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Jean — Paul Champeaux
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patrick.fougeyrollas@irdpg.qc.ca

Normand Boucher
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Union Nationale des
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Natalie Micolas

nathalie.micolas@traumacranien.org
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Lydie Lenne

lydie.lenne@icl-lille.fr
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Catherine Barral
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Luc — Henri Barthelemy
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Pour contacter la coordinatrice du Centre Ressources coordonné par la FIRAH :

D4 : Clarisse.mombet@firah.org
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2IRA

Institut International de Recherche Action

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

L'évaluation comme modele de management social et médicosocial ; approche genre et handicap

Votre prénom et votre nom

Marie-Claude SAINT-PE
Martine DUTOIT

Présentation de votre organisation en quelques lignes

2IRA- INSTITUT INTERNATIONAL DE RECHERCHE-ACTION est un organisme de formation et
d’évaluation par la recherche-action, principalement dans le secteur social et médico-social, habilité
par I’ANESM pour I’évaluation externe de la qualité des activités et des prestations des ESMS.

Sa méthodologie s’inscrit dans celle du développement endogene, de la coopération et de la
recherche-action de Henri DESROCHE et du College Coopératif. Elle s’appuie donc sur les savoirs et
les expériences des acteur-trice-s concerné-e-s par les problématiques a résoudre en ACOPRA —
atelier coopératif de personnes en recherche-action.

Cette méthodologie est alors formative, évaluative et projectionnelle et concourt au management
d’une réelle démarche qualité et de développement, par la co-production entre acteur-trice-s et
chercheur-e-s de savoirs pour la recherche et pour I'action.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Les savoirs pour I'action produits en ACOPRA sont formalisés sous forme de :
e dispositifs, par exemple :

- la création et la mise en ceuvre d’une commission permanente d’expertise entre usagers et
professionnels, dont la mission est I’évaluation permanente du service ;

- lacréation et le lancement d’un espace citoyen ou les usagers d’un services sont amenés a
prendre une position citoyenne (réflexive, délibérative et d’offre dans la cité)

¢ fiches méthodologiques :
- fiches méthodologiques détaillant les pratiques d’accompagnement d’un service

- fiches pratiques donnant les modalités de soutien aux personnes dans la résolution de leur
probléme social, économique, juridique, etc. (pairadvocacy)

14 rue de la Tombe Issoire ® 75014 Paris ® France
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* modélisation de pratiques sociales, citoyennes et bénévoles

de Pairémulation et de pairadvocacy

de la formation en pratiques de pairadvocacy

de supports de sensibilisation et de démystification des handicaps

Journées d’étude
- L’approche de genre dans la déconstruction sociale du handicap
- L'accueil et I'accompagnement des femmes et des hommes en grande précarité
- Lesviolences faites aux femmes et la santé mentale

En cours :

Un ACOPRA sur L’Evaluation comme pratique de management social et médico-social

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Marie-Claude SAINT-PE est sociologue, confirmée dans la conduite de groupes par la recherche-
action, spécialisée sur les questions de handicap et du secteur social et médico-social (executive
master gestion et politiques sociales du handicap, Sciences Po)

Martine DUTOIT est maitre de conférence, Université d’Evry Val d’Essonne ETE UEVE/CRF CNAM,
spécialisée sur I'approche collective et la santé communautaire

Les deux sont tres impliquées dans les mouvements de personnes handicapées et d’usagers de la
santé mentale dans des recherches et dans des recherches-actions internationales entre chercheur-
e-s et personnes handicapées.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

* Valorisation des recherches appliquées, de leurs résultats et leurs auteur-e-s

e Susciter l'investissement dans ce domaine, particulierement quand les personnes handicapées et
usageres des services participent pleinement, en tant qu’auteur-e-s, a la production des résultats de
ces recherches.

* Promouvoir les clés de changement social que ces recherches mettent en évidence.
e Former une communauté d’idées, de pensées et de pratiques du changement social.

¢ Faire que le handicap ne soit plus seulement pensé et géré a I'intérieur des murs de I'institution
sociale et médico-sociale, mais bien dans I’'ensemble de la société et dans chaque parcelle de celle-ci.

e S’enrichir dans ce mouvement.
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Advocacy France

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

Handicap psychique, discrimination, empowerment, capacity building

Votre prénom et votre nom

DEUTSCH Claude

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Advocacy France est une association d'usagers en santé mentale, connue pour la défense des usagers
en santé mentale, (personnes handicapées psychiques), adhérente a plusieurs organisations
nationales (cfhe,gfph, uniops, fnars) et européennes (sme/mhe, enusp)

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Advocacy France est porteur d'un projet de recherche "de la disqualification a la prise de parole"
portant sur les difficultés de participation au recueil des besoins en terme d'accessibilité a la vie
autonome et la pleine citoyenneté des personnes handicapées psychiques. La lettre d'intention a été
acceptée par la FIRAH, la rédaction de la recherche est en cours pour étre déposée avant le 27.09.13.
L'originalité du projet est que les personnes handicapées seront mis en situation de chercheurs (sous
la responsabilité d'un chercheur coordinateur)

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Je suis le référent de la recherche, j'assurerai le lien et I'interface entre le terrain (personnes
handicapées et responsables institutionnels), le chercheur-coordinateur et le conseil scientifique.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

Mieux connaitre la FIRAH et les différents partenaires de la FIRAH, créer et participer a un réseau
d'échanges de savoir entre partenaires, disposer de meilleures connaissances sur I'empowerment.
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AIFO

Italian Raoul Follereau Association

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

Disability and rehabilitation, community-based rehabilitation

Your first name and last name
Sunil Deepak
Short presentation of your organization

AIFO is a network organization of about 100 small organizations/groups in Italy, promoting inter-
cultural and development education in Italy. It is also an international NGO that works mainly in 2
areas - (1) leprosy-primary health care (2) disability and rehabilitation. In disability related
programmes, we work almost exclusively with CBR approach. At present we have CBR projects in
many countries such as - Brazil, India, Indonesia, Kenya, Liberia, Mongolia, Nepal and Vietnam.

How is your organization involved in applied research? (realized works, on-going
projects...)

AIFO has a system of monitoring data from all projects, and it uses the monitoring data to encourage
all its projects to conduct applied research as part of strengthening field work. AIFO head-office also
has a scientific support department to help projects conduct applied research and to analyze that
information. This office also helps to coordinate large scale research projects and multi-country
research. A multi-disciplinary research on impact of CBR was concluded in 2012. A research on DPOs
and CBR is being completed. A research on violence against disabled persons is being planned. The
following webpage provides information about some recent research projects:

http://www.aifo.it/english/research/index.htm

Presentation of your job and its link with disability research

As the head of scientific support office | am responsible for monitoring, evaluation, training and
research activities. Disability related research is the key area of my interests and work.

What are your questions, remarks and main expectations toward the Resource Center?

Most research results remains closed within small groups, they do not influence change of practices.
One reason for this is that research is something done by academics, written by academics to be read
by academics. People working at community level like in CBR programs do not have access to such
research, they can't understand it. Thus role of resource center by FIRAH can be important in
generating greater visibility for the research and in making it more accessible.
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AIRHM

Association Internationale de Recherche scientifique
en faveur des personnes Handicapées Mentales

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :
Handicap mental

Votre prénom et votre nom
Docteur Daniel FRYDMAN

Président AIRHM

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Collaboration Chercheurs - Praticiens — Familles, dans le domaine de la déficience intellectuelle
Organisme a but non lucratif, non gouvernemental, international et francophone

L’AIRHM se veut ouverte a la fois aux chercheurs et aux praticiens, souhaitant faciliter la
communication réciproque pour mener des recherches en collaboration. A ce titre, elle regroupe
plus d'une centaine de membres : universitaires de différentes disciplines, psychiatres,
psychanalystes, psychologues, pédiatres, généticiens, épidémiologistes, sociologues, orthophonistes,
psychomotriciens, psychopédagogues, enseignants, éducateurs, assistants sociaux, directeurs
d’établissements, formateurs, etc.

