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LA CONVENTION RELATIVE
AUX DROITS DES PERSONNES
HANDICAPEES (CDPH)

L’article 25 de la Convention pré-
cise que «les personnes handica-
pées ont le droit de jouir du meilleur
état de santé possible sans discrimi-
nation fondée sur le handicap. Les
Etats Parties prennent toutes les
mesures appropriées pour leur assu-
rer Paccés a des services de santé qui
prennent en compte les sexospécifi-
cités». L’acces aux services de santé
inclut les services de réadaptation, de
santé sexuelle et de dépistage précoce.

En 2017 Inclusion Handicap'signa-
lait que les prestations de base doivent
étre accessibles, notamment sur le
plan financier, aux personnes en
situation de handicap. Bien que les
mesures proposées dans la straté-
gie nationale Santé 2020 sont judi-
cieuses, elles ne sont pas suffisantes.
Les personnes ayant un handicap
sont insuffisamment voire pas du
tout incluses dans la conception des
stratégies de santé.

Introduction par Sarah Cornaz

L’ONU (2019)2 demande que les
stratégies nationales Santé2020 et
Santé2030 incluent les personnes
en situation de handicap. En outre,
tout un chacun doit pouvoir contrac-
ter des assurances complémentaire
ou assurances vie sans discrimina-
tion aucune.

AVIS DES AUTO-
REPRESENTANT-E:S

Les auto-représentant-e-s?
demandent que les médecins soient
formés aux problemes de santé des
personnes handicapées pour qu’ils
prescrivent les bons médicaments
contre I’épilepsie, qu’ils trouvent ce
qui ne va pas (diagnostic) et qu’ils
sachent écouter les patient-e's.

INTRODUCTION

La conclusion de mon article dans
Pages romandes de 2017* se terminait
ainsi: « La prise en soin des personnes
en situation de handicap requiert de la
part des soignant-e's lamise en ceuvre
de multiples compétences communi-
cationnelles, organisationnelles, un

ceil clinique afftité, un savoir-faire et
un savoir-étre spécifique. (...) Une
formation des professionnel-le's de
la santé aux enjeux du handicap en
matiere de santé est indispensable
pour permettre a tous un acces équi-
table a des soins de qualité.»

Trois ans plus tard, bien que ce
constat soit toujours d’actualité en
Suisse, la situation a quelque peu évo-
lué. Ainsi, un pdle d’expertise handi-
cap s’est développé a la Haute école
de santé Genéve (HEdS Ge) pour ren-
forcer la formation des étudiant-e-s
en santé et des professionnel-le's en
activité. Ce péle est ancré dans la
filiere soins infirmiers de I’école et
déploie des formations en interne et
en externe sur la prise en soins des
personnes en situation de handicap
et plus largement le handicap.

GENESE DU PROJET
FORMATEURS SANTE
HANDICAP

Depuis 2015, la HEdS est impli-
quée dans le programme de 'H6-
pital Universitaire de Geneve



(HUG), qui propose 5 journées de
formation Santé & Handicap aux
professionnel-le's. C’est lors de la
premiere session que la Pr. Francoise
Cinter a estimé indispensable d’im-
pliquer un-e formateur-trice en situa-
tion de handicap. Une jeune femme
ayant un syndrome de Rett a donc
été sollicitée et a accepté de partici-
per ala simulation d’entretien médi-
cal prévue pour cette formation.
Ne disposant pas du langage parlé
mais s’exprimant au travers de sons
et de gestes, elle a participé pleine-
ment aux activités de formation eny
apportant tant d’énergie et d’enthou-
siasme que les participant-e's en ont
été bouleversé-e's. Un jeune méde-
cinl’a ainsi remerciée: « Plus jamais
je ne prendrai en soin une personne
en situation de handicap de la méme
maniére qu'avant, griace a vous». La
présence de cette jeune femme en
situation de handicap a été tres lar-
gement plébiscitée par I’ensemble
des participant-e's qui ont reconnu
I'importance de vivre la formation
avec et aupres d’une personne réel-
lement en situation de handicap. A
la suite de cette expérience dans le
cadre de la formation HUG et celles
développées depuis ala HEAS, il nous
estapparu qu’il est indispensable que
les personnes en situation de handi-
cap deviennent des partenaires de la
formation des soignant-e-s.
Confortées dans cette vision de la
formation par nos échanges avec la
Pr. Ruth Northway de l'université de
Cardiff, nous nous sommes mobilisées
pour inclure des formateur-trice's en
situation de handicap dés que pos-
sible dans nos formations. En 2017,
un premier essai a été réalisé dans la
filiere des technicienne-s en radiolo-
gie médicale ala HEdS dans le cadre
d’un séminaire sur lacommunication.
Avec trois jeunes formateur-trice-s
en situation de handicap, nous avons
préparé les contenus du séminaire,
dont une simulation (jeu de réle) ou
les étudiant-e-s devaient leur expli-
quer le déroulement d’'un examen
radiologique. Souvent, les simula-
tions recourent a des acteur-trice's

