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Avant-propos :

Apres son installation le 30 mai 2006, le « grodpssuivi de la mise en ceuvre de la loi du
11 février 2005 pour les personnes trés lourderhandicapées » du CNCPH s’est réuni trois
fois durant le mois de juin.

Face a l'urgence des situations dont nous avonsoanaissance dans les premiers jours, et
devant le délai tres court qui nous était impaotimpcette premiere phase de travail, nous avons
orienté notre priorité sur les réponses concretggparter aux personnes vivant a domicile.

Nous ne voulons pas négliger la globalité de labl@matique des personnes en situation de

grande dépendance. Il nous faudra notamment traiter

- des réponses a apporter par les institutionssesdrvices d’accueil temporaire ou a long terme
qui sont les corollaires du maintien a domicile,

- de I'ensemble des questions afférentes aux sarpii fera I'objet d’'une part de notre travail
ultérieur,

- de I'étude de tous les problemes liés a la édlit colt des moyens de compensation,

- des conditions d’'une expression sereine en gtude « grande dépendance ».

A partir des situations et des problématiques e dans les départements par les réseaux
associatifs et les membres du groupe de travails apons choisi deux axes :

1. Etudier les situations individuellesen veillant a ce que les cas les plus urgentsisoie
résolus, en lien avec les départements par la DG@Afa CNSA, nous nous sommes
efforcés de partager réflexions et analyses afieder les blocages, pour que soient
apportées des réponses dans les meilleurs débkaigeasonnes concernées, méme si la
mission du groupe n’était pas de résoudre lestensindividuelles.

A partir de ces analyses, nous avons tenté de degggyraisons de ces blocages, ou des
incompréhensions qui les sous-tendaient.

Nous avons aussi étudié les liens a opérer ensrbloeages et les textes existants ou en
cours d’élaboration, la loi ou les textes régleragas, les circulaires et le vade-mecum
de la DGAS.

Nous avons ainsi voulu essayer d’identifier, damgyénce (donc sans pouvoir toujours
procéder a une analyse approfondie), les manqugsgcisions ou commentaires qui
pouvaient étre nécessaires.

Nous proposons dans ce premier document les gisdgsstements qui hous semblent
les plus pertinents et les plus urgents.

2. Amorcer une relecture de la loil faut que soient relancées certaines mesuregs’qat
pas encore recu d’application ou qui sont d’appbcaincompléte et dont la mise en
ceuvre concerne les personnes en situation de gd@paéadance.

Par ailleurs, a partir des retours concernant tesjgres mises en place des MDPH et des
pratigues dont nous avions connaissance, nous asounbkaité identifier les principales
hésitations, dérives, ou incompréhensions qui veahmmputer I'application de la loi de son
esprit et de sa volonté novatrice.

Cela a provoqué au sein méme du groupe un certaibre de débats, que le temps imparti ne
nous a pas toujours permis de mener a terme, gmrdeta compréhension de la loi et les
attentes que nous pouvons avoir pour sa mise enecdDeci s’est réveélé tout particulierement
autour des MDPH et de la prestation de compensation



Cette expérience vécue par notre groupe condubicddar des maintenant, dans ce premier
document, la question dedeculture partagée »indispensable :
- a la mise en ceuvre de cette loi novatrice,
- a son effectivité dans le respect du role et deldme qu’elle confére a la
personne en situation de handicap et a son enturag

Nous considérons la question des personnes «uatigit de grande dépendance », non comme
un domaine a part, a identifier et a traiter commnesujet particulier, mais comme partie
intégrante de la mise en ceuvre de la loi : elleeza le révélateur premier d’effectivite.