Elle organise des congres internationaux francophones et des journées d’études, elle diffuse des
information via le site, elle est reconnue en tant qu’ OING dans le cadre de la francophonie ( OIF), les
échanges concernent la France, le Québec, la Belgique, la Suisse , et des pays émergents.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Des projets de recherches se réalisent au fil des ans, grace a la rencontre et la mise en commun des
ressources de ses membres

Un projet spécifique est en cours par convention avec I'OIF

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap
Président en exercice, mandat actuel jusqu’en 2016

Responsable de la préparation du congrés international qui se tiendra a Beaune en septembre 2014
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Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

Mise en relation
Fichier accessible avec adresses mail et domaines d’activités

Diffusion d’informations sur les congres, journées d’études et colloques, appels d’offres pour des
recherches et subventions, et toutes informations sur les recherches.

Relayer nos informations et annonces par la liste de diffusion constituée par la FIRAH

14 rue de la Tombe Issoire ® 75014 Paris ® France
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APAJH

Association Pour Adultes et Jeunes Handicapés

Votre prénom et votre nom

Sylvain BERTRAND

Présentation de votre organisation en quelques lignes

L'ambition de I’APAJH est la mise en ceuvre de toute action favorisant I'épanouissement de la
personne en situation de handicap et d’une société inclusive pour un acces a tout pour tous

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

A ma connaissance, pas d’implication dans la recherche appliquée

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Le service documentation de la Fédération peut par le dépouillement des publications du secteur,
transmettre I'information intéressant le centre de ressources

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre

Ressources ?

Soutenir les projets, identifier, rassembler en un lieu les acteurs et organismes de recherche et
diffuser leurs travaux afin que nous puissions interroger, modifier ou créer des pratiques en cours

14 rue de la Tombe Issoire ® 75014 Paris ® France
D : centre.ressources@firah.org
@ :+33(0)143121919

11



CENTRE RESSOURCES
RESOURCE CENTER

APF

Association des Paralysés de France

Votre prénom et votre nom

Mathilde Dissoubray

Présentation de votre organisation en quelques lignes

L'Association des Paralysés de France est une association nationale reconnue d'utilité publique,
spécialisée dans le handicap moteur. L'association est a la fois un mouvement revendicatif et une
association de gestion de services et d'établissements médico-sociaux qui s'appuient sur une charte
et un projet associatif communs.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

L’APF est parfois sollicitée par des universitaires travaillant sur le handicap moteur. APF
formation a publié quelques résultats de recherches-actions dans sa collection « Etudes &
Recherches »

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Documentaliste au sein de la Direction Appui Conseil (évolution de I'offre de service).
Activité de veille.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

Mieux connaitre le contenu de la base documentaire qui a été créée par le centre ressource.

Voir dans quelle mesure il est possible de contribuer a cette base.
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AWIPH

Agence Wallonne pour I'Intégration des Personnes Handicapées

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

Handicap en Belgique

Votre prénom et votre nom

VAN WEYNENDAELE Axel

Présentation de votre organisation en quelques lignes

L'’AWIPH est un organisme d’intérét public belge chargé par le Gouvernement wallon de mettre en
ceuvre la politique d’intégration des personnes handicapées sur le territoire de la Wallonie. Dans les
grandes lignes, I'organisme propose des aides a I'emploi et a la formation et des interventions
financieres dans I'acquisition ou I'équipement de matériel spécifique qui favorise I'autonomie au
quotidien. Il agrée et subventionne aussi des services qui accueillent, hébergent, emploient, forment,
conseillent et accompagnent les personnes handicapées.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Les recherches — actions menées sont inhérentes aux besoins des personnes en situation de
handicap : en amont et en aval d’actions a mener ou menées. A titre exemplatif, quelques
recherches-actions : enquéte sur les besoins des familles ayant un enfant en situation de handicap de
0 a 3 ans ; enquéte visant I'identification des éléments-clés d’une prise en charge de qualité pour des
personnes cérébrolésées ; enquéte visant a établir une méthodologie d’évaluation de I'accessibilité
des batiments ; enquéte de satisfaction sur le soutien dans I’'emploi ; enquéte « Défi du genre pour
les Entreprises de Travail Adapté et les Centres de Formation Professionnelle » ; etc.

L’ensemble des recherches menées par I’AWIPH figure sur son site :
http://www.awiph.be/documentation/publications/index.html

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Adjoint a la Direction générale et Responsable des services Relations Internationales et Secrétariat
général.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

Etablir un partenariat durable, créer du lien, susciter les complémentarités et la conduite de
recherches communes.
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Centre de la Gabrielle MFPass

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

Obésité et handicap mental, nouvelle technologies de I'information et de la communication, acte du
colloque sur « handicaps créateurs », recherche action sur éthique responsabilité et pratiques
professionnelles, recherche action sur compétences de parents

Votre prénom et votre nom

Elsa Manigler

Présentation de votre organisation en quelques lignes
Les Centres de la Gabrielle-MFPass :

Plateforme d’établissements et de services médico-sociaux gérés par la Mutualité Fonction
Publique Action Santé Social (MFPASS). 11 établissements et services médico-sociaux qui
accompagnent 500 personnes en situation de handicap mental. 250 professionnels

Sa mission :

1) Répondre aux besoins des personnes en situation de handicap mental sur le territoire
de I'lle-de-France

2) Constituer une référence pour le compte des mutuelles qui la gérent afin de
développer des réflexions et des innovations sociales dans le domaine du handicap
mental.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Le centre de la Gabrielle développe des expertises et des partenariats divers :

- Des temps de réflexion et de recherches-action sur les pratiques professionnelles
(organisation de colloques, publications).

Exemple :

. Publication sur les pratiques professionnelles « Qu’est-ce qu’on fait la ? Ethique,
responsabilité et pratiques professionnelles », 2006

. Colloque « Handicaps créateurs » en 2012 en partenariat avec la Maison des
Sciences de ’'Homme. En cours, publication des actes du colloque

. Colloque sur les TIC en 2011 dans le cadre d’un projet européen « Impact in
Europe ». En cours, publication d’une charte éthique.

. Recherche-action menée durant 4 ans sur I'obésité et le handicap mental :
publication Septembre 2013 « Obésité et handicap mental : ce n’est pas une
fatalité », sous la direction scientifique du Pr Claude Ricour, professeur de nutrition a
I'Hopital Necker
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- Une forte inscription dans des réseaux européens permet de mener des projets de
recherche européens :
. Dispositif CAP VAE : Dispositif régional qui vise a accompagner les personnes en
situation de handicap mental et psychique, travaillant dans les ESAT et Entreprises
adaptées partenaires, dans une démarche de validation des acquis de I'expérience.
. Projet Art for all (2013-2014) qui vise a favoriser I'accés des personnes en situation
de handicap mental ou psychique au monde de I'art et a I’éducation artistique.
Plusieurs livrable dont un guide européen des bonnes pratiques dans le domaine de
I’éducation artistique, une charte européenne a destination des professionnels,
organisation d’un colloque en novembre 2014 a Bruxelles.
. Organisation d’un Forum européen le 13 décembre 2013 pour les établissements
médico-sociaux. Présentation de I’Association Européenne des Prestataires de
Services pour Personnes en Situation de Handicap EASPD. Thémes :
désinstitutionalisation et Convention de Nations Unis relative aux Droits des
Personnes Handicapées

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Je suis chargée de la communication notamment externe ainsi que de la veille documentaire
et réglementaire. Dans ce cadre, je coordonne entre autres la réalisation des publications
issues des recherches-actions que nous menons et suis chargée de les diffuser.
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CESAP

Comité d’étude et de soins aux polyhandicapés

Votre prénom et votre nom

Anne Marie BOUTIN
Evelyne Combaluzier

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Le CESAP est une association créée en 1965. Dédiée a I'accueil, 'accompagnement et le soin des
personnes polyhandicapées (enfants, adolescents, adultes) et leurs familles dans différentes formes
d’accueils, en associant la formation et la recherche sur les questions concernant le polyhandicap.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Le CESAP a toujours associé a I'accueil et I'accompagnement des personnes polyhandicapées en
établissements et services, un centre de formation, documentation et une activité de recherche dans
le champ du polyhandicap.

Une des dernieres recherches menée par le CESAP avec une autre association et des chercheurs
universitaires a abouti a la production d’un outil spécifique d’observation des compétences
cognitives de I’enfant polyhandicapé (P2CJP).

