soins et de soutien quotidiennement et pendant de
longues périodes; elles se trouvent par conséquent en situa-
tion vulnérable vis-a-vis des prestataires de services. C'est
pourquoi les pouvoirs publics et les prestataires de services
devraient prendre des mesures pour en contrbler la qualité
dans le cadre d’'une action globale en faveur de la qualité de
vie. Les personnes atteintes d'une maladie chronique a poten-
tiel handicapant, en tant que clients de soins et de services
publics, devraient jouer un réle important dans le développe-
ment, I'analyse et I'évaluation de la qualité des services. Il
convient de veiller a ce que la notion de qualité de vie soit
prise au sens large, a savoir comme étant subordonnée a un
ensemble complet et diversifié d'aides et de services devant
étre sauvegardés.

La charge des soins et de I'assistance aux parents malades ou
handicapés chroniques est pour les familles une responsabilité
quotidienne et constante. Il s’agit d'une tache difficile physi-
quement et psychologiquement; les tensions qu’elle entraine
peuvent conduire a la maladie et a la dépression. De plus, des
services d’hébergement temporaire peuvent offrir un répit aux
familles soumises a la tension continue qu’entraine la prise en
charge d’'un malade. Par ailleurs, les familles dont un membre
est atteint d'une maladie chronique doivent faire face a de
nombreux frais supplémentaires (médicaux, de subsistance),
ce qui rend bien souvent leur situation financiere précaire et
accroit leur isolement social. Les organisations de familles et
d’'aidants informels devraient pouvoir, sans difficulté, faire
appel a des centres d’excellence, accéder a des informations
pratiques et bénéficier d'une défense indépendante.

Au sein de la collectivité locale et dans leur propre milieu de
vie, les personnes atteintes d’'une maladie chronique a poten-
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tiel handicapant devraient pouvoir bénéficier du soutien, dis-
ponible habituellement en milieux ordinaires, qu’il s’agisse de
soins de santé, de logement, d'éducation, d’emploi, de ser-
vices sociaux ou de transport.

Des services communaux professionnels globaux et des
centres d’'expertise doivent étre en place afin de s’occuper des
problémes et des urgences.

Une attention particuliére devrait également étre portée a la
sensibilisation du public. Pour obtenir des effets durables, il
convient de mettre en ceuvre des stratégies de communica-
tion afin de donner au public des informations pertinentes sur
les maladies chroniques et leurs conséquences. Des cam-
pagnes médiatiques ciblées peuvent améliorer I'image des
personnes malades chroniques et handicapées et mettre en
avant leurs capacités.

4.2. Mesures spécifiques

4.2.1. Introduction

Les personnes atteintes d’'une maladie chronique a potentiel
handicapant ont des attentes spécifiques en matiére de soins
de santé, de prise en charge, de médicaments, de technolo-
gies d'assistance et de services sociaux. Pour faire face a leurs
problemes et étre en mesure de jouer un réle dans la société,
elles ont besoin d'une multiplicité de mesures spécifiques
liées a la personne elle-méme, a la famille et aux soignants,
aux professionnels, a la société et au gouvernement.

4.2.2. Mesures liées a la personne

1. Acces au diagnostic le plus précoce possible et avec des
conditions d’accompagnement appropriés a I'annonce de
ce diagnostic

2. Acceés a l'information sur la maladie et aux réseaux et res-
sources sociaux

3. Acces a des soins de santé compétents

4. Acces aux mesures de réadaptation
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9.

Acces a des services sociaux de qualité

Accés aux ressources adéquates, aides et prestations éco-
nomiques

Accés aux solutions de compensation fonctionnelle

Soutien psychologique relatif a la reconnaissance de la
maladie, a la fluctuation de la maladie et a l'incertitude
quant a l'espérance de vie

Possibilité de choisir son mode de vie

4.2.3. Mesures liées a la famille et aux soignants

1.

Annonce du diagnostic avec les conditions d’accompagne-
ments appropriées

Information spécifique sur la maladie et I'état de santé du
malade

Promotion de l'aide (bénévole) réelle des familles, des
proches, des associations familiales ainsi que des autres
ONG concernées, renforcement des associations fami-
liales et des structures/groupes d’entraide, formation des
familles et de l'entourage proche et mise en valeur de
leurs savoir-faire et compétences

Réseaux et ressources sociaux, répit/relais sans consé-
quences financiéres négatives

Services et aide a la famille et aux proches, par exemple,
services de répit et services d'aide a la conciliation avec la
vie professionnelle

Soutien psychologique, relatif a la reconnaissance de la
maladie, a la fluctuation de la maladie et a l'incertitude
quant a l'espérance de vie.

4.2.4. Mesures liées aux professionnels (soins de santé,

2.

réadaptation, services sociaux, éducation et autres
services d’administration publique)

Formation pluridisciplinaire des professionnels (continue
et mise a jour) prenant en compte les dimensions sociales
et environnementales des maladies chroniques et les
mesures ayant un impact social

Incitation a une reconnaissance de la maladie
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Fournir aux professionnels une fiche technique d’informa-
tions relative a la maladie, a son traitement et au soutien
psychologique du malade et de ses proches

Fournir aux professionnels un soutien psychologique afin
d’éviter le «burn-out» induit par la chronicité de la maladie

Coordination et échange d’'information au sein et entre les
institutions (disciplines) de soins de santé et de réadapta-
tion, ainsi qu’au sein et entre les administrations publiques
a tous les niveaux.

Mise en place de «centres de ressources professionnelles
pour complément d'informations ou de formations»

Incitation a une capacité d’adaptation de leur intervention
liée a la fluctuation de la maladie

Incitation a une réponse rapide des organismes de I'admi-
nistration publique en tenant compte de I'évolution incer-
taine de la maladie

Approche multidisciplinaire et interdisciplinaire, coordina-
tion et échange d’information au sein et entre tous les
niveaux professionnels

4.2.5. Mesures liées a la société et au gouvernement

1.