En effet, la réussite de la loi se mesurera d’alddfdune de son effectivité pour ces personnes-
la : s’appuyant sur le principe « qui peut le pheut le moins », tout ce qui sera appliqué et
conduit avec succes aupres des personnes en aitudi grande dépendance profitera a
I'ensemble des personnes destinataires de cetteeloespect de la personne et de son projet de
vie sera le premier maillon de cette réussite.erd s’appuyer sur une réelle évaluation
personnalisée qui integre la globalité de ses hesai regard de ses attentes et qui est réalisée
par des équipes compétentes, en prenant en corappertise premiere qui est celle de la
personne concernée ou/et de son entourage. Larwctist du plan de compensation, si elle se
fait en partenariat avec la personne, ne devraifppavoir échouer : les décisions de la CDA en
seront autant facilitées.

Il ne nous parait pas souhaitable de faire unetégoaie » a part des situations de grande
dépendance : il suffira d’appliquer la loi, toutelbi, en veillant & ce que les outils prévus ne
comportent ni lacunes ni risques de mauvaise irégfon. Nous avons di constater que tel
n'était pas le cas, actuellement : I'état d’espirit Iégislateur n’est pas adopté, dans les faits.
C’est sur ce dernier point que porte principalen@ntpremier travail de notre groupe, pour
lequel nous regrettons que la présence d’'un repia@sede I'ADF n’ait, techniguement, pas étée
possible.



Comprendre la situation de grande dépendance

Les questions posées pour la prise en compte dasnbe au regard de ses attentes, d'une
personne en grande dépendance ne relévent pasdifingion « exclusive » de ces situations.

Il s’agit d’'une question de compréhension du pnotdeposé au regard des activités de la vie
quotidienne et de la citoyenneté de la personrseas ou I'entend la loi du 11 février 2005.

Une personne en situation de grande dépendance este personne qui, sans aide humaine

et technique, ne peut accomplir seule les « actessentiels » pour sa survie, mais également
les actes de la « vie courante » et de la « vie féiale, sociale et citoyenne ».

Prise en compte des besoins

Elle a besoin d’'un accompagnement et /ou d’'une présce, constants ou quasi constants
pour la plupart des actes essentielda plupart ne voulant pas dire tous) tels que :

1) Respirer, donc se moucher,

2) Boire,

3) Manger,

4) Se lever et se coucher,

5) Se transférer,

6) Se mouvaoir,

7) S’habiller et se déshabiller,

8) Se vétir et se dévétir au cours de la journée antifin des modifications du temps :
maintien de la température,

9) Eliminer (selles et urines),

10) Se laver et maintenir son hygiéne dentaire,

11) Entretenir ses phanéres et cheveux, se raseceiffa,

12) Se maintenir propre au cours de la journée et deita

13) Protéger ses téguments,

14) Entretenir et soigner son apparence : maquillaggi&tion, coupe des cheveux...

15) Dormir et se reposer,

16) Gérer correctement la prise de médicament,

17) Maintenir une bonne posture avec repositionnemetmsodifications des appuis (aussi
bien au lit, comme dans le fauteuil, risques d’eesa douleurs),

18) Eviter les dangers vis-a-vis de soi-méme et d’autru

19) Communiquer,

20) Exprimer ses besoins. Liste non exhaustive.

Sont considérés commectes de la vie courantdous les autres gestes et activités que la
personne ne peut réaliser seule et pour lesquel$eetiépend d’'une aide et que peut exécuter
toute personne valide comme par exemple :

1) Ouvrir, Fermer une porte,

2) Appuyer sur un interrupteur,

3) Décrocher, Raccrocher, Composer un numéro de t@héph

4) Ecrire,

5) Prendre, Manipuler un objet,

6) Se gratter / Oter une poussiere dans I'ceil,

7) Tourner les pages d'un livre, ... Liste non exhaustive.




En vertu de l'article 2 de la loi du 11 février 20® (article L114 — 1 du code de l'action
sociale et des familles) : « Toute personne handp@e a droit a la solidarité de I'ensemble
de la collectivité nationale, qui lui garantit, envertu de cette obligation, I'accés aux droits
fondamentaux reconnus a tous les citoyens ainsi gleeplein exercice de sa citoyenneté », la
personne en situation de grande dépendance a ausmsoin d’'une aide humaine pour
accomplir les actes de saie familiale, sociale et citoyenne

1) S’occuper de sa famille, de ses enfants, de sardk vie,

2) Communiguer avec les autres, partager ses idémsmer ses désirs,

3) S’occuper d’elle et de son épanouissement pergonne

4) Accéder aux loisirs, a la culture, aux vacances,

5) Accomplir son devoir de citoyenneté en particutiar le vote, ...Liste non exhaustive.