Une recherche, en collaboration avec des chercheurs universitaires et de 'INSERM, portant sur une
évaluation de la qualité de vie des enfants polyhandicapés est en cours actuellement.

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap
Ancien directeur médical du CESAP ;

Le CESAP a réactivé, depuis quelques années, un comité d’études, recherche, évaluation (CERE ) qui
réunit des professionnels du CESAP avec des partenaires d’autres associations des organismes
concernés par la recherche dans le but de repérer, diffuser, mutualiser des recherches sur le
polyhandicap et de valoriser les recherches de terrain. Il m’a été demandé d’assurer la présidence de
ce comité

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

Envisager une collaboration du centre de documentation, du CESAP avec le Centre Ressources.
Elargir la connaissance des recherches en cours ou en projet sur le handicap.
Améliorer la collaboration entre les chercheurs et le terrain.
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CREAI

Centre régional pour I'enfance et I'adolescence inadaptées

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

Recherche Appliquée et handicap
Votre prénom et votre nom
Muriel DELPORTE

Marie GUINCHARD

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Le CREAI a pour vocation d’apporter une connaissance et une analyse du social et du médicosocial a
partir de trois missions principales :

Concerter : le CREAI est un lieu de rencontres et de réflexions entre élus, représentants d’usagers,
professionnels et administrations pour permettre les interactions entre instances coordonnant la
mise en ceuvre des politiques publiques

Repérer et analyser : le CREAI est un lieu de repérage et d’analyse des besoins et d’étude des
réponses a y apporter

Aider a la décision : le CREAI fournit des analyses et des avis aux décideurs ainsi qu’aux gestionnaires
des établissements et services

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Le CREAI réalise des études dans une dynamique participative, en associant au maximum les
professionnels de terrain et les usagers. Par exemple il a mis en place, a la demande de
professionnels de terrain, une «commission vieillissement »regroupant une douzaine d’associations
gestionnaires dans le champ du handicap ; cette commission a réalisé collectivement une étude

« Accompagner le vieillissement » et a organisé une journée d’étude sur la thématique « Handicap et
vieillissement » en 2012. Le méme type de travail est en cours sur la question de la dimension des
soins dans les maisons d’accueil spécialisées et les foyers d’accueil médicalisés. Nous souhaitons
également mettre en place un travail sur la question de la participation des usagers.

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap
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Les conseilleres techniques sont en charge notamment des études et de I'animation de groupes de
travail. Actuellement nous travaillons beaucoup sur la question de la protection juridique, du
vieillissement et de I'accés aux soins des personnes handicapées. Paralléelement, M. DELPORTE méne
une recherche doctorale en sociologie sur la question de I'expérience de la retraite des personnes
déficientes intellectuelles.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

Nous sommes en attente de ressources a la fois documentaires (études, recherches, publications
diverses) et humaines (avoir connaissance d’autres projets de recherche, étre mis en contact avec
d’autres équipes, ...). La dimension internationale de la FIRAH nous semble particulierement
intéressante. Nous espérons que le centre ressources pourra contribuer a rendre plus lisible et plus
accessible le champ de la recherche sur le handicap.
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Centre Ressources Multihandicap

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

Polyhandicap

Votre prénom et votre nom

Philippe ROSSET

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Le Centre de Ressources Multihandicap s’adresse aux personnes polyhandicapées, a leurs familles,
aux professionnels et aux bénévoles qui les accompagnent. Son objectif est de leurs permettre de
bénéficier d’un accompagnement adapté et compétent dans une vie familiale et sociale diversifiée. Il
mobilise et met en ceuvre les moyens techniques, législatifs, humains, logistiques et financiers au
service de la personne polyhandicapée. Pour réaliser cet objectif, le Centre de Ressources s’attache
a:

- Repérer et mettre en évidence la diversité des pratiques par rapport a la spécificité des
besoins de la personne polyhandicapée afin de les faire connaitre.

- Construire avec les acteurs engagés- familles, professionnels du médico-social, du sanitaire
et de la formation- des actions d’information, d’aide et de formation pour toute personne
concernée de pres ou de loin par la question du polyhandicap.

- Aider les familles, les professionnels et les équipes dans leur quotidien en leur permettant de
trouver des réponses adaptées aux besoins spécifiques de la personne polyhandicapée.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Le Centre de Ressources Multihandicap a initié des recherches-action qui sont imaginées a partir des
préoccupations des familles, des professionnels et des organisations concernant le sens et la qualité
du service rendu aux personnes polyhandicapées.

Liste des recherches-actions réalisées a ce jour :

- « Politiques et pratiques d'accompagnement des personnes multihandicapées vieillissantes : dans
les coulisses de la dépendance» (octobre 2010)

- Nuits en pointillés, sommeil et handicap au domicile » (septembre 2008)
- « L'accueil temporaire des personnes handicapées» (janvier 2007)

- « Le travail de nuit auprés des personnes polyhandicapées adultes, lien entre réalité et imaginaire »
(septembre 2005)
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- « Un mode spécifique d’accompagnement des personnes polyhandicapées enfants et adultes en
institution : la pratique du Snoezelen » (octobre 2003)

- « Acte de direction : Former des possibles » (mars 2001)

Recherches-actions en cours :

-« Le conseil de la vie sociale »

-« Parcours de santé de la personne polyhandicapée »

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Philippe ROSSET, directeur. Son role est de promouvoir les actions d’aide et de soutien, de formation,
d’information, de conseil et de recherche a I’endroit des personnes polyhandicapées, de leur famille
et des professionnels. Il est attentif a la dimension individuelle et collective du travail de chacun des
professionnels de I'équipe afin que soit respectées les orientations inscrites dans le projet politique
des Associations Notre Dame de Joye / Les Amis de Karen.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

- Une meilleure connaissance de son fonctionnement
- Comment formaliser plus avant ce partenariat
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Equiphoria

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

Thérapies associées au cheval (hipothérapie, équithérapie, thérapie avec le cheval...)
Votre prénom et votre nom

Manuel GAVIRIA, MD, PhD

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Equiphoria est le premier institut d’activités équestres a objectif thérapeutique pour personnes en
situation de handicap en France. Il a ouvert ses portes en septembre 2012 et recoit actuellement une
cinquantaine de bénéficiaires chaque semaine. L'équithérapie telle qu’elle est congue et appliquée
chez nous consiste en une approche thérapeutique effectué sur le cheval sous la direction d'un
professionnel agréé de la santé (p.ex. médecin, kinésithérapeute, ergothérapeute, orthophoniste,
psychomotricien, psychologue, etc.). Il ne s’agit a aucun moment d’une lecon d’équitation ou d’une
activité récréationnelle, et le participant (le patient) n’a pas de contréle sur le cheval. Le mouvement
du cheval est utilisé comme une intervention thérapeutique ou un outil thérapeutique par le
thérapeute (Sterba, 2007).

La prise en charge du patient est réalisée au moyen d’un projet thérapeutique individualisé, établi en
collaboration avec I'équipe de I’établissement d’origine et/ou le médecin référant. Le projet est mis
en place aprés une premiere séance d’évaluation qui permet de fixer les objectifs, la durée, le
contenu et le rythme des séances.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Actuellement nous élaborons comme préalable au démarrage de I'activité de recherche, un projet de
recherche d’établissement qui a pour but de définir les politiques générales de recherche autour
d’un certain nombre de priorités stratégiques pour assurer un environnement scientifique pérenne.

Ce projet de recherche d’établissement constitue a la fois un outil opérationnel de pilotage de la
recherche, a usage interne, et de promotion des activités scientifiques d’Equiphoria destiné aux
acteurs extérieurs (partenaires, financeurs, organismes publics, etc.).

Les activités de recherche définies par le projet auront un réle moteur dans la structuration de I'offre
thérapeutique d’Equiphoria, favorisant a la fois I'essor national et international de I'établissement.

Elles permettront (i) de consolider les liens avec les différents acteurs de la Biologie/Santé au travers
de partenariats publics et privés de recherche et de formation, (ii) de participer de facon active a la
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valorisation et la diffusion de I'équithérapie dans la prise en charge globale de handicaps physiques
et/ou mentaux, (iii) de prévoir et de susciter les évolutions nécessaires de I'offre de soins afin de
répondre a des problématiques complexes de santé.