Services sociaux, par exemple aide a domicile, services de
logement (logements avec prestations de service), soins
institutionnels, livraison de repas a domicile, services de
transport, adaptations du logement et intégration de nou-
velles technologies

Promotion de la sensibilisation du public, par des informa-
tions régulieres et completes, a I'existence, a I'impact, aux
effets a long terme et aux conséquences sanitaires et
sociales des maladies chroniques, notamment en ce qui
concerne les risques d’exclusion sociale

Incitation a la reconnaissance, compréhension et sou-
plesse, au stade le plus précoce possible, de la part de la
société dans son ensemble, dans le respect du principe de
non-discrimination fondé sur la maladie ou le handicap et
compte tenu du fait que:

— |’"évolution de la maladie fluctue;
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— la maladie ou le handicap peuvent ne pas étre visibles;
— la maladie peut menacer la vie du patient

4. Fournir et améliorer l'accés a I'environnement béati, aux
transports, aux technologies d’assistance, aux soins de
santé, a la réadaptation, au logement (adaptable), a I'édu-
cation, a I'emploi, a I'information, aux activités de loisir (y
compris la culture et le sport). Ces objectifs peuvent étre
atteints grace a la normalisation, I'harmonisation et la
conception universelle (Universal Design).

5. Renforcement et extension des soins professionnels a
domicile, y compris le soutien a I'intégration sociale et pro-
fessionnelle, afin de permettre a la personne handicapée
de choisir son cadre de soin et de prévenir et/ou de retar-
der le plus possible, si elle le souhaite, son institutionnali-
sation

6. Développement de structures de proximité chargées de la
coordination des soins et des services a tous les niveaux,
en recourant notamment a l'approche interdisciplinaire
dans le domaine des soins de santé et des services dans la
communauté
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5. Stratégies de prévention des handicaps
et d’amélioration de la qualité de vie

5.1. Introduction

En vertu d'un principe fondamental, les personnes atteintes
de maladie chronique a potentiel handicapant sont des
citoyens jouissant de l'intégralité des droits de I'Homme, et
notamment du droit a des soins de santé, a une prise en
charge, a une protection sociale et a des services publics
appropriés. Ces éléments sont des facteurs indispensables de
la qualité de vie. Comme cela a été exposé a la section 4, les
personnes atteintes de maladie chronique a potentiel handi-
capants sont tributaires de multiples formes de services et
mesures de soutien spécifiques.

C’est pourquoi une approche globale, fondée sur les services
et les compétences existants, est nécessaire pour pourvoir
comme il convient aux besoins des personnes atteintes de
maladie chronique a potentiel handicapant et de leurs
familles.

Cette approche globale doit partir d'une évaluation multi-
disciplinaire des besoins, permettant de mieux ajuster les
services et les mesures de soutien. Différents types de
mesures spécifiques devraient étre associées de maniére a
constituer un systeme de services de proximité complet et
accessible («réseau de proximité»). Des services intégrés et
coordonnés peuvent étayer efficacement les stratégies de
prévention des incapacités et des désavantages, permettre
durablement la vie au sein de la collectivité et améliorer la
qualité de vie.
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5.2. Intervention précoce et dépistage

5.2.1. Considérations générales

Pour que les mesures préventives des incapacités et des désa-
vantages liés aux maladies chroniques a potentiel handica-
pant aient des chances de succes, un dépistage précis et pré-
coce de la maladie et de ses éventuels effets handicapants est
indispensable chez les personnes de tous ages. Des infections
pré- et postnatales (par exemple SIDA, tuberculose), des
maladies endémiques, des maladies génétiques prénatales et
des maladies chroniques causées par des facteurs environne-
mentaux (par exemple la pollution) ou par des facteurs géné-
tiques peuvent étre a l'origine de handicaps. Le dépistage
néonatal permet de diagnostiquer des troubles spécifiques et
de déceler précocement une maladie handicapante.

La famille peut également jouer un réle non négligeable dans
le dépistage précoce des handicaps. Si une maladie chronique
a potentiel handicapant est découverte t6t, un programme
d’intervention et un traitement adaptés peuvent étre mis en
ceuvre des les premiers stades et contribuer a atténuer les
effets de la maladie, a prévenir les handicaps et a réduire les
conséquences préjudiciables et les contraintes qui en résultent
pour la famille. lls peuvent également éviter une hospitalisa-
tion et une prise en charge de longue durée et une dépendance
relative a une prise en charge de longue durée (institution).

Il convient d’apporter aux enfants et aux jeunes adultes
atteints d’'une maladie chronique a potentiel handicapant
ainsi qu’a leurs familles un soutien répondant a leurs besoins
spécifiques a I'égard d’un ensemble de services, y compris un
dépistage et une intervention précoces et des mesures
rapides d’assistance, d'éducation et de défense, afin de les
aider a mener une vie normale.

5.2.2. Considérations gérontologiques

Il est recommandé de mettre en place des programmes de
soins préventifs visant des groupes d'ages déterminés (par
exemple 65-74 ans, plus de 75 ans); ces programmes devraient
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prévoir un dépistage périodique afin de déceler les maladies
chroniques a potentiel handicapant au tout début de leur déve-
loppement, avant qu’elles ne deviennent irréversibles.

Une évaluation gériatrique compléte constitue un moyen de
déceler I'apparition de problémes chez la personne agée. Elle
peut aider a dresser un bilan précis de sa capacité a assumer
la vie quotidienne, ainsi qu’a concevoir des stratégies de pré-
vention des handicaps et a réduire la nécessité d’'une prise en
charge en institution.

Les mesures préventives devraient avoir pour but de réduire au
minimum l'inconfort résultant de la maladie chronique, de per-
mettre a la personne agée de rester active et de mener une vie
indépendante au sein de la collectivité le plus longtemps pos-
sible, et d’éviter ou de retarder la prise en charge en institution.

Il est indispensable de mettre en place des dispositifs permet-
tant a la personne agée de vivre ailleurs qu’en institution tout
en recevant les soins et I'assistance dont elle a besoin. Les for-
mules de résidence assistée, d’habitation collective, de ser-
vices de soutien et d'adaptation du logement sont des
moyens efficaces de faciliter une vie autonome propre a amé-
liorer la qualité de vie.

Les aspects éthiques et les questions de droits de I'homme
doivent étre pris en compte dans le cas de personnes agées
dont le handicap est trop grave pour qu’elles soient en mesure
de gérer leur propre vie. En particulier lorsqu’elles ne sont plus
capables de s’exprimer en leur propre nom, des parents, des
amis proches ou des professionnels peuvent se substituer a
elles pour les décisions importantes. En pareil cas, des pro-
grammes de protection juridique et de défense (par exemple
les ONG) peuvent garantir qu’il ne soit pas porté atteinte a
leurs droits juridiques et a leurs droits fondamentaux.