pour jouer le réle des patient-e-s. Ici,
il s’agit bien de personnes réelles
en situation de handicap. Les éva-
luations réalisées sur ces séances
ont permis de mettre en évidence
la pertinence de cette approche et
la plus-value d’étre en relation avec
une personne réellement en situa-
tion de handicap est reconnue par
les étudiant-e-s.

«Plus jamais je ne
prendrai en soin une
personne en situation
de handicap de la
méme maniere
quavant, grace a vous. »

UN PROJET COLLABORATIF
ET INCLUSIF

Encouragée par cette expérience
enthousiasmante, j’ai créé en juin
2018, avec la doctoresse Anne Chantal
Héritier médecin référent Handicap
aux HUG, et en collaboration avec
Mme Guerdan d’ASA-Handicap men-
tal, le groupe de « Formateurs Santé
Handicap» (FSH). Le nom du groupe
a été choisi par les participant-e's eux-
mémes. Notre équipe d’encadrement
se compose de personnes provenant
d’horizons professionnels différents:
de la HEdS, des HUG, de 'UNIGE,
d’associations, d’établissements pour
personnes handicapées (EPH). Nous
souhaitions soutenir et former les
membres de ce groupe a développer
les compétences nécessaires pour
devenir des formateur-trice's et parti-
ciper activement aux enseignements.
Comme toutes prestations d’ensei-
gnement, par son soutien au projet,
la Direction de la HEdS a permis la
rémunération des formateur-trice's
au tarif usuel pour des prestataires
de service externes.

COMMENT S’ORGANISE %

LA FORMATION
CONCRETEMENT ?

Toutes les personnes qui sou-
haitent devenir des « Formateurs
Santé Handicap » peuvent nous
contacter et essayer, il faut simple-
ment avoir envie de participer a ce
projet original! La participation
est ouverte a celles et ceux qui sont
capables de s’autodéterminer sur
ce point précis, de comprendre les
enjeux du projet ainsi que les dif-
ficultés potentielles. Les membres
actuels du groupe de formateur-trice-s
Santé Handicap sont des personnes
avec un handicap mental, une défi-
cience intellectuelle, ou des troubles
du spectre de I'autisme, des troubles
psychiques, ou encore un polyhandi-
cap, d’autres vivent avec une paraly-
sie cérébrale.

La formation et le soutien des
futur-e-s formateur-trice's ont été
répartis en fonction des compé-
tences de chacun des membres de
I’équipe d’encadrement. En fonction
des compétences de chaque futur-e
formateur-trice, nous les orientons
sur des modalités d’enseignement
dans lesquelles ils pourront plei-
nement s’investir. D’autre part, il
est nécessaire que le ou la futur-e
formateur-trice soit en mesure de
supporter le stress et les émotions
d’une rencontre avec des étudiant-e-s,
mais l'acces au langage parlé n’est
pas indispensable. Il n’a jamais été
nécessaire de motiver les candidat-e's
a participer, plusieurs personnes se
sont spontanément inscrites, cer-
taines sont venues voir et se sont
retirées du projet trop anxiogéne
pour elles, mais la majeure partiey a
pris golit et non seulement continue
l’aventure mais souhaite la dévelop-
per. Le bouche a oreille fonctionnant
trés bien, nous avons actuellement
entre 15 et 20 formateur-trice's dans
le groupe et nous devons répartir les
formations pour que tous puissent'y
participer au moins une fois par an.
Les formateur-trice's s’inscrivent
dans les cours de leurs choix et selon



leurs compétences auto-estimées —
une auto-évaluation qui s’avere étre
toujours trés adéquate.