Nous travaillons dans un premier temps sur la mise en place d’un laboratoire d’analyse du
mouvement qui sera équipé d’'un cheval mécanique, d’'un systeme d’analyse cinématique du
mouvement (reconstruction vidéo, EMG, EEG) comme complément des séances d’équithérapie.

Par ailleurs, trois protocoles sont en cours I'élaboration :
- Amélioration de I’équilibre et la posture chez les personnes agées
- Stimulation de la plasticité cérébrale résiduelle chez les patients traumatisés craniens

- Amélioration de la motricité globale, motricité fine et diminution de la spasticité chez les
patients ayant eu une IMC.

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Jinterviens en tant que directeur de la recherche. J’ai une formation en médecine de rééducation et

un doctorat en neurosciences. Mon objectif est de structurer, promouvoir, et diriger la recherche
clinique de I'établissement en étroite collaboration avec I'équipe thérapeutique. L’objectif est
double : (i) mettre en évidence les bénéfices de I'’équithérapie sur les déficiences physiques et
psychiques aboutissant a des handicaps souvent lourds ; (ii) utiliser les résultats des études
scientifiques pour optimiser la prise en charge thérapeutique

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre

Ressources ?

Parmi les attentes, il est important de pouvoir développer a travers/avec le centre, les activités de
réseau mais également pouvoir avoir acces a des données de I'état de I'art dans les différents
domaines du handicap.
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FAF

Fédération des Aveugles et handicapés visuels de France

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :
Cécité
Votre prénom et votre nom

Céline CHABOT

Présentation de votre organisation en quelques lignes

La FAF est une association créée en 1917, regroupant 43 associations membres et avec pour objet
« I'amélioration de la condition matérielle, morale et sociale de tous les aveugles et handicapés
visuels frangais ».

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

La FAF, au travers de ses projets, est impliquée dans différentes actions de recherche appliquée.

C’est notamment le cas actuellement, avec le CTRDV de Villeurbanne et I'Université Lyon 2, autour
d’un projet autour des questions du langage et des représentations, ainsi que sur I'éveil de Ila
conscience de I'écrit pour les jeunes enfants déficients visuels.

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Je suis Responsable du Service Recherche et Développement au sein de la FAF, service qui pilote les
grands projets.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

Pouvoir avoir acces a des projets, de I'information, des contacts, ...
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FEGAPEI

Fédération nationale des Associations gestionnaires pour Personnes Handicapées

Votre prénom et votre nom

Lisa LOPES, Conseillere en Recherche et Développement au sein de la FEGAPEI

Benjamin OPPERT, Conseiller aupres des Régions au sein de la FEGAPEI

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Fédération nationale des Associations gestionnaires d’établissements pour Personnes Handicapées

La FEGAPEI, fédération nationale des associations gestionnaires au service des personnes
handicapées, fédére 500 associations et 4000 établissements et services pour personnes
handicapées et fragiles. Ces établissements et services emploient 120 000 salariés et accompagnent
plus de 240 000 personnes.

A travers la diversité de leurs activités, les associations adhérentes a la FEGAPEI interviennent sur
tous les types d'accompagnement :

- L'accompagnement des enfants et des adultes ;

- L'hébergement ;

- Le travail protégé et les entreprises adaptées ;

- L'accompagnement a domicile.

A ce titre, la fédération et les associations qu'elle représente, se positionnent, en tant qu'acteurs de
santé*, sur les enjeux du secteur (scolarisation, vieillissement, autisme, handicap psychique, ...), en
apportant analyse, préconisations et outils et en portant des projets innovants.

Parmi les associations adhérentes a la FEGAPEI figurent également des services tutélaires et des
Unions départementales des associations familiales, qui assurent une protection juridique aux
personnes vulnérables.

La FEGAPEI, en tant que syndicat d'employeurs, défend les intéréts des associations dans leur
fonction d'employeur (convention collective, accords de branche, etc.), associations dont le cceur de
métier est I'accompagnement des personnes handicapées et fragiles.

Pour en savoir plus : www.fegapei.fr
Rendez-vous également sur Twitter : @FEGAPEI

* Santé, au sens de la définition de I'OMS : un état de complet bien-étre physique, mental et social.
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En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

La FEGAPEI apporte un appui stratégique et technique aux projets innovants et/ou expérimentaux

portés par ses associations adhérentes gestionnaires d’établissements et de services médico-sociaux

devant les autorités de tarification et de controéle.

Elle accompagne de nombreux projets via sa Direction général « Priorités de santé » et le service

R&D et notamment :

9

Une échelle d’évaluation dédiée aux personnes avec autisme et autres troubles envahissants
du développement(TED) pour mesurer la sévérité/gravité du handicap.

Une expérimentation lancée en partenariat avec LearnEnjoy, visant a permettre aux
professionnels de I'accompagnement et aux familles de disposer d’outils modernes (tablettes
numériques) et de logiciels éducatifs adaptés pour les personnes avec autisme. Cette
expérimentation a pour objectif de faire travailler ensemble les professionnels et les aidants,
par l'utilisation d’outils permettant la mise en place d’un continuum entre le domicile et les
structures médico-sociales dans I'accompagnement des personnes avec autisme.

Un dispositif d’accompagnement des parcours professionnels des personnes handicapées,
visant a définir un modele organisationnel et économique, reconnu et validé par les pouvoirs
publics, afin de pouvoir pérenniser et étendre ce dispositif a 'ensemble du territoire. Cet
accompagnement « sur mesure », qui comporte également un volet formation initiale et tout
au long de la vie, ainsi qu’'une dimension plus globale d’insertion sociale (logement, etc.),
s’apparente a ce que I'on appelle plus couramment le « job coaching ».

Un dispositif Handicap-Culture-Emploi, ayant pour objectif de permettre une
individualisation et une personnalisation de 'acces a la culture des personnes handicapées
est en phase expérimentale sur trois régions (lle de France, Picardie, Nord-Pas-de-Calais),
pour une durée d’un an. Le projet Handicap — Culture — Emploi a pour ambition de recruter
des professionnels issus du secteur culturel (ayant une expérience professionnelle, un
dipléme sur le champ culturel), pour qu’ils mettent leurs compétences au service des
personnes handicapées et puissent leur apporter le « décryptage » de tout support culturel
afin de leur garantir un accés plein et entier a la culture, comme tout citoyen.

Un guide destiné a présenter les innovations en matiere d’accompagnement des personnes
handicapées avangant en age.

Une expérimentation permettant aux personnes handicapées d’accéder a certains soins par
le biais de la télémédecine et plus particulierement la mise en place de la téléconsultation.
Cette derniére consiste a mettre en relation un médecin et un personnel de santé (infirmier
DE) avec un service hospitalier afin de bénéficier plus rapidement de I'avis d’un spécialiste
via visioconférence. Elle peut se faire avec ou sans rendez-vous en fonction de la situation
d’urgence.
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Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Lisa LOPES :

Conseils juridiques aupres des adhérents de la FEGAPEI

Audits organisationnels (Qualigest)

Accompagnement de projets de création de places et de restructuration de I'offre

Formations intra et inter : gestion de projet, mutations du secteur médico-social (loi HPST et

ses conséquences), création de places, recomposition de I'offre, appels a projets...

Rédaction de guides : création de places pour les personnes autistes et atteintes de TSA,

appel a projet, solutions d'accompagnement pour les personnes adultes avec autisme et

autres troubles envahissants du développement

- Rédaction d’articles : étude de co(t, la nouvelle procédure d’autorisation par appel a projet,
I'autisme (lettre d’infos, mensuels, Parents et amis gestionnaires...), la protection juridique
des majeurs

- Membre de la Commission protection juridique des majeurs, du GPS autisme de la FEGAPEI,

NN RN N N 2

du GPS Personnes Handicapées avangant en age et du GPS Handicap Psychique.