5.3. Soins et services d'assistance a domicile

Des dispositifs de soins et services d'assistance a domicile de
longue durée, associés a des services sociaux de proximité et
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a l'utilisation des nouvelles technologies, peuvent favoriser
une vie indépendante au sein de la collectivité et prévenir ou
atténuer les effets handicapants des maladies chroniques.
Compte tenu du vieillissement rapide de la population et de
I"'augmentation du nombre de personnes agées atteintes de
maladie chronique a I'échelle européenne, il faut s’attendre a
une croissance de la demande de soins professionnels a
domicile.

Quelque soit I'age, aprés une rechute, la personne peut se
rétablir plus rapidement si elle reste chez elle, c’'est-a-dire la
ou sa vie normale sera le moins perturbée. Dans les formes
les plus simples de soins a domicile, c’est souvent a des
membres de la famille et a des aides bénévoles gu’il appar-
tient au premier chef d’apporter l'assistance voulue. Des
mesures de protection sociale devraient viser a offrir un
soutien plus organisé aux soignants familiaux et aux aides
bénévoles.

Des «case managers» faisant partie de centres de réadapta-
tion et/ou d'expertise (voir ci-aprés) pourraient apporter une
aide et des conseils spécialisés et jouer le r6le de médiateurs
entre la personne malade chronique qui souhaite étre maitre
de ses décisions et le réseau souvent complexe de services
dont elle est tributaire.

L'effet préventif des soins et services d’assistance a domicile
peut étre accru si ces soins comprennent des services des
catégories suivantes:

e soins et soutien concernant les activités instrumentales
(domestiques) de la vie quotidienne (IADL):

* soins et soutien concernant les activités personnelles de la
vie quotidienne (ADL);

» technologie d’assistance (médicale);

» soins dispensés par les parents ou les enfants;

* soutien social et conseil;

* soutien sur le plan médical (médecins généralistes).

Les médecins généralistes peuvent traiter les patients chro-
niques a domicile et jouer un réle de conseil et de soutien
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essentiel en les orientant vers des services de santé (soins
curatifs) et/ou des services de soins a domicile.

Une vie indépendante et la prise en charge des soins par les
familles est souvent la stratégie la plus appropriée pour pré-
venir les désavantages et incapacités, et améliorer la qualité
de vie. Dans ce contexte, les soins qui peuvent aujourd’hui
étre dispensés a domicile vont des services de soutien clas-
siques (ADL) et des soins infirmiers jusqu’a la mise en ceuvre
de technologies d’assistance ou médicales perfectionnées.

En cas de troubles chroniques graves et complexes nécessi-
tant des interventions spécifiques ou un traitement intensif
ainsi que des équipements et des installations spécialisées,
les soins a domicile peuvent s’avérer insuffisants, voire ne
pas étre la formule la mieux adaptée et il serait bon que les
structures hospitaliéres proposent des soins ambulatoires
(hopital de jour), pour ne pas rompre la vie de la personne a
son domicile.

5.4. Technologie d'assistance

La progression rapide des nouvelles technologies d’assis-
tance a une incidence sur le fonctionnement des installations
et des services de soins ainsi que sur le bien-étre des per-
sonnes atteintes de maladie chronique. Afin de permettre a
celles de ces personnes qui ont besoin d'un traitement et de
soins de rester dans leur foyer, il est indispensable d’encou-
rager la poursuite du développement des technologies
d’assistance (aides technologiques) pour favoriser leur indé-
pendance.

Pour dispenser des soins adéquats a domicile, il est de la plus
haute importance de disposer des instruments ou des tech-
nologies appropriés. Cela s’applique aussi bien aux instru-
ments médicaux et appareils techniques simples qu’aux nou-
velles technologies perfectionnées qui permettent de
pratiquer ou de poursuivre le traitement médical a domicile.
Nombre de traitements médicaux, pratiqués le plus souvent a
I'hépital, peuvent aujourd’hui I'étre également a domicile (par
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exemple dialyse, ventilation, dispositifs d’administration de
meédicaments). En regle générale, on ne tire pas encore plei-
nement parti, dans le cadre des soins a domicile, de ces nou-
velles technologies. Seules des procédures techniques médi-
cales et infirmiéres simples sont pratiquées. Lorsque le
domicile est mieux équipé et peut étre aménagé de maniére
adéquate, il est possible de se procurer des équipements de
haute qualité en version soins a domicile.

Les technologies d'assistance permettent aussi le contourne-
ment des incapacités et la lutte contre le handicap pour tous les
aspects de la vie quotidienne, sociale et professionnelle (mobi-
lité, communication, interactivité avec son environnement,
etc.). Il faut donc s’efforcer a ce que les personnes atteintes de

maladies chroniques a potentiel handicapant qui en ont le
besoin puissent avoir accés a ces technologies d’assistance.

5.5. Réadaptation de proximité

L'objectif général de la réadaptation est de supprimer les défi-
ciences et les incapacités, de les réduire ou d’en atténuer les
effets, qu’elles soient congénitales ou résultent d'un accident
ou d'une maladie. Les compétences et modalités de réadap-
tation ne doivent pas seulement étre disponibles en centres
de réadaptation mais aussi sur le lieu de vie. La réadaptation
en situation réelle permet de travailler dans les conditions de
motivation d’application et de stabilisation des acquis fonc-
tionnels les plus completes. Elle permet aussi I'indispensable
association des proches au processus de réadaptation.

Les personnes atteintes de maladie chronique a potentiel han-
dicapant peuvent étre parfaitement autonomes et jouer plei-
nement leur réle au sein de la société lorsqu’elles se sentent
bien, mais avoir une réserve fonctionnelle réduite et étre inca-
pables d’accomplir les activités élémentaires de la vie quoti-
dienne (ADL) pendant les rechutes. Les phases de maladie
et/ou de handicap sont séparées par des périodes de bonne
santé relative.

