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Depuis plus de 35 ans, I’Association de gestion du fonds pour l'insertion des personnes handi-
capées (Agefiph) soutient l'insertion professionnelle et le maintien en emploi des personnes
handicapées pour les entreprises du secteur privé. Cet organisme paritaire est impliqué dans le
maintien en emploi des personnes relevant de maladies graves et handicapantes. Le champ du
fravail et des conditions de fravail est également un axe de réflexion de cet organisme, comme
le démontre cet entretien. Des programmes expérimentaux sont proposés pour décloisonner
les savoirs, faire valoir I'importance de la parole des « bénéficiaires » et consolider le dialogue
entre ceux-ci et les personnes chargées du maintien en emploi dans I'entreprise. Une stratégie
pour I'innovation est déployée par I'Agefiph depuis 2020 en reconnaissant I'apport du travail
et des savoirs d’expérience pour affermir le parcours des personnes subissant des problémes
de santé importants. Tour d’horizon en trois questions adressées & des acteurs de I'’Agefiph.

— Q. : Pourquoi avoir mis en place une stratégie d’innovation et de recherche & I’Agefiph ? Quels sont les
éléments nouveaux dans le champ du handicap, et comment est-il saisi depuis le monde du travail, de
I’emploi et de la formation ?

L'enjeu du développement de I'emploi des personnes en situation de handicap et les défis qui y sont associés ont
incité de longue date I'Agefiph & contribuer & inventer des solutions appropriées. Afin de répondre & des enjeux
nouveaux ou & des besoins peu ou pas couverts des personnes en situation de handicap et des entreprises
employant ou souhaitant employer ces personnes, I'’Agefiph a voulu structurer sa démarche Innovation pour
la rendre plus lisible et plus combative. C'est ainsi qu’a été lancée la stratégie pour I'innovation déployée par
I'Agefiph depuis 2020. Cette dynamique a le mérite d’engager foujours plus d'acteurs dans la voie de I'inclusion,
d’agir comme un réel activateur de progres en visant & renouveler les réponses apportées sur le terrain. Notre
objectif : participer & créer des dynamiques de transformation & vocation inclusive. Pour jouer cette carte de la
fransformation inclusive des pratiques, des outils, des méthodes, et finalement faire évoluer les représentations, il
est nécessaire de s'inscrire dans le temps long. La mobilisation conjuguée de I'expérimentation et de la recherche
a permis d’explorer sept thématiques traitées sous des angles résolument novateurs : les nouvelles formes d'in-
clusion, le travail commme facteur de santé, les savoirs expérientiels issus du handicap, la neurodiversité comme
ressource, la qualité de vie au fravail au service du maintien dans I'emploi, I'accompagnement des entreprises
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en quéte de compétences, et le changement de regard sur le handicap. Linnovation est inscrite au
ceceur de notre plan stratégique 2023-2027, ou elle est congue comme une condition de sa réussite.

— Q. Le maintien en emploi est souvent présenté comme un défi pour la prévention de la désin-
sertion professionnelle. La centration sur I’'emploi demeure largement dominante. Comment la
direction de I'innovation pousse-t-elle des défis formulés un peu autrement, notamment du point
de vue des conditions d’un travail constructeur de santé et d’inclusion ?

Le maintien en emploi est un élément fondamental de la sécurisation des parcours professionnels, et
un enjeu du développement de I'emploi des personnes handicapées qui préside & I'action de I'Age-
fiph depuis sa création voici plus de 35 ans. Cet engagement repose sur trois enseignements tirés de
la statistique : trop de personnes perdent encore leur emploi & la suite d'une inaptitude conduisant
d une désinsertion professionnelle durable, alors méme que des solutions pourraient étre activées ; la
prévalence des maladies invalidantes fouchant les actifs s’accroit, notamment du fait de I'allongement
de la vie au travail ; la prise en compte anticipée de ces situations dans les organisations du travail
et par le management contribue a prévenir ces phénomenes. L'Agefiph agit sur ce champ en appui
des politiques publiques du travail et de I'emploi au sens large. Elle est un activateur des dispositifs
mis en place et encadrés par I'’Assurance Maladie, la santé au travail et le droit du travail. L' Agefiph
déploie une offre de service reposant sur la notion de compensation des situations de handicap, dont
les situations de handicap au travail. Le financement des aménagements de situation, en référence
aujourd’hui au cadre des « aménagements raisonnables » inscrit dans la loi de 2005, en constitue
une belle illustration. Cette offre de service contribue & traiter bon nombre de situations et participe
d la démarche de prévention de la désinsertion professionnelle.