Benjamin OPPERT : animation du réseau des Délégations Régionales de la FEGAPEI, lobbying local,
remontées de terrain et diffusion de positions nationales

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

- Missions ?
> Réle?
- Projets ?
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Handéo

Votre prénom et votre nom

Guillaume Quercy

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Association loi 1901, Handéo a été créée en 2007 sous l'impulsion de fédérations, associations et
unions nationales du handicap. Son objectif : contribuer a I'adaptation et la montée en compétences
des structures d'aide a domicile en les inscrivant dans une démarche continue d'amélioration de
leurs prestations a destination des personnes en situation de handicap.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Handéo porte le projet de création d'un observatoire national des aides humaines avec pour objectif
de fournir aux parties prenantes de I'aide a domicile auprés de personnes en situation de handicap,
une meilleure connaissance des besoins et des services ou organisations les plus efficientes pour y
répondre. Une revue de littérature sur le triptyque handicap-aides humaines-domicile est en cours
de conception, en partenariat avec la FIRAH, pour amorcer les travaux de I'observatoire, en lien avec
les acteurs de terrain.

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

L'observatoire travaille avec des chercheurs pour son déploiement et pour la réalisation d'études en
lien avec son champ d'intervention : handicap-aides humaines-domicile.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

Le projet du centre ressources rejoint la préoccupation de Handéo de mettre a disposition des
parties prenantes du soutien a domicile des personnes en situation de handicap, les connaissances
acquises par la recherche et utiles a leur adaptation et développement. Notre principale attente est
d'assurer une veille sur les recherches en cours dans le champ d'intervention de I'observatoire.
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Handicap International

Votre prénom et votre nom

Aude Brus

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Handicap International est une organisation de solidarité internationale indépendante et impartiale,
qui intervient dans les situations de pauvreté et d’exclusion, de conflits et de catastrophes. CEuvrant
aux cOtés des personnes handicapées et des populations vulnérables, elle agit et témoigne, pour
répondre a leurs besoins essentiels, améliorer leurs conditions de vie et promouvoir le respect de
leur dignité et de leurs droits fondamentaux.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

En parallele des projets opérationnels, Handicap International a décidé de développer des activités
scientifiques de recherche appliquée et de développement expérimental. A I'échelle des projets, la
recherche peut viser a documenter des secteurs peu/pas documentés ou comprendre les besoins de
populations spécifiques ; soutenir et alimenter un plaidoyer; améliorer des pratiques sur le terrain
ou encore trouver des méthodes fiables d’évaluation de I'impact des projets.

Voici quelques exemples de recherches passées ou en cours :

- dans le secteur de la réadaptation, « Le processus d'analyse de la pérennité : I'exemple de la
réadaptation fonctionnelle » ;

- dans le secteur de la santé mentale, « Ubuntu Care: Evaluation centrée sur les enfants pour réduire
les violences sexuelles faites aux enfants handicapés au Burundi »,

- dans le secteur de I'appui a la société civile, « Participation des personnes en situation de handicap
a la gouvernance locale : comment mesurer I'impact des stratégies de développement local inclusif

?»,

- dans le secteur de la prévention VIH et les violences basées sur le genre, « HandiVIH- Handicap et
VIH : un état des lieux sur la vulnérabilité des personnes handicapées a I'infection par le VIH dans
trois capitales d’Afrique sub-saharienne » ;
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- dans le secteur des mines : « Collecte mobile de données pour sauver des vies et promouvoir le
développement dans des pays affectés par des conflits »

- dans le secteur Impact, suivi& évaluation : « Comment mesurer I'effet des projets sur la qualité de
vie des bénéficiaires ?

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Je suis la responsable des études techniques et de la recherche a Handicap International. A ce titre je
suis en charge d'animer une réflexion sur la place de la recherche au sein de I'organisation et sur le
type de recherche qui peut étre développé.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

Une veille sur des appels d’offre internationaux sur le handicap

Une mise en contact avec des partenaires, du développement, du secteur académique et/ou du
milieu associatif: une sorte de « meetic» pour des projets de recherche dans le
développement/humanitaire
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HEF TS

Haute Ecole Fribourgeoise de Travail Social

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :
Handicap en Suisse hormis les aspects médicaux
Votre prénom et votre nom

Dominique Wunderle

Présentation de votre organisation en quelques lignes
Haute école fribourgeoise de travail social (HEF-TS) qui a 4 missions :

e Formation initiale en emploi ou a plein temps (éducateur social, assistant social,
animateur socio-culturel)

e Recherche appliquée et développement
e Formation continue
e Prestations de services

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Selon l'article 9 Recherche et développement de la loi fédérale sur les hautes écoles
spécialisées :

«® Les hautes écoles spécialisées exercent des activités dans le domaine de la recherche
appliquée et du développement et assurent ainsi le lien avec les milieux scientifiques et de la
pratique. Elles intégrent les résultats a leur enseignement.®

2 Elles prévoient une collaboration adéquate et des infrastructures communes avec les
établissements de recherche et de développement universitaires.

2 Les hautes écoles spécialisées concluent des contrats avec leurs mandants sur I'exploitation
des résultats des projets de recherche brevetables ou non brevetables qui sont cofinancés par
les pouvoirs publics.?

% Les hautes écoles spécialisées soutiennent I'exploitation des résultats de la recherche.?
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2 Si I'école ou le partenaire contractuel n'exploite pas les résultats dans les deux ans qui
suivent la fin du projet, les droits d'exploitation doivent étre proposés aux institutions qui ont

soutenu le projet de maniére déterminante.”

En tant que Haute école spécialisée, la HEF-TS remplit donc le mandat qui lui a été attribué
par la loi.

Concernant I'état des recherches effectuées au sein de la HEF-TS en lien avec la thématique
du handicap, voici une liste actualisée :

Les recherches en cours :

Piérart, G., Gulfi, A., (2013-2015). La collaboration entre les familles migrantes ayant un
enfant en situation de handicap et les professionnel-le-s du travail social, de la santé et de
I’éducation.

Zbinden Sapin, V., (2010 en cours). La situation des jeunes adultes atteint-e-s de Troubles
Envahissants du Développement (T.E.D) dans les structures résidentielles de Suisse
romande.

Les recherches terminées :

Piérart, G., Tétreault, S., Margot-Cattin, |., Margot-Cattin, P., Bétrisey, C. (2012). Les
ressources de soutien aux familles de personnes en situations de handicap dans le cadre du
maintien a domicile. Rapport scientifique déposé au RECSS le 3.03.2012 (annexe au rapport
d’activité).

Piérart, G., (2008-2012). Etude des besoins percus par les intervenant-e-s collaborant avec
de jeunes sourd-e-s en Suisse romande.

Tétreault, S., Beaupré, P., Boucher, N., Carriére, M., Gascon, H., Marier-Deschénes, P., &
Piérart, G. (2012). Analyse des politiques sociales et des stratégies de soutien destinées aux
familles vivant avec un enfant handicapé. Synthése des connaissances sur les expériences
actuelles ou récentes et propositions de solutions pour le Québec. Rapport de recherche
déposé a 'OPHQ. Québec, QC : CIRRIS, Université Laval, UQAR.

Tétreault, S., Marier-Deschénes, P., Beaupré. P., Carriere, Gascon, H., Margot-Cattin, |I.,
Margot-Cattin, P., Piérart, G. (2010). Typologie des stratégies de soutien destinées aux
familles vivant avec un enfant handicapé. Université Laval / UQAR / CIRRIS.

Jecker-Parvex, M. (2009). « Vivre en famille pour les personnes vieillissantes ayant un
handicap mental : quelles réalités, quelles spécificités, quel avenir ? », Rapport de recherche
déposé au RECSS le 21 ao(t 2009.
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Jean-Louis KORPES/ Geneviéve PIERART (HEF-TS Fribourg) Etude sur les besoins des
personnes cérébro-lésées et de leurs proches. Contribution a la définition des prestations
des associations romandes (FRAGILE Suisse) (2006)

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

En tant que professeure chargée d’enseignement, j'integre les résultats des recherches dans
mes cours. Je collabore parfois avec des collégues qui font de la recherche au sein de I'école
sur la thématique handicap.