206



Rapport du Comité d’experts — Stratégies de prévention

La réadaptation permet aux personnes atteintes de maladie
chronique a potentiel handicapant de bénéficier de périodes
plus longues de bien-étre (relatif), d'un degré de bien-étre
supérieur et d'une réduction des effets handicapants de la
maladie, d'ou un renforcement de leurs capacités physiques,
mentales et sociales et une amélioration de leur qualité de vie.
Pour étre efficace, le processus de réadaptation devrait étre
fondé sur un diagnostic multidisciplinaire portant tous les
aspects de la situation antérieure, actuelle et prévisible de I'in-
téressé. La réadaptation de proximité est particulierement
importante pour les personnes atteintes de maladie chro-
nique a potentiel handicapant a évolution instable qui vivent
de maniére autonome dans leur propre foyer.

Les programmes de soins individualisés, le suivi attentif des
progrés réalisés, les thérapies spécifiques et les soins préven-
tifs sont des composantes essentielles du processus de
réadaptation. Les programmes de réadaptation de proximité
sont utiles et bénéfiques pour les personnes atteintes de
maladie chronique non seulement parce qu’ils leur permet-
tent de trouver des réponses a leurs besoins au niveau local,
mais aussi parce qu’ils peuvent étre articulés avec d’autres
services de proximité. Cela facilite la coopération et la concer-
tation entre les services de santé, de soins, d'assistance et de
protection sociale et favorise la vie indépendante. Les centres
de santé, centres d’expertise et établissements nationaux
peuvent assurer un rbéle d’orientation.

Afin d'optimiser les effets bénéfiques du processus de
réadaptation, celui-ci doit s’inscrire dans un travail d’équipe
multidisciplinaire qui travaille en interdisciplinarité associant
physiothérapeutes, ergothérapeutes, infirmiers, médecins
généralistes, travailleurs sociaux et, bien entendu, membres
de la famille et aides bénévoles.

5.6. Centres d’expertise et de ressources

L'accessibilité des compétences et des données d’expérience
relatives aux maladies chroniques et a leurs effets handica-
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pants est un élément déterminant pour la mise en ceuvre et
I'amélioration de stratégies et de programmes de prévention
efficaces. Ceci est encore plus vrai lorsqu’il s’agit d’'une mala-
die rare.

Le développement des compétences commence par un bilan
et un approfondissement des compétences existantes. A cet
égard, il importe que la recherche scientifique soit en prise
avec l'expérience pratique. Il est alors possible de mettre au
point une méthodologie. Pour mettre en pratique |'expertise
et le savoir acquis, ceux-ci doivent étre intégrés dans la struc-
ture de soins (soins de santé, soins a domicile, soins de
réadaptation de proximité). Cela peut étre facilité par la mise
en place de protocoles et de lignes directrices relatifs au dia-
gnostic, a I'évaluation, au traitement et a la supervision. Les
connaissances et les compétences doivent étre accessibles
facilement par toutes les personnes concernées, en particulier
en ce qui concerne les maladies rares et les états chroniques
rares.

A co6té des soins a domicile et des soins de réadaptation de
proximité, une infrastructure d’envergure nationale de
centres d’expertise sur les maladies chroniques interconnec-
tés, permet de déployer des équipes de conseillers 8 méme
d’apporter des soins ambulatoires et une assistance aux per-
sonnes ayant des besoins et des problémes spécifiques. Les
personnes atteintes de maladie chronique et leurs familles et
tous les professionnels qui les servent devraient également
pouvoir s’adresser a des centres de ressources pour disposer
de toutes les informations, conseils et soutien nécessaires.

5.7. Nouvelles technologies de I'information et
de la communication

Les centres d’expertise sur les maladies chroniques, les
centres de réadaptation et les professionnels de santé
devraient coopérer étroitement et échanger et diffuser les
informations pertinentes. Les informations recueillies par les
centres d’expertise pourraient étre stockées dans une base de
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données nationale sur les maladies chroniques, laguelle pour-
rait étre mise a disposition sur des sites web spécialisés aisé-
ment accessibles.

Des centres d’appels nationaux pour les personnes atteintes
de maladie chronique, reliés a une base de données natio-
nale, pourraient donner des informations utiles sur les
méthodes de traitement et de soins, les soins auto-adminis-
trés, les médications et les technologies d’assistance, et orien-
ter les patients chroniques vers des professionnels, des spé-
cialistes et des services sociaux, etc. Les possibilités offertes
par les TIC modernes et |I'Internet devraient étre mises a profit
pour accroitre la capacité des personnes atteintes de maladie
chronique a maitriser leur propre vie. Un dossier médical
électronique personnel peut, par exemple, éviter des procé-
dures d’évaluation, des examens de diagnostic et des erreurs
d’interprétation superflus ou répétitifs, qui constituent une
contrainte supplémentaire pour les personnes atteintes de
maladie chronique. En outre, une action concertée est néces-
saire pour associer de facon plus coordonnée ces malades et
leurs familles a la mise en application et au perfectionnement
des connaissances et des technologies de la communication.

5.8. Role des organisations non gouvernemen-
tales

Au fil des ans, I'importance des organisations non gouverne-
mentales (ONG) s’est accrue au niveau local, régional, natio-
nal, européen et international.

Au niveau local, les ONG fournissent de |'aide et du soutien
bénévole (pratique, affectif, Iégal, etc.) de méme que les ser-
vices professionnels (soins a domicile, transport, etc.).

De plus, les ONG en rendant I'information et le conseil acces-
sibles, jouent un réle important d’une part dans la prévention
des désavantages et des handicaps, d'autre part en soula-
geant les conséquences du caractére chronique ou des défi-
ciences.

209



Prévention des handicaps liés aux maladies chroniques

Au niveau national et international, les ONG représentent les
personnes handicapées et les personnes atteintes de maladie
chronique afin d’influencer les Parlements et les
Gouvernements nationaux, les institutions de I'Union euro-
péenne, le Conseil de I'Europe et les Nations Unies. La mis-
sion de ces ONG est d'assurer un accées entier aux droits de
I'Homme et aux droits fondamentaux de méme qu’a I'égalité
des chances grace a leur engagement actif dans le dévelop-
pement et la mise en ceuvre des politiques. Leurs expériences
et leurs compétences représentent, a tous les niveaux, une
source d’informations appréciable pour les responsables de
I’élaboration des politiques et les décideurs.
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6. Recommandations