Dans le cadre de sa stratégie d’innovation et de recherche, au fil d’expérimentations, ainsi qu’d la
lumiére de connaissances nouvelles, partagées avec des partenaires, I'/Agefiph s’est nourrie de plu-
sieurs constats :

— certaines « situations de maintien » résistent aux modes de résolution classique,

— la mise en place de traitements de certaines pathologies ou leur amélioration s'accompagnent
d'une demande Iégitime de pouvoir accéder & un emploi, de pouvoir continuer & travailler avec,
pendant et apres la maladie, notamment quand celle-ci est chronique,

— I'entreprise a développé une conscience plus affirmée sur l'importance de ses ressources humaines
comme atout de sa performance et de sa compétitivité,

— enfin, sous certaines conditions, le travail peut étre constructeur de santé.

Ces constats éclairés notamment par la recherche et les partenariats ont démontré que le « maintien
en emploi » devait s’envisager au-deld de la compensation individuelle, pour s’ouvrir & une approche
davantage centrée sur la réalité des situations de travail, en impliquant ceux qui font et qui participent
& la réalisation du travail. C'est ce que nous avons choisi d’explorer plus avant au travers de certaines
expérimentations. Ainsi, en choisissant dés 2019 comme « terrain d’expérimentation » les situations de
salariées atteintes d'un cancer du sein, nous avons fait la preuve d’'une nouvelle approche possible.
Plus concréetement, I'action « Concilier fravail et cancer du sein dans les organisations », pilotée par le
Nouvel Institut avec I'appui de I'INCa (Institut national du cancer) et de I'Agefiph dans une vingtaine
d’entreprises, mobilise des femmmes concernées par un cancer et qui continuent & travailler avec ou
aprés la maladie. Si certaines utilisent les dispositifs classiques comme le temps partiel thérapeutique
et/ou la reconnaissance de qualité de fravailleur handicapé (RQTH), d'autres élaborent des straté-
gies pour reconfigurer leur activité. La réorganisation des temps de travail, la répartition différente des
activités entfre collegues, I'aménagement de temps de récupération pendant la journée : ces pro-
fiques, qui passent frequemment « sous les radars » des entreprises et des politiques publiques, sont
essentielles & connaitre et & reconnaitre, car elles peuvent faire évoluer le paradigme de la « prise en
charge » en encourageant le développement d’« environnements capacitants ». Ceux-ci permettent
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d'élargir le champ des possibles dans I'entreprise et contribuent & produire du pouvoir d'agir pour
les personnes concernées et les collectifs.

En s’intéressant au travail réel, & ses contraintes mais aussi aux ressources que les personnes peuvent
mobiliser en situation, il devient possible de co-construire de nouveaux cadres qui sécurisent la prise
de risque et offrent aux personnes de se reconstruire tout en réenvisageant leur environnement. Bien
sQr, des conditions préalables sont indispensables, et en premier lieu la volonté des parties prenantes
(salariées, management de proximité, direction, collegues, service de santé au travail) de s'engager
dans un dialogue construit autour du travail et de I'organisation, et moins autour de la personne et de
sa maladie. Cette initiative a permis d'organiser un large partenariat avec les acteurs publics (INCa,
Anact, DGT) mais aussi avec les entreprises, en expérimentant des modalités opérationnelles pour
innover en soutien des situations. Cette nouvelle optique vient irriguer les réflexions relatives & I offre de
service de I'Agefiph, et plus globalement celles de I'écosystéme qui vient en appui de ces situations.

— Q. : Les savoirs d’expérience des personnes qui vivent et travaillent avec un handicap, un
cancer ou une maladie chronique évolutive sont de plus en plus présentés comme une res-
source-clé pour améliorer Iinclusion de toutes et de tous. Mais dés lors que les savoirs d’ex-
périence comptent, les régles ne peuvent plus s’appliquer comme avant... et la coopération
entre les protagonistes des situations devient centrale, puisque croiser les savoirs n’est pas les
additionner. Qu’est-ce que la direction de I'innovation tente de faire progresser sur ce champ
des savoirs d’expérience ?

La notion de « savoirs d’expérience » a particulierement émergé dans le cadre des travaux innova-
fion-recherche soutenus par I’Agefiph depuis 2019. Cette notion fait sens avec la volonté affrmée du
«rien sans nous » revendiqué depuis des décennies par les mouvements pour I'émancipation des
personnes, qui vise notamment & prendre en considération la parole et I'expérience des personnes
concernées. Cefte dynamique s'est exprimée & travers plusieurs expérimentations, appréhendée sous
des angles variés : savoirs d'expérience et pouvoir d'agir, savoirs d’expérience et interventions par les
pairs, savoirs d'expérience issus du travail, savoirs d’expérience issus du handicap et de la maladie,
savoirs d'expérience et nouvelles compétences, etc. Ces expérimentations sont pour la plupart en
cours, et la recherche n’a pas encore livré toutes les clés de compréhension et tous les enjeux de ces
savoirs expérientiels.

Pour autant, & I'observation, les savoirs expérientiels semblent d'ores et déjd pouvoir constituer une
ressource-clé dans des démarches inclusives modernes, avec comme traits communs le dialogue et
la tfransformation des situations par la mobilisation de I'expertise de celles et ceux qui sont directe-
ment impliqué(e)s et pour le bénéfice de fous. Cette dynamique suppose non pas de confronter des
expertises reconnues, officielles, qui sont souvent celles des « professionnels de la profession », mais des
savoirs d'expérience accumulés par les personnes concernées, afin de les mettre en dialogue, apres
une reconnaissance mutuelle des expertises de chacun et leur mise en synergie.