En tant que Présidente de jury pour la soutenance du travail bachelor, je choisis
prioritairement les travaux dont la question de recherche porte sur le handicap. Selon les
dispositions relatives au travail de bachelor, les étudiants doivent présenter par écrit et par
oral une démarche de recherche appliquée a partir d’une question en lien avec la pratique et
le champ du travail social.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

- Connaitre mieux le fonctionnement du Centre Ressources
- Connaitre les différents partenaires
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Human Rights Watch

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

Respect des droits des personnes handicapées (acces a I’éducation et a I'emploi, droit de vivre dans
la communauté, d’exprimer sa sexualité et d’avoir des enfants et de participer a la vie politique et
sociale)

Votre prénom et votre nom

Joseph Amon, Human Rights Watch

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Depuis 1978, Human Rights Watch est I'une des principales organisations internationales qui
se consacrent a la protection et a la défense des droits humains partout dans le monde. Nos
enquétes rigoureuses et notre plaidoyer stratégique dénoncent les atteintes a ces droits et
permettent de générer un changement déterminant durable. En attirant |'attention
internationale sur les situations ou les droits humains sont violés, nous donnons une voix aux
opprimés et nous exigeons que les oppresseurs répondent de leurs crimes.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Promouvoir la question des droits des personnes en situation de handicap au sein des
objectifs primordiaux de la défense des droits humains est au coeur des efforts de Human
Rights Watch pour le respect des droits de tous.

Human Rights Watch est devenue ces derniéres années un pionnier dans le combat pour la
reconnaissance a part entiere des droits des personnes en situation de handicap au sein du
corpus général des droits humains, et représente un partenaire essentiel de plaidoyer
international pour les experts et organisations travaillant sur la question. Notre travail a ciblé
un large éventail de problématiques sur la question, qu’il s’agisse des femmes et des enfants
victimes de violences du fait de leur handicap, de I'acces a I’éducation ou a la santé, du
placement en institution, de leur capacité juridique, de leur participation politique, ou
encore de I'impact des conflits armés sur les personnes en situation de handicap dans plus
de vingt pays.

Nous avons plaidé mondialement pour la ratification et I’entrée en vigueur de la
révolutionnaire Convention relative aux droits des personnes handicapées, ainsi que pour
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une protection renforcée des personnes en situation de handicap a travers le monde. Nous
avons plus particulierement suivi les processus de réforme légale dans nombre de pays et
inclus la question des personnes en situation de handicap dans notre plaidoyer a propos des
violences faites aux enfants et des traitements médicaux abusifs.

Voici les derniers travaux de la division handicap de HRW :

- Offrir aux enfants sourds une éducation en langue des signes

Les enfants sourds ont droit a une éducation de qualité, au méme titre que tous les
autres enfants, dans une langue et un environnement qui optimisent leur potentiel.
Dans une vidéo diffusée le 18 octobre 2013 a I'occasion d’une conférence mondiale
organisée a Sydney sur I'égalité pour les personnes sourdes, Human Rights Watch
met en lumiére quelques-uns des défis auxquels sont confrontés les enfants et les
jeunes souffrant de surdité, ainsi que les possibilités que leur offre I'éducation en

langue des signes.

http://www.hrw.org/fr/news/2013/10/18/offrir-aux-enfants-sourds-une-education-
en-langue-des-signes

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap
Joseph Amon est le directeur de la division santé et droits humains de Human Rights Watch.

Nous avons commencé notre travail sur le handicap il y a quatre ans et cette année a été
créé une division indépendante pour les droits des personnes handicapées, sous la direction
de Shantha Rau Barriga.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre

Ressources ?

Toutes les ressources du Centre Ressources peuvent nous aider dans notre travail de
plaidoyer au niveau mondial. Comme nous faisons nos recherches et construisons nos
stratégies de plaidoyer, la collaboration avec les autres membres du Centre de Ressources,
et les informations peuvent nous étre utiles.
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INS HEA

Institut national supérieur de formation et de recherche pour I’éducation des jeunes handicapés
et les enseignements adaptés

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

Education

Votre prénom et votre nom

Marie-Héléne Lesain-Pons

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Etablissement d’enseignement supérieur créé par la loi pour I’égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées, I'INS HEA assure des missions de
recherche, formation, expertise et information en vue de favoriser la scolarisation, I’éducation, la
formation et I'inclusion des personnes a besoins éducatifs particuliers

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

L'INS HEA a une mission de recherche et d’expertise sur |'accessibilité des systemes éducatifs, et sur
I'insertion sociale et professionnelle des personnes a besoins éducatifs particuliers.

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Je suis responsable du centre de ressources de I'INS HEA. Ce centre a pour objectif de fédérer les
ressources et productions en matiére d’éducation des personnes présentant des besoins éducatifs
particuliers, dans le cadre de partenariats idoines, et souhaite répondre aux besoins de tous les
usagers : chercheurs et étudiants, professionnels des secteurs médico-sociaux, sanitaires et de
I’Education nationale, personnes en situation de handicap et leurs familles, associations, décideurs
politiques, etc.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

Le premier intérét pour un centre de ressources comme le notre, c’est d’avoir acces a des recherches
issues de la collaboration entre chercheurs et acteurs de terrain, directement impliquées par la
réduction des situations de handicap. C’'est aussi la centralisation actualisée de tous les travaux,
nationaux et internationaux, intéressant notre champ d’étude. C’est aussi de pouvoir repérer des
organismes, des chercheurs, des associations partenaires potentiels. C’est enfin le moyen de
valoriser et de diffuser les travaux de nos chercheurs et de notre réseau.
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L’ADAPT

L’association pour l'insertion sociale et professionnelle des personnes handicapées

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

Insertion sociale et professionnelle des personnes handicapées, en particulier :
- soigner la personne dans sa globalité
- préparer I'avenir des jeunes avec les jeunes
- sécuriser les parcours de chacun

- innover sur toutes les formes d’accompagnement

Louis BOURGOIS, responsable du service Développement, Innovation, Plaidoyer

L’ADAPT association pour l'insertion sociale et professionnelle des personnes handicapées,
agit depuis plus de 80 ans pour un meilleur accés des personnes handicapées a leurs droits
et a des services de qualité. L’association est présente dans toute la France a travers plus de
100 établissements et services d’accompagnement, de formation, d’insertion, de
scolarisation ou de soin. Au dela de ces activités, et grace aux bénévoles de son réseau des
réussites, L’ADAPT offre un véritable soutien citoyen aux personnes handicapées dans la
réalisation de leurs projets, notamment professionnels. Depuis 1997, L’ADAPT organise
également la semaine pour I'emploi des personnes handicapées, qui connait un succes
grandissant chaque année, autour d’évenements mettant en lien les personnes et les
employeurs.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Une réflexion de fonds est en cours au sein de |'association pour mieux structurer la
capitalisation d’expérience, la modélisation des bonnes pratiques et des trés nombreuses
innovations mises en ceuvre sur le terrain par nos professionnels. Ceux ci expriment
également une demande forte de pouvoir accéder plus facilement a des ressources adaptées
a leurs besoins, c’est a dire ancrées dans la réalité.

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Le service Développement, Innovation, Plaidoyer est en cours de mise en place, et vise
notamment a mieux identifier, valoriser, et modéliser les bonnes pratiques au sein du
réseau, ainsi que d’alimenter les professionnels avec des expériences extérieures pouvant
enrichir leurs pratiques. Ceci passe notamment par I’élaboration de nouveaux supports
(publications professionnelles, notamment), et I'lappui aux projets de recherche et de
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capitalisation d’expérience. Cela passe également par I'animation de groupes de travail
thématique et de commissions mixtes thématiques.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

- Beaucoup de possibilités de partenariats sont a explorer !