6.1. Introduction

Le Comité d’experts recommande aux gouvernements des
Etats membres de I’Accord Partiel dans le domaine social et
de la santé publique, en tenant diment compte des struc-
tures constitutionnelles qui leur sont propres, du contexte
national, régional ou local, ainsi que des parameétres écono-
miques et sociaux:

a. d'arréter et de mettre en ceuvre des stratégies nationales
qui appliquent dans leurs politique, législation et
pratique les principes généraux et spécifiques, de méme
que les instruments énoncés au point 6.2 des recom-
mandations;

b. de promouvoir la mise en ceuvre et de prendre des dispo-
sitions pour faire appliquer les principes et les mesures
figurant dans les recommandations dans les domaines qui
ne relévent pas de la responsabilité directe des gouverne-
ments, mais dans lesquels les pouvoirs publics exercent
une certaine influence ou jouent un réle;

c. de veiller a ce que les présentes recommandations soient
diffusées le plus largement possible auprés de toutes les
parties intéressées, notamment les pouvoirs publics et les
professionnels;

d. de suivre par tous moyens appropriés la mise en ceuvre
des dispositions figurant dans les recommandations.
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6.2. Recommandations relatives a la prévention

des handicaps liés aux maladies chroniques

1. Protection des droits de ’homme

1.1

1.2.

Les Etats membres ont le devoir de protéger les droits de
I'homme et les libertés fondamentales de tous leurs res-
sortissants. Par conséquent, ils doivent veiller a ce que les
personnes atteintes d'une maladie chronique a potentiel
handicapant bénéficient d’'une protection qui soit au
moins égale a celle des autres citoyens, notamment en ce
qui concerne leur droit a la vie, a la dignité humaine et au
respect de leur intégrité physique.

Les Etats membres doivent garantir a tous les citoyens, y
compris aux personnes atteintes d'une maladie chro-
nique a potentiel handicapant, la pleine citoyenneté,
I’égalité des chances, et la possibilité d'une vie autonome
et d'une participation active a tous les domaines de la vie
de la collectivité.

2. Intégration des personnes handicapées atteintes de mala-
dies chroniques a potentiel handicapant

2.1.

2.2.

2.3.

Les dispositions prises pour la mise en ceuvre compléte et
effective de tous les droits de I'"homme, tels qu’ils sont
énoncés dans les instruments européens et autres instru-
ments internationaux pertinents, doivent étre applicables
sans discrimination ni distinction fondées sur quelque
motif que ce soit, y compris le handicap;

La promotion de la citoyenneté et de la pleine participa-
tion des personnes handicapées requiert I'amélioration
de I"'autonomie de l'individu de maniéere a ce qu'il puisse
maitriser sa propre vie, ce qui peut nécessiter des
mesures de soutien spécifiques;

Les personnes atteintes d'une maladie chronique a poten-
tiel handicapant ont droit a I'autonomie, a l'intégration
sociale et a une participation a la vie collective. Comme
tous les autres citoyens, elles ont droit également a I'édu-
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2.4,

cation, a la formation professionnelle et a I'emploi, a la
protection contre la pauvreté et |I'exclusion sociale, au
logement, a la protection de leur santé et a |'assistance
sociale et médicale.

Les Etats membres doivent lutter contre la discrimination
a l'égard des personnes atteintes d’'une maladie chro-
nique a potentiel handicapant et assurer leur insertion
dans la vie sociale et économique.

3. Prévention et réadaptation

3.1.

3.2.

3.3.

3.4.

Les Etats membres doivent définir des mesures de pré-
vention primaire pour empécher I'apparition ou l'aggra-
vation des maladies chroniques, des mesures de préven-
tion secondaire pour réduire a un minimum le degré de
déficiences et d’incapacités liées a une maladie chro-
nique.

Des actions de prévention doivent étre engagées au plus
t6t, aussi bien auprés des personnes que dans les sec-
teurs sanitaires, professionnels et sociaux.

Les Etats membres doivent faciliter I'accés des personnes
atteintes d'une maladie chronique au diagnostic, au trai-
tement médical, ainsi qu’aux soins de santé et aux ser-
vices sociaux.

Les Etats membres doivent mettre en place au niveau
local des programmes individualisés de réadaptation, y
compris des activités de suivi et d'évaluation, ainsi que de
soutien aux personnes atteintes d’'une maladie chronique
et a leurs soignants et leurs familles.

4. Mesures liées a la personne

4.1.

4.2.

4.3.

Acces au diagnostic le plus précoce possible et avec des
conditions d’accompagnement appropriées a |I'annonce
de ce diagnostic;

Acces a l'information sur la maladie et aux réseaux et res-
sources sociaux;

Acces a des soins de santé compétents;
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4.4,

4.5,

4.6.

4.7.

4.8.

4.9.

Accés aux mesures de réadaptation;
Acces a des services sociaux de qualité;

Acces aux ressources adéquates, aides et prestations éco-
nomiques;

Acces aux solutions de compensation fonctionnelle;
Soutien psychologique relatif a la reconnaissance de la
maladie, a la fluctuation de la maladie et a l'incertitude

quant a l'espérance de vie;

Possibilité de choisir son mode de vie.

5. Mesures liées a la famille et aux soignants

5.1.

5.2.

5.3.

5.4.

5.5.

5.6.

Annonce du diagnostic avec les conditions d’accompa-
gnements appropriées;

Information spécifique sur la maladie et |'état de santé du
malade;

Promotion de l'aide (bénévole) réelle des familles, des
proches, des associations familiales ainsi que des autres
ONG concernées, renforcement des associations fami-
liales et des structures/groupes d’entraide, formation des
familles et de I'entourage proche et mise en valeur de
leurs savoir-faire et compétences;

Réseaux et ressources sociaux, répit/relais sans consé-
quences financiéres négatives;

Services et aide a la famille et aux proches, par exemple,
services de répit et services d’aide a la conciliation avec la
vie professionnelle;

Soutien psychologique, relatif a la reconnaissance de la
maladie, a la fluctuation de la maladie et a l'incertitude
quant a l'espérance de vie.
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6. Mesures liées aux professionnels (soins de santé, réadap-
tation, services sociaux, éducation et autres services d’ad-
ministration publique)

6.1.

6.2.
6.3.

6.4.

6.5.

6.6.

6.7.

6.8.

6.9.