LES AUTO-REPRESENTANT-E-S
ONT-ILS RECU UNE FORMATION
PREALABLE?

La question de la formation des
candidat-e's est un point crucial
de la réussite du projet, et le par-
tenariat avec Asa-Handicap men-
tal est un soutien indispensable.
Huit auto-représentant-e-s ont
donné deux heures de cours sur la
Convention des Droits des Personnes
Handicapées dans un amphithéétre
de 190 étudiant-e's. Une performance
dont le succes est assuré par une
préparation minutieuse effectuée
en amont par les éducateur-trice-s
du groupe.

Pour les autres interventions,
chaque cours est préparé indivi-
duellement ou en groupe avec les
formateur-trice-s afin de leur expli-
quer les objectifs, les contenus du
cours et déterminer avec eux les
thémes qu’ils aimeraient aborder et
la répartition du temps de parole.
Dans ces cours, mon role d’ensei-
gnante est plutot celui d’'une modéra-
trice qui favorise la prise de parole ou
qui présente les aspects théoriques;
les formateur-trice's reprennent les
points théoriques au travers de leur
vécu et leurs expériences.

Les apports des formateur-trice-s
sont multiples. Pour exemple une
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des formatrices en situation de han-
dicap m’a proposé de mettre les 50
étudiant-e-s du séminaire en situa-
tion de handicap en leur cachant les
yeux pour les rendre aveugles afin
qu’ils puissent tester le fait d’étre

«La fierté des
intervenant-e-s, le
professionnalisme et la
reconnaissance de leur
expertise est
fondamentale et un
encouragement a
continuer. »

en situation de handicap. L’idée
était de leur faire vivre la situa-
tion pour qu’ils puissent en évaluer
eux-mémes les impacts. Rendus
aveugles par des masques occlusifs
de la Fédération des aveugles, les
étudiant-e-s ont dii se lever pour venir
écrire leur nom et prénom au tableau
noir, puis retourner a leur place. 11
s’ensuit un chaos impressionnant
d’étudiant-e-s se levant pour aller a
tatons écrire leur prénom au tableau.
Les formateur-trice-s ont ensuite
demandé aux étudiant-e's commentils

ou elles se sont senti-es lors 40
de cette expérience et quelles
stratégies ils-elles avaient mises en
place pour réussir la consigne. Les
réponses des étudiant-e's: « pertes
de repéres, peur, colere, stress, je me
suis senti perdu ... », ou encore «nou-
velles sensations, plus d’écoute, utili-
sation d’autres sens, se laisser guider
par les autres, etc.», nous ont convain-
cus de la pertinence de 'expérience,
puisque cela leur a permis de réa-
liser ce que pouvait vivre une per-
sonne avec handicap, quel qu’il soit,
dans un milieu inhabituel comme le
milieu hospitalier.

Chaque expérience positive nous
encourageant a oser plus, une autre
expérience un peu risquée a été
d’avoir des patient-e-s simulé-e-s pour
des laboratoires sur ’examen cli-
nique musculosquelettique auprées des
160 étudiant-e-s infirmier-ére-s de 3¢
année! Les douze formateur-trices
ont appris et répété un scénario avec
leurs référent-e's, puis nous avons
fait un exercice pratique simulé pour
montrer le déroulement d’un labora-
toire. J’ai joué le réle de ’étudiante
et les formateur-trice's ont joué les
patient-e-s. Ils ont ainsi pu s’entrainer
pour que les étudiant-e's leur prennent
la tension, les signes vitaux, et ils ont
pu estimer s’ils accepteraient que les
étudiant-e's leur touchent le bras et
leur posent de nombreuses questions.
Apres une semaine d’angoisse avant
le laboratoire 4 me demander com-
ment les étudiant-e's allaient se com-
porter, comment les formateur-trice's
allaient collaborer et si le labora-
toire allait atteindre ses objectifs,
tout s’est bien passé. L’expérience
d’avoir un-e patient-e simulé-e (les
formateur-trices en situation de han-
dicap entrainés) et un-e enseignant-e
pour dix étudiant-e's a en fait extré-
mement bien réussi, a la grande satis-
faction de toutes les parties.