- Besoin de précisions sur les modalités d’enrichissement du centre ressource

- Besoin de précisions sur les modalités partenariales et les appuis possibles
notamment pour I’élaboration de bases bibliographiques (exemple de ce qui a été
fait autour de la vie affective et sexuelle).
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Observatoire du Handicap et des Droits Humains (ODDH)

Haute Ecole de Sciences Sociales et Politiques (ISCSP) de I’'Université de
Lisbonne

Votre prénom et votre nom

Paula Campos Pinto

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Hébergé a la Haute Ecole de Sciences Sociales et Politiques (ISCSP) de I’'Université de
Lisbonne, I’Observatoire du Handicap et des Droits Humains (ODDH) est un forum de
dialogue, de recherche et d’action, ouvert a I'académie, aux organisations qui travaillent sur
le handicap et aux responsables publics au niveau local et central. Sa mission est de
promouvoir des approches participatives et soutenues de suivi des droits humains des
personnes en situation de handicap, identifier de bonnes pratiques et développer des
propositions pour la mise en place de la Convention ONU relative aux droits des personnes
handicapées, au Portugal et dans le cadre des pays lusophones.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Crée en 2013, 'ODDH participe au réseau ANED (Academic Network of Experts on Disability)
et au réseau DRPI (Disability Rights Promotion International) et dans ce contexte I'équipe de
recherche produit régulierement des rapports sur la situation des droits humains des
personnes en situation de handicap au Portugal. Actuellement, la coordinatrice du ODDH est
aussi la Chercheure Responsable d’un projet de recherche qui vise le développement
d’indicateurs qualitatifs et quantitatifs des droits liés aux personnes en situation de handicap
et d’un projet sur I'inclusion sociale des personnes en situation de handicap a la wilaya
d’Alger, Algérie. Tous les rapports de recherche produits jusqu’a aujourd’hui sont disponibles
sur le site internet de 'ODDH: http://oddh.iscsp.utl.pt/index.php/en/

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Je suis Maftre de Conférences a ISCSP, Chercheure et Coordinatrice du ODDH.
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Quelles sont vos principales attentes vis-a-vis du projet du Centre Ressources ?

L’échange d’information en matiere de recherche appliquée sur le handicap et le
développement de réseaux au niveau international pour la dissémination de notre recherche
et la mise en place de partenariats.
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RIPPH

Réseau International sur le Processus de Production du Handicap

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

MDH-PPH
Votre prénom et votre nom

Patrick Fougeyrollas

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Le Réseau international sur le Processus de production du handicap (RIPPH) est un organisme
international, basé au Québec (Canada), visant I’exercice du droit a I'égalité des personnes ayant des
incapacités par le biais du développement et de la diffusion des connaissances, contribuant a une
société inclusive.

Il a pour mission de favoriser une réponse plus adéquate aux besoins des personnes ayant des
déficiences, des incapacités et vivant des situations de handicap par le biais de la promotion, de
I"application et le développement du cadre conceptuel du Modele de développement humain -
Processus de production du handicap (MDH-PPH).

Nos principales activités sont les suivantes :

e Développement et diffusion de contenus de formation sur le MDH-PPH, le Plan
d’intervention individualisé (PIl) et la Mesure des habitudes de vie (MHAVIE)

e Soutien-conseil pour la mise en ceuvre du MDH-PPH, du Pl et de la MHAVIE dans les
pratiques des acteurs ceuvrant dans les domaines de I'adaptation, de la réadaptation, de la
participation sociale et de I'exercice des droits des personnes ayant des incapacités

e Distribution des instruments de mesure MHAVIE et Mesure de la qualité de I'environnement
(MQE)

e Publication de la revue a comité de pairs Développement humain, handicap et changement
social

e Organisation de colloque sur des thématiques d’intérét dans le champ du handicap (ex :
inclusion scolaire,

Réalisation de projets de recherche-action pour des organismes de défense des droits des personnes
ayant des incapacités

14 rue de la Tombe Issoire ® 75014 Paris ® France
D : centre.ressources@firah.org 40
@ :+33(0)143121919


http://www.ripph.qc.ca/quest-ce-participation-sociale/les-concepts-du-mdh-pph/les-facteurs-pe#Qu'est-ce qu'une incapacité
http://www.ripph.qc.ca/quest-ce-participation-sociale/les-concepts-du-mdh-pph/les-facteurs-pe#Qu'est-ce qu'une déficience
http://www.ripph.qc.ca/quest-ce-participation-sociale/les-concepts-du-mdh-pph/les-facteurs-pe#Qu'est-ce qu'une incapacité
http://www.ripph.qc.ca/mdh-pph/mdh-pph
http://www.ripph.qc.ca/mdh-pph/mdh-pph

CENTRE RESSOURCES
RESOURCE CENTER

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Notre organisme collabore de prés avec de nombreux chercheurs (dont certains siegent sur notre
conseil d’administration). Il arrive donc régulierement que ces derniers communiquent avec nous
pour développer des projets de recherche ou encore utiliser nos instruments de mesure de la qualité
de la participation sociale et de la qualité de I'environnement.

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

M. Patrick Fougeyrollas

Directeur de I'enseignement et du soutien scientifique (DESS), Institut de réadaptation en déficience
physique de Québec — Institut universitaire (IRDPQ-1U), 525 boul. Wilfrid-Hamel, Québec, Qc G1M
2S8, tél. : 418-529-9141, poste 6229;

Chercheur au Centre de recherche en réadaptation et intégration sociale (CIRRIS);
Professeur associé, Département d'anthropologie, Université Laval;
Président du Réseau international sur le Processus de production du handicap (RIPPH)

Vice-président Député Amérique du Nord de Réhabilitation International (RI).

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

Il serait intéressant que nous puissions avoir des alertes lorsque des recherches ou des événements
touchant nos intéréts sont publiés.

De plus, nous aimerions que les partenaires puissent ajouter des recherches, des nouvelles ou des
événements directement sur le centre de ressources.
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Trisomie 21 France

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

Trisomie 21

Votre prénom et votre nom

Jean Paul Champeaux

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Trisomie 21 France fédere les associations Trisomie 21. Celles-ci s’appuient sur le principe du
partenariat parents, professionnels, personnes porteuses de trisomie 21 pour que ces derniéres
puissent mettre en ceuvre leurs choix de vie dans le milieu ordinaire.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

Trisomie 21 France soutient des recherches sur 'amélioration de la vie quotidienne des personnes,
pilote des recherche action, effectue une veille sur les travaux en cours.
Actuellement Trisomie 21 France contribue au financement de travaux sur :

x L’amélioration des fonctions cognitives (Université Paris VIl Diderot),

x La connaissance des processus cognitifs (Université Victor Segalen Bordeaux),

x La production d’écrit (Université de Provence Aix Marseille 1),

x L’apprentissage du calcul chez les enfants porteurs de trisomie 21 (Université Lille IIl)

Trisomie 21 France a piloté une recherche action sur la conception d'outils conduisant la personne a
formuler elle-méme son projet de vie, (Université de Mons, CHU Saint Etienne). Cette recherche
action a été co financée par la CNSA.

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Le Directeur fédéral a la responsabilité de I’action « recherche »

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

Des extraits seront-ils rédigés en « facile a lire » ?

Le centre de ressources doit offrir une banque de données pour les chercheurs, mais également, les
familles, les acteurs de I'accompagnement, les personnes handicapées mentales.
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Union Nationale des Associations de Familles de Traumatisés
craniens et de Cérébro-lésés (UNAFTC)

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat

- les conséquences des lésions cérébrales acquises: troubles moteurs, sensoriels,
neuropsychologiques

- 'accompagnement des personnes cérébro-lésées : social, professionnel, familial

Votre prénom et votre nom
Nathalie Micolas

Présentation de votre organisation en quelques lignes

L’Union Nationale des Associations de Familles de Traumatisés craniens et de Cérébro-lésés

(UNAFTC), créée en 1986, a pour objectifs de :

e représenter les personnes victimes de Iésions cérébrales acquises et leurs familles, au

niveau national, européen et international,

défendre leurs intéréts et leurs droits,

définir une politique générale spécifique en faveur des personnes victimes de lésions
cérébrales et obtenir les moyens nécessaires a sa mise en oeuvre (décrets,
circulaires, crédits...), pour améliorer qualitativement et quantitativement la prise en
charge et 'accompagnement des personnes cérébro-lésées et de leurs familles,
impulser et coordonner des actions au niveau national et européen

fédérer les AFTC (Association de Familles de Traumatisés craniens et de Cérébro-
Iésés), les établissements et services, Groupe d’Entraide Mutuelle (GEM), soutenir
leur développement, organiser le partage de connaissances et d’expériences,
favoriser la création de nouvelles associations, de nhouveaux GEM

développer les relations et partenariats avec les associations, les institutions, les
professionnels, les fondations et les entreprises.