Formation pluridisciplinaire des professionnels (continue
et mise a jour) prenant en compte les dimensions sociales
et environnementales des maladies chroniques et les
mesures ayant un impact social;

Incitation a une reconnaissance de la maladie;

Fournir aux professionnels une fiche technique d’infor-
mations relatives a la maladie, a son traitement et au sou-
tien psychologique du malade et de ses proches;

Fournir aux professionnels un soutien psychologique afin
d’éviter le «burn-out» induit par la chronicité de la mala-
die;

Coordination et échange d’information au sein et entre
les institutions (disciplines) de soins de santé et de
réadaptation, ainsi qu’au sein et entre les administrations
publiques a tous les niveaux;

Mise en place de «centres de ressources professionnelles
pour complément d'informations ou de formations»;

Incitation a une capacité d’adaptation de leur intervention
liée a la fluctuation de la maladie;

Incitation a une réponse rapide des organismes de I'ad-
ministration publique en tenant compte de I'évolution
incertaine de la maladie;

Approche multidisciplinaire et interdisciplinaire, coordi-
nation et échange d’information au sein et entre tous les
niveaux professionnels.

7. Mesures liées a la société et au gouvernement

7.1.

Services sociaux, par exemple aide a domicile, services
de logement (logements avec prestations de service),
soins institutionnels, livraison de repas a domicile, ser-
vices de transport, adaptations du logement et intégration
de nouvelles technologies;
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7.2.

7.3.

7.4.

7.5.

7.6.

Promotion de la sensibilisation du public, par des infor-
mations régulieres et complétes, a I'existence, a I'impact,
aux effets a long terme et aux conséquences sanitaires et
sociales des maladies chroniques, notamment en ce qui
concerne les risques d’exclusion sociale;

Incitation a la reconnaissance, compréhension et sou-
plesse, au stade le plus précoce possible, de la part de la
société dans son ensemble, dans le respect du principe de
non-discrimination fondé sur la maladie ou le handicap et
compte tenu que:

I’évolution de la maladie fluctue;
— la maladie ou le handicap peuvent ne pas étre visibles;
— la maladie peut menacer la vie du patient;

Fournir et améliorer I'accés a I'environnement bati, aux
transports, aux technologies d'assistance, aux soins de
santé, a la réadaptation, au logement (adaptable), a I'édu-
cation, a I'emploi, a I'information, aux activités de loisir (y
compris la culture et le sport). Ces objectifs peuvent étre
atteints grace a la normalisation, I'harmonisation et la
conception universelle «Universal Design»;

Renforcement et extension des soins professionnels a
domicile, y compris le soutien a l'intégration sociale et
professionnelle, afin de permettre a la personne handica-
pée de choisir son cadre de soin et de prévenir et/ou de
retarder le plus possible, si elle le souhaite, son institu-
tionnalisation;

Développement de structures de proximité chargées de la
coordination des soins et des services a tous les niveaux,
en recourant notamment a 'approche interdisciplinaire
dans le domaine des soins de santé et des services dans
la communauté.
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Définitions CIH (F)

Classification internationale des handicaps: déficiences, inca-
pacités et désavantages (CIH), OMS, 1980/1988

Déficience: la déficience correspond a toute perte de sub-
stance ou altération d'une fonction ou d’une structure psy-
chologique, physiologique ou anatomique.

Incapacité: une incapacité correspond a toute réduction
(résultant d’'une déficience) partielle ou totale de la capacité
d’accomplir une activité d'une facon, ou dans des limites
considérées normales pour un étre humain.

Désavantage: le désavantage social d'un individu est le préju-
dice qui résulte de sa déficience ou de son incapacité et qui
limite ou interdit I'accomplissement d'un réle considéré
comme normal compte tenu de I'dge, du sexe et des facteurs
socio-culturels.

Définitions CIF

Classification internationale du fonctionnement, du handicap
et de la santé (CIF), OMS, 2001

Déficiences: désignent des problemes dans la fonction orga-
nique ou la structure anatomique, tels qu'un écart ou une
perte importante. (Les fonctions organiques désignent les
fonctions physiologiques des systémes organiques, y com-
pris les fonctions psychologiques. Les structures anato-
miques désignent les parties anatomiques du corps, telles
que les organes, les membres et leurs composantes.)
(Aspect positif: fonctions organiques)

217



Prévention des handicaps liés aux maladies chroniques

Limitations d’activité': désignent les difficultés que rencontre
une personne dans l'exécution d’activités. (Une activité
désigne I'exécution d'une tache ou d’une action par une per-
sonne.)

(Aspect positif: activité)

Restrictions de participation?: désignent les problémes qu’une
personne peut rencontrer dans son implication dans une
situation de vie réelle. (Les facteurs environnementaux dési-
gnent I'environnement physique, social et attitudinal dans
lequel les gens vivent et ménent leur vie.)

(Aspect positif: participation)

ICF 2001

Le handicap est conceptualisé en tant que vécu multidimen-
sionnel pour la personne qui en souffre. Il peut avoir des
effets sur certains organes ou certaines parties du corps, par
exemple lorsqu’il s'agit d'une déficience structurelle et (ou)
fonctionnelle de I'oreille, sur certaines facultés — comme celle
de comprendre et d’émettre des messages — ainsi que sur la
participation de lI'intéressé a certains domaines de |'existence
tels que I'’éducation, le travail ou les loisirs. La participation
aux activités en question peut alors étre facilitée de plusieurs
maniéeres, par exemple au moyen d’auxiliaires techniques ou
d’une interprétation du langage des signes.

De méme, trois composantes du handicap sont reconnues
dans la CIF: structures et fonctions de I'organisme (et leurs
déficiences), activité (et limitations d’activité), participation (et
restrictions de participation). La classification reconnait expli-
citement aussi que |I'environnement matériel et social influe
sur les effets du handicap.

Le handicap se révele des la manifestation de tout ou partie
de ses effets négatifs — déficience, limitation d’activité et (ou)
restrictions de participation —, lorsque les effets en question

1. «Limitation d’activité» remplace le terme «incapacité» utilisé dans la CIH
de 1980.

2. «Restriction de la participation» remplace le terme «désavantage» utilisé
dans la CIH de 1980.ICF 2001
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sont associés a des «problémes de santé»’; alors que des res-
trictions de participation peuvent se produire pour des raisons
autres qu’un probléme de santé quelconque, elles ne sont pas
considérées comme relevant du «handicap». Dans la famille
OMS des classifications internationales, les problemes de
santé sont répertoriés dans la Classification Internationale des
Maladies, Dixieme Révision (CIM-10).