Nous voudrions attirer l'attention sur le fait que, pour raison de seécurité et/ou de
complémentarité de l'intervention, certains de cesctes peuvent nécessiter la présence
simultanée de deux personnegsoit deux accompagnants, soit, par exemple, oneimaison
telle que infirmiére / aide-soignante de SSIAD wtikaire de vie), comme, entre autres : *

1) au moment des soins : pour les insuffisances @spies ou aspirations endotrachéales,

2) au moment de la toilette : manipulation de la pengo

3) pour la mise aux toilettes : manipulation nécessidgux personnes,

4) pour les positionnements : au fauteuil, au lit... Liste non exhaustive.

ESTIMATION DU BESOIN TEMPOREL

Une personne en situation de grande dépendanceacanb@@accompagnement, de présence
compétente ou/et de surveillance responsable gcdrstar quasi constante, de jour comme de
nuit.

Cette exigence de compétence exclut l'interventierpersonnes non qualifiées en matiére de
handicap et d’aide humaine (ex : ce n’est pas wderménagere).

La personne en situation de grande dépendancédest@n, comme tout citoyen, d’'une vie la
plus équilibrée et équilibrante possible ; pouadkekst nécessaire et souhaitable de réduire au
maximum le nombre des intervenants.

La personne en situation de grande dépendancerde pécessité d’'une présence constante ou
qguasi constante, réactive et compétente, donc atement formée, auprés delle (risque
d’étouffement, de chute, aspiration trachéalegatigpilepsie, spasticité, ...) a un besoin d’aide
humaine dépendant de son mode de vie et pouvairiditt 24 h ou plus par jour, en fonction de
son état physique et mental, de sa situation falaiét de son projet de vie.

Une partie de ce volume horaire peut étre effeptuéun ou plusieurs aidants familiaux.



Aller vers une culture partagée

pour une participation effective

La participation concerne deux plans dans la miseeeivre de la loi, d’une part celui de la
participation dda personne(par « personne » il faut toujours entendre, Iz@ee elle-méme
ou le cas échéant son représentant lIégal), d'patteceluides associations représentatives

- Participation et personne concernée :

Cet aspect de la participation comporte deux nixeau
- contribution du citoyen a la « vie sociale »neoe tout autre,
- choix de son mode de vie par l'individu lui-méme

Le premier de ces aspects est assez bien cadi@lpapromue en 2005. La loi prend en compte

la participation sociale des personnes de maniébalg. On relévera le champ d’application de

la loi qui est vaste : scolarité, acces a I'emplai la formation dans le secteur privé et pulilic e

protégé, accessibilité du cadre bati, des lieurvaat du public, des transports... Mais surtout

l'introduction par la loi de la participation a kde sociale au titre des actes essentiels de
I'existence ouvrant droit au financement d’aidemhaines.

Pour le second (décliné plus loin), une attentiartipuliere devra étre portée aux conditions
mémes de la prise de parola celle-ci met la vie, les relations, ou les acgude la personne
(si faibles soient-ils), en danger (et dautant pls s'il y a déja, de fait, des

« dysfonctionnements » graves ou/et importants), larise de parole ne sera exercée ni
librement, ni sincerement

Pour que la « participation » consacrée par ladoreste pas lettre morte, tout particuliéerement
pour les personnes en situations de grande dépemdam sont dans la nécessité de recourir a
I'intervention d’'un tiers, il fautgarantir des conditions d’expression réelles en écartant,
autant que faire se peut, tout risque pour la paesoqu’il soit déja encouru ou induit par
I’énoncé du vécu ou/et des aspirations.