Plusieurs expérimentations nous permettent d’'éclairer ce sujet des d présent, d fravers :

— La démarche EPoP (Empowerment and Participation of Persons with disability) qui a permis de
structurer un réseau de pairs-intervenants, avec des personnes en situation de handicap réputées
ne pas pouvoir travailler. Cette démarche se déploie désormais au sein de grandes entreprises.

— Le projet « Académie des experts d’usage » forme et accompagne I'activité & caractere profession-
nel de personnes vivant avec une paralysie cérébrale, relevant d'un statut administratif médico-so-
cial et réputées jusqu’ici ne pas avoir la capacité de travailler. Accompagnées dans un processus
de prise de conscience de leurs expertises d'usage, complété d'une formation & la pédagogie,
ces nouveaux experts d'usage de «la vie avec une paralysie cérébrale » transmettent aux futurs
professionnels du secteur médical et médico-social des connaissances nouvelles. Dans ce cas
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de figure, la confrontation des expertises « instituées » - nofamment du secteur - avec celles des
experts d'usage a été dépassée par une mise en dialogue, accompagnée par l'intervention de
pairs reconnus.

La formation, les mécanismes de reconnaissance et de validation des savoirs d'expérience, ainsi que
certains cadres légaux et administratifs restent & formaliser, parfois & assouplir pour dépasser les freins
et les contraintes.

Dans foutes ces initiatives, il s’agit de faire émerger les savoirs d’expérience plus ou moins enfouis des
personnes qui vivent avec la maladie ou le handicap, pour équiper les pairs, les experts ou les collectifs
de travail, et plus largement pour participer directement & la fransformation des environnements de
travail en les rendant sensibles & une approche capacitaire. Ce processus permet de concevoir les
personnes en situation de handicap ou rencontrant des problémes de santé comme une ressource,
coauteurs de la solution du maintien en emploi. C'est aussi le sens d'un projet-pilote visant & élaborer
un « bilan de compétences sensible & I'expérience du cancer » afin d’outiller différemment les parcours
de réorientation professionnelle & la suite d’'une maladie.

Autre exemple, I'expertise des salariés - en particulier lorsqu’ils sont fragilisés par leur état de santé -
peut se heurter & d’autres expertises reconnues : celles des concepteurs des organisations, des méde-
cins du tfravail, des intervenants spécialisés, des acteurs des ressources humaines, etc. L'enjeu est de
pouvoir faire dialoguer ces expertises qui sont toutes légitimes afin de co-construire une représentation
partagée a laquelle contribue trés directement la personne actrice de son parcours, ¢’est-a-dire sujet
de droit et plus seulement objet de soins. Cela demande & fous les acteurs - y compris au salarié
concerné - de se décentrer et de se repositionner pour analyser la situation dans son ensemble, ce
qui ne va pas de soi. Il faut pour cela équiper les entreprises et les personnes.

L'Agefiph a soutenu dés I'origine, en 2019, le projet d’innovation « travail et cancer du sein dans les
entreprises et les organisations » et I'outil numérique 9 % déployé par le Nouvel Institut et Matrice.
La démarche « 9 % » agit sur deux volets : le soutien & I'élaboration des savoirs d'expérience des
travailleuses concernées par un cancer par le biais d'un outil numérique réflexif d'une part, et la pro-
fessionnalisation des personnes qui accompagnent la situation, managers, RH, référents handicap,
d’autre part. Le défi demeure de faire dialoguer savoirs d’expérience et savoirs experts. Les entreprises
qui le relevent apprennent & composer differemment, & proposer un cadre sécurisant pour que les
femmes concernées par un cancer puissent réfléchir & la facon de continuer & travailler avec ou aprés
la maladie, de maniéere individuelle mais aussi collective, en relation avec les personnes ressources
gu’elles identifient notamment au sein de I'entreprise capables de faire face & la situation. L'enjeu
d’élaboration et de Iégitimation des savoirs d'expérience est essentiel afin que les personnes autant
que les entreprises puissent s'en emparer. Si le monde médico-social est en frain d'intégrer les savoirs
d'expérience des patients dans sa dynamique de transformation, le monde de I'entreprise n'est qu’au
fout début de son histoire sur le sujet et doit pouvoir étre accompagné dans cette voie d'avenir. Ces
projets constituent autant de pistes stimulantes afin de rénover le dialogue pour I'acceés et le maintien
en emploi en mobilisant de nouveaux savoirs issus de I'expérience aux cotés des savoirs experts. Les
équilibres existants peuvent s'en trouver modifi€s. Mais c’est une condition pour une société plus inclu-
sive qui ouvre des horizons inédits pour les personnes concernées et les entreprises qui s'engagent.
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