Voir schéma d’une représentation du modeéle du handicap qui
sert de base a la CIF page 25 et le tableau montrant le lien des
différentes niveaux de handicap avec les trois niveaux d’inter-
vention page 26.

Le tableau page suivante indique les trois niveaux d’'interven-
tion auxquels sont liés les différents niveaux de handicap.

1. Un probléme de santé est une altération ou un attribut de I'état de santé
d’un individu qui peut aboutir a une géne, a une complication des activi-
tés quotidiennes ou a des contacts avec les services de santé; ce peut
étre une maladie (aigué ou chronique), un trouble, une blessure ou un
traumatisme; cela peut aussi résulter d'autres Etats en rapport avec la
santé, tels la grossesse, le vieillissement, le stress, une anomalie congé-
nitale ou une prédisposition génétique (d'aprés I'OMS, 1999).
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Intervention

Prévention

Probleme de santé

Traitements/soins
meédicaux

Médication

Promotion de la santé
Nutrition

Immunisation

Déficience

Traitement/soins médi-
caux

Médication

Chirurgie

Prévention du dévelop-
pement d’autres limita-
tions d’activité

Limitation d’activité

Auxiliaires matériels
Assistance personnelle

Rééducation thérapeu-
tique

Réadaptation

Prévention du dévelop-
pement de restrictions
de participation

Restrictions
de participation

Modes d’"hébergement
Education publique
Loi anti-discrimination

Conception universelle

Changement d’environ-
nement

Stratégies en matiére
d’emploi

Services accessibles
Conception universelle

Lobbying en faveur du
changement
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Annexe 2 - Définitions de la prévention

Organisation mondiale de la santé (OMS)

Publication OMS de 1995

Dans le document de 'OMS intitulé «Prévention des incapaci-
tés et réadaptation dans les soins de santé primaires — Guide
pour les responsables locaux de la santé et de la réadaptation»
(1995), on définit comme indiqué ci-dessous les notions de
prévention primaire, secondaire et tertiaire des incapacités.

La prévention primaire consiste en mesures qui ont pour but
de prévenir les maladies, les blessures ou les problemes de
santé pouvant résulter de déficiences ou d’incapacités. Ces
mesures sont I'éducation a la santé, la vaccination, les ser-
vices de santé maternelle et de puériculture, ainsi que la pro-
motion de la sécurité. Elles représentent a elles toutes un élé-
ment important des soins de santé primaires. Le personnel de
santé local est familiarisé avec la plupart des mesures de pré-
vention primaire, bien qu’il n‘ait pas forcément cherché a
savoir lesquelles sont particulierement importantes dans la
prévention des incapacités.

La prévention secondaire consiste en une intervention pré-
coce dans le traitement des maladies, blessures ou problemes
de santé, le but étant de prévenir I'apparition d’incapacités. Le
traitement des maladies (telles que la tuberculose, I'oncho-
cercose et le diabete) et des blessures (par exemple, brilures
ou fractures) peut prévenir les déficiences et, partant, les inca-
pacités. Les traitements de ce type sont entrepris en général
par les services d’aiguillage, mais leur suivi est assuré dans le
cadre du systeme public de soins de santé. Comme avec la
prévention primaire, le personnel de santé n'a pas forcément
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cherché a savoir quels traitements sont particulierement en
rapport avec la prévention des incapacités.

La prévention tertiaire comprend toutes les mesures visant a
limiter ou réduire les déficiences et incapacités. Elle consiste,
par exemple, en actes chirurgicaux destinés a corriger des dif-
formités multiples, ainsi qu’a équiper les intéressés de verres
pour les déficiences visuelles ou d’auxiliaires acoustiques
pour les déficiences auditives. Dans bien des cas, le traite-
ment réduit la déficience, comme dans la correction chirurgi-
cale des difformités. La prévention tertiaire comprend aussi le
traitement des incapacités, ou réadaptation, qui consiste a
réduire le plus possible les incapacités, voire a les éliminer
complétement. Le processus de réadaptation peut com-
prendre une formation aux soins auto-administrés, a la com-
munication ou a la mobilité. Elle peut aussi consister en une
formation destinée a développer les aptitudes au travail.

Publication 1996 de I'OMS

Dans le document de I'OMS intitulé «Prévention des incapaci-
tés et réadaptation — Guide pour le renforcement du pro-
gramme de base de la formation des infirmiéres» (1996), on
définit comme indiqué ci-dessous les notions de prévention
primaire, secondaire et tertiaire des incapacités.

Prévention primaire: mesures de prévention des maladies,
blessures ou problémes congénitaux pouvant aboutir a des
incapacités

Prévention secondaire: traitements utilisés contre les mala-
dies, les blessures ou les problémes pouvant provoquer des
déficiences

Prévention tertiaire: toutes mesures visant a réduire ou a éli-
miner des déficiences, incapacités et handicaps

La relation entre les niveaux de prévention et la manifestation
des déficiences, incapacités et handicaps est illustrée ci-des-
sous:
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Primaire «<—> Secondaire «<—> Tertiaire

\
Probleme : : :
congeénital, Y \ \
Maladie, <—> Déficience «—>Incapacité<«>Désavantage
Traumatisme

Selon I'OMS, on considére généralement la réadaptation
comme une composante de la prévention tertiaire qui est
axée sur la réduction ou l'élimination d'une incapacité. Les
mesures prises pour rendre les invalides plus capables d’acti-
vités telles que I'auto administration de soins, la communica-
tion, les déplacements, un comportement répondant aux
normes sociales ou le développement d’aptitudes profession-
nelles sont assimilées, d’ordinaire, a la réadaptation.