Soutenir et communiquer sur la recherche

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

- UUNAFTC est a l'origine d’'une étude en cours, élaborée en partenariat avec France
Traumatisme cranien et le laboratoire de recherche en psychologie de 'université de Rouen,
« Regards croisés des familles et des professionnels sur la vie au quotidien et la prise en
charge des personnes en état végétatif chronique (EVC) ou en état pauci relationnel (EPR)
en unités dédiées » dont I'objectif principal est la connaissance des besoins en qualité de vie
des personnes en état EVC ou EPR, besoins qui sont indissociables des liens a leur proches,
non professionnels et professionnels. Ce projet de recherche associe donc étroitement
familles, professionnels et chercheurs. Il utilise une méthodologie qualitative par entretiens
aupres des familles et des professionnels et une méthodologie quantitative par
guestionnaire auprés de ce méme public. Les résultats de cette étude permettront
d’améliorer et d’affiner notre connaissance des besoins de ces patients en matiere de
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qualité de vie et de déboucher sur des pistes d’amélioration de la prise en charge proposées
par les unités dédiées.

- LUNAFTC est également partenaire d’'une étude menée par I'Université d’Angers,
concernant « les troubles comportementaux post-traumatiques : « Analyse et valorisation
de I’expertise d’usage des proches et des blessés ». Les personnes victimes de traumatismes
craniens et leurs proches rencontrent des restrictions importantes dans leur participation a
la vie en société. Ces restrictions sont souvent secondaires aux troubles cognitifs et aux
modifications comportementales séquellaires du traumatisme cranien. La situation des
personnes victimes de traumatisme cranien peut étre considérée dans le cadre du modele
social du handicap, en analysant les déterminants de I'’environnement et notamment les
comportements des proches, comme des facilitateurs, ou des obstacles de leur participation.
L'objectif du travail est de recueillir, de décrire, d’analyser le corpus de connaissances des
proches et de le transcrire dans deux registres, théorique et pratique. Une double approche
guantitative et qualitative sera utilisée. Les résultats attendus sont la description des
interactions personne/environnement et la typologie des situations aggravant ou palliant les
troubles comportementaux, la description des connaissances et représentations des
proches. Cette étude aura un impact sur les personnes inclues mais également une diffusion
plus large, tant théorique que pratique, par le biais de publications scientifiques,
d’intervention lors de congres médicaux et associatifs et la création d’'un module-atelier.

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Chargée de mission au sein de 'UNAFTC, mes missions sont les suivantes, en coordination
avec les membres bénévoles du conseil d’administration : organiser le fonctionnement du
siege, rechercher des financements, construire les dossiers d’appel a projet, participer a
I’élaboration de projets de recherche et développement, financiers, stratégiques et de
communication, développer et organiser |'activité de formation, participer a la préparation
des réunions techniques, préparer les réunions du Conseil d’administration, du bureau, de
I’Assemblée Générale, apporter une assistance technique aux AFTC, assurer une veille
juridique, développer et organiser le partenariat avec l'agence nationale de cheques
vacances.

Quelles sont vos principales attentes vis-a-vis du projet du Centre Ressources ?
e Développer les réseaux
e Partager les connaissances
e Promouvoir et diffuser des pratiques innovantes en matiére de handicap
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Université Catholique de Lille

Thématiques mentionnées dans la convention de partenariat :

- Inclusion et participation sociale des personnes handicapées
-Enjeux sociaux et éthiques de la protection juridique des majeurs
-Mise en ceuvre de la CDPH

- Participation des personnes handicapées et des professionnels de I'accompagnement aux processus
d’innovation sociale

- Habitat et inclusion
- Formations hybrides et pair-formation
- Implications pour la gouvernance sociale de la participation des personnes handicapées

- Enjeux éthiques de I'empowerment et la participation sociale des personnes handicapées

Votre prénom et votre nom

LYDIE LENNE

Présentation de votre organisation en quelques lignes

Représente pour cette réunion le Centre d'Ethique Médicale et I'unité HaDePaS, tous deux unités de
recherche de I'Université Catholique de Lille.

Le Centre d’Ethique Médicale (CEM) est un centre de recherche interdisciplinaire sur les questions
éthiques posées par I'évolution des connaissances et des pratiques dans le champ de la recherche
biomédicale et de la médecine, de la santé et le domaine médico-sociale. Ses domaines de recherche
privilégiés sont : Ethique, soin et vulnérabilité ; Ethique du soin et personnes vulnérables. Sa
méthodologie est ancrée dans les pratiques médicales et de recherche, privilégiant : I'analyse du
contexte ol se déploient ces pratiques ; la prise en considération des questionnements éthiques et
philosophiques des acteurs de terrain ; la formulation, avec eux, d’hypothéses sur les enjeux éthiques
de ces pratiques et la maniere de les faire évoluer pour rejoindre les aspirations de toutes les parties
en présence ; la construction, avec et par les acteurs, des modalités de I'intervention éthique elle-
méme.

L'unité HaDePaS (« Handicap, Dépendance et Participation sociale ») est I’équipe de recherche de
I'Institut Universitaire Santé Social de I’'Université Catholique de Lille (UCL). Elle appuie la dynamique
née autour du pdle Handicaps, Dépendance et Citoyenneté au sein de I’'UCL depuis plusieurs années.
Pluridisciplinaire et transversale a I'UCL, elle fédere les contributions de chercheurs issus de
différents domaines scientifiques (communication, psychologie, sociologie). Ses travaux s’inscrivent
principalement en Sciences Humaines et Sociales, dans le champ de la santé. Ses axes sont les
suivants : Axe 1 - Handicap, capabilités et participation ; Axe 2 - Qualité de vie et projet de vie ; Axe 3
— Dimensions de I'accompagnement et pratiques de coordination ; Axe 4 — Living lab, innovation
sociale et développement territorial. A partir de terrains tels que services d’accompagnement a
domicile (SAMSAH), EHPAD, ESAT, protection juridique des majeurs, structures d’innovation sociale
(living lab)..., 'équipe se centre sur les pratiques et les modeéles d’accompagnement des personnes
vulnérables, le vécu de celles-ci, et les innovations possibles. Plusieurs de ces travaux recherches sont
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menées en étroite collaboration avec le Centre d’Ethique Médicale (voir ci-aprés) dans une
perspective visant a établir les conditions d’'une amélioration des pratiques, notamment pour
renforcer I'implication des patients ou des usagers.

En quoi votre organisation est-elle impliquée dans la recherche appliquée ? (projets déja
réalisés, projets en cours ou en réflexion, ...)

A minima, trois projets peuvent étre ici mentionnés :

- l'accompagnement a la citoyenneté et la participation effective d'une section d'usagers d'un
ESAT

- l'accompagnement d'une association dans le champ de handicap mental/déficience
intellectuelle, a une réflexion sur les conditions de réception de I'expression des personnes
concernant le choix de leur lieu de vie

- la réalisation d'une thése autour des dynamiques sociales ayant trait a I'émergence d'un
living lab, dans un quartier dédié, notamment, a l'accompagnement de personnes
vulnérables et au développement du vivre ensemble (Humanicité)

Présentation de votre poste et de son lien avec la recherche sur handicap

Assistante-doctorante au sein de |'unité HaDePaS, je réalise actuellement une thése sur le troisieme
des projets mentionnés ci-dessus.

Quelles sont vos questions, remarques et principales attentes vis-a-vis du projet du Centre
Ressources ?

A ce stade, nous reprendrons simplement quelques attentes formulées lors de I'établissement de la
convention de collaboration :

- Transmettre de I'information identifiée par sa veille interne sur la recherche appliquée en
lien avec les thématiques de conventionnement (Inclusion et participation sociale des
personnes en situation de handicap ; Les enjeux sociaux et éthiques de la protection juridique
des majeurs ; Mise en ceuvre de la CRDPH ; Participation des PSH et des professionnels de
I'accompagnement aux processus d’innovation sociale ; Habitat et inclusion ; Formations
hybrides et pair-formation ; Implications pour la gouvernance sociale de la participation
sociale des PSH ;Enjeux éthiques de '’empowerment et la participation sociale des PSH

- Mettre en place et gérer 'interface internet du Centre Ressources, composée entre autres de
la base documentaire.

- Faciliter notre participation et, sur demande, celle d’organisations de notre réseau, aux
activités du Centre Ressources (séminaires, rencontres....).

- Nous inviter aux rencontres réunissant les divers partenaires du Centre Ressources.

- Diffuser de I'information via le Centre Ressources sur les activités en lien avec la recherche
appliquée sur le handicap.
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