Au-dela du professionnalisme des
formateur-trice-s, les étudiant-e-s
ont démontré de belles compétences
humaines et professionnelles que
cette rencontre leur a permis de
mettre en valeur.



QUELS SONT LES
ENSEIGNEMENTS NECESSAIRES
POUR FORMER LES
ETUDIANT-E-S AUX QUESTIONS
DU HANDICAP ET DE LA SANTE?

Les contenus des enseignements
sont construits a partir des recomman-
dations internationales de ’OMS, de la
Convention des Droits des personnes
handicapées, des rapports de 'UNA-
PEI® de TASSM ¢ et du Royal College
of Nursing de Londres. Ensuite, nous
cherchons avec mes collegues com-
ment intégrer les cours concernant
le Handicap dans le cursus de forma-
tion des étudiant-e-s Bachelor, ceci en
lien avec les compétences exigées par
la KFH (conférence des recteurs des
universités suisses).

h e d s

Haute école de santé
Genéve

EVALUATIONS ETUDIANTS

100% des étudiants considérent
cette expérience comme excel-
lente, tres bien ou satisfaisante.

QUELS RETOURS DEPUIS LE
LANCEMENT DE CETTE
FORMATION?

La satisfaction des étudiant-e-s
d’avoir des formateur-trices en situa-
tion de handicap est trés importante
et justifie aux yeux de tous, particu-
lierement de la Direction de I’école, la
nécessité d’avoir des formateur-trice-s
en situation de handicap qui colla-
borent avec les enseignant-e-s. Cela
implique un certain cotit financier, en
temps et en disponibilité. Le soutien
de la Direction de la HEdS est abso-
lument indispensable pour la réus-
site de ces enseignements inclusifs.

La fierté des intervenant-e-s, le pro-
fessionnalisme et la reconnaissance de
leur expertise est fondamentale et un

6,3%.
Excellent
W Tres bien
Satisfaisant
73% M nsatisfaisant
B Pas de réponse

EVALUATIONS DES FORMATEURS

13 questionnaires récoltés
16 formateurs
81% de taux de réponse

Je suis content de participer aux formations:

Trés content

* 100% de réponses positives! Il ouiassez
M Non

Comment je me suis senti quand j'ai parti- ‘ Trés bien

cipé au cours? M Bien

* 1n'a pas participé au cours M Pas bien

Jai envie de continuer a participer au groupe :

¢ Je voudrais changer quelque chose ?
«Tout me satisfait RAS. Non :) c’est comme
caqu'on fera changerle regard de laPSH. I1
faudrait méme agrandir le groupe pour que
ce soit toute la Suisse. Serait-il posssible de
prévoir les dates d'interventions un peu plus
tot pour que je puisse m'organiser dans mon
travail 2»

m -

. Je ne sais pas

. Non

encouragement a continuer. 41
Jétais déja convaincue de

la nécessité d’inclure des personnes
en situation de handicap comme
formateur-trice's dans mes enseigne-
ments, de les former pour cela, mais
je n’imaginais pas a quel point ils et
elles seraient pertinent-es dans leur
compréhension des enjeux ou dans la
clarté de leurs messages. Ils-elles sont
simplement excellent-e's. Presque 80%
des cours qui abordent le handicap sont
donnés avec des formateur-trices du
groupe Santé Handicap, ceci grace a
l'excellente collaboration avec tous les
partenaires, mais aussi grace au sou-
tien de mes collegues et de la Direction
de laHEJS. Cependant, ce qui m’en-
richitle plus, c’est le plaisir de tous et
toutes a travailler ensemble o
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