Nations Unies

\

Les définitions suivantes sont conformes a l'‘optique du
Programme d’action mondial concernant les personnes han-
dicapées:

La prévention consiste a prendre toutes mesures pour préve-
nir l"apparition de déficiences mentales, physiques et senso-
rielles (prévention primaire) ou a les empécher — lorsqu’elles
sont apparues — d’avoir des conséquences physiques, psy-
chologiques et sociales (prévention secondaire). Elle peut
désigner de nombreux types d’action, par exemple les soins
de santé primaires, les soins natals et prénatals, I'’éducation a
la nutrition, les campagnes de vaccination contre les maladies
contagieuses, les mesures de lutte contre les maladies endé-
miques, les reglements en matiere de sécurité, les pro-
grammes de prévention des accidents dans divers environne-
ments, y compris |'adaptation des lieux de travail en vue de
prévenir les incapacités et maladies d’origine professionnelle,
ainsi que la prévention des incapacités résultant d'une pollu-
tion de I'environnement ou d’un conflit armé.
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La réadaptation, processus tendu vers un but ponctuel qu’il
s’'agit d’atteindre en un temps donné, a pour objet de per-
mettre a quelqu’un souffrant d'une déficience quelconque de
parvenir a un niveau optimal de fonctions mentales, phy-
siques et (ou) sociales, dotant ainsi l'intéressé des outils
nécessaires pour améliorer sa vie. Elle peut comprendre des
mesures visant a compenser une perte de fonction ou une
limitation fonctionnelle (par exemple, au moyen d’auxiliaires
techniques) et d’autres mesures ayant vocation a faciliter
I"adaptation ou la réadaptation sociale de l'intéressé.

L'égalisation des chances est le processus par lequel I'en-
semble du systéme social — environnement matériel et cultu-
rel, parc de logements et réseaux de transport, services
sociaux et sanitaires, ressources éducatives et réservoir d'em-
plois, vie culturelle et sociale, installations sportives et récréa-
tives — est rendu accessible a tous.

La prévention et la réadaptation sont donc liées aux attributs
particuliers de chacun (ou a leur absence) et peuvent nécessi-
ter de répondre a des besoins spéciaux. L'égalisation des
chances est en rapport avec la construction d'un environne-
ment qui réponde raisonnablement a ces besoins.

Conseil de I’Europe

Dans la Recommandation n° R (92) 6 du Comité des Ministres
aux Etats membres sur une politique cohérente vis-a-vis des
personnes handicapées, le Conseil de I'Europe définit la pré-
vention sous trois angles:

1. Prévention de la déficience: empécher une déficience d'ap-
paraitre ou d’empirer

2. Prévention de l'incapacité: réduire autant que possible le
degré d’'incapacité pour une déficience donnée

3. Prévention du handicap: réduire tout inconvénient décou-
lant d’'une incapacité donnée

La Recommandation n° R (92) 6 reprend les définitions de
«déficience», d'«incapacité» et de «handicap» établies dans la
Classification internationale des déficiences, incapacités et
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handicaps (CIDIH) que I'Organisation mondiale de la santé a
publiée en 1980.

Selon le rapport du Conseil de I'Europe sur I'emploi et I'utilité
de la CIDIH pour la politique et la planification des pouvoirs
publics (1995), I'emploi de la CIDIH aux fins d’action politique
est particulierement fructueux lorsqu’il sert a formuler une
politique axée sur la prévention. Une politique de prévention
fondée sur la CIDIH offre une excellente occasion d’évaluer
I'effet des mesures prises. Le rapport recommande la formu-
lation des objectifs de la politique de réadaptation en termes
de mesures incitant a la prévention, montrant ainsi que le
gouvernement a pour tache:

» d’empécher une déficience d'apparaitre ou d’empirer;
» d’empécher des incapacités d'apparaitre ou d’empirer;

» d’empécher des désavantages sociaux et (ou) des handi-
caps d’apparaitre ou d’empirer.

Le rapport recommande, en outre, que les pouvoirs publics
compétents des Etats membres soient encouragés a formuler
leur politique de la maniére exposée ci-dessus.

La Recommandation n° R (92) 6 préconise les mesures de pré-
vention suivantes:

Prévention des déficiences

Pour agir contre les causes directes ou indirectes de défi-
cience:

» actions destinées a prévenir les accidents (par exemple,
dans le cadre domestique, sur la route, sur les terrains de
sport, a I'école et au travail);

* actions destinées a prévenir les maladies (y compris les
maladies professionnelles, les maladies associées a des
activités de loisir, les maladies communes chez les per-
sonnes ageées, etc.).

Ces actions doivent prévoir leur propre suivi a différents
stades de la croissance, la réalisation — a intervalles réguliers
— de bilans de santé pour les travailleurs exposés a des
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risques, des vaccinations et la surveillance des maladies
dégénératives.

Pour prévenir les déficiences congénitales, il faut créer les ser-
vices de dépistage génétiques suivants:

» dépistage et diagnostic prémaritaux;

* suivi des grossesses et alitements normaux ou a haut
risque;

* sS0iNs aux nouveaux-nés exposés a des risques élevés;

» détection et diagnostic précoces des maladies, ainsi que
des troubles mentaux, moteurs et sensoriels.

Prévention des incapacités

En plus des mesures visant a détecter, traiter et diagnostiquer
les déficiences a un stade précoce:

+ programmes individualisés et collectifs de réadaptation, y
compris le suivi et I'évaluation;

* soutien aux individus et a leur famille.

Prévention des handicaps

A coté des mesures recommandées pour prévenir les défi-
ciences et (ou) les incapacités:

* Programmes individualisés de réadaptation psychosociale
visant au plein épanouissement de la personne;

* Communication d'informations, afin de promouvoir lI'inser-
tion sociale compléte des personnes handicapées

Education a la santé

3

L'action éducative destinée a prévenir les déficiences doit
concerner lI'ensemble de la population, et avant tout les
jeunes d’age scolaire, cet a4ge auquel les enfants et adoles-
cents de tous horizons sont encore particulierement préts a
recevoir des messages simples, mais efficaces d’éducation a
la santé. L'action relative a certains problemes doit étre axée
sur certains groupes tels que les femmes en age de procréer,
les couples, les conducteurs et les personnes agées. Par
conséquent, I'information a communiquer doit étre en rapport
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avec des facteurs et circonstances pouvant donner lieu a des
déficiences.

En cas de déficience, I'éducation a la santé peut étre utile pour
prévenir ou limiter I'incapacité qui en résulte. L'action éduca-
tive doit s’adresser aux personnes souffrant d’'une déficience,
a leur famille et a toutes autres personnes pouvant étre
concernées par la question — grand public et membres de
diverses professions.

L'éducation a la santé destinée a empécher les déficiences ou
les incapacités de devenir des handicaps s'étend a I'ensemble
de la société; elle est de nature a promouvoir les notions d’in-
tégration et de réadaptation, d’'égalité des chances et de par-
ticipation des personnes handicapées.
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