Pour faire face a certaines situatioihsest donc nécessaire de disposefalternatives, soit

désocialisation (comme y conduisent les « dépamagactuels que sont I'hospitalisation, le
« placement », et autres éloignements.splutions d’urgence, forcément provisoires,
adaptées a la condition et aux besoins de la persanau regard de ses attentes.

Cet aspect est particulierement sensible lorsque lgersonne ne peut pas s’exprimer pour
des raisons fonctionnelles ou parce qu’elle est doainte a s’autocensurer.

- Participation et associations représentatives :



Au dela de la participation de la personne, leslégur a voulu impliquer fortement les
associations représentatives dans la mise en adevaepolitique définie.

Impliquées dans le CDCPH, dans la commission ekécude la MDPH et dans la CDA, les
associations doivent pouvoir jouer un role effeetihon simplement faire de la figuration ou
justifier le simple respect de la lettre de la loi.

Elles doivent pouvoir contribuer a la concrétisatiiune nouvelle culture partagée qui, tout
comme dans le dialogue participatif avec la persprepose sur le postulat de savoirs différents
qui coexistent et se completent.

PAR UN CHANGEMENT DES MENTALITES

Si la loi du 11 février 2005 est appliguée dansé€gralité de sa lettre et de son esprit, il né doi
pas étre nécessaire de définir une catégorie phetie de personnes particulieres a qui il
conviendrait de ménager un traitement particulier.

Si l'articulation entre le projet de vie et la mese ceuvre de la compensation se fait :

- dans une évaluation individualisée des besoinsadeefsonne au regard de ses
attentes mobilisant toutes les compétences requ@isasnmencer par celles de la
personne elle-méme et/ou de son entourage,

- avec une co-construction du plan personnalisé dgeansation :

» sachant inclure les notions d’urgence
» allant jusqu’a 'accompagnement de la mise en cadesaéponses,
alors la prise en compte des situations de graéderalance ne devrait plus étre un probleme.

Cependant, cela ne peut se réaliser que dans le cadl’'une culture partagée qui respecte
la personne elle-méme et la place qui lui a été dénée par le Iégislateur

Cette culture partagée prend ses racines dangrdéedi la loi lui-méme, avec I'expression
capitale departicipation, véritable clef pour ouvrir 'accés a ungoyennetépleine et entiere.

PAR UN CHANGEMENT DES PRATIQUES

- Participation de la personne et évaluation :

Pour ce qui concerne la personne, sa participagitective dépendra en premier lieu des
principes et des pratiques qui présideront a l& misoceuvre de I'évaluation.

Il existe une réelle dérive, fort dangereuse, a phar « d’évaluer la personne », et encore
plus & mettre en ceuvre I'évaluation dans cet espritil s’agit effectivement, non pas
d’évaluer la personne, mais bien d’évaluer ses bdee au regard de ses attentes

Par ailleurs, « évaluer » est trés différent de «amtroler » : un changement de mentalité est
nécessaire, notamment lorsque ces évaluations sealdent au domicile, car il faut intégrer
le respect de la personne et de sa dignité, donadteptation systématique, pour elle-méme,
de ses valeurs et choix propres.

Il faut donc que le déroulement de I'évaluationdsgjate a la personne. Il ne peut, en aucun cas,
s’agir d’'une inquisition qui passerait uniquemeat [@ remplissage systématique de toutes les
cases d’'un outil d’évaluation, quel gu'il soit.



L’évaluation est une démarche par laquelle il fanaiment s’adapter dans un dialogue avec la
personne : les questions doivent étre pertineraesgpport a I'’évaluation des besoins au regard
de ses attentes, nécessaires et suffisantespasrgégarer en dehors du champ de la demande.

Dans cette évaluation, doit nécessairement étre pa en compte la principale expertise
existante : celle de la personne elle-méme et awgerd de son projet de vie quand elle est

en mesure de I'exprimer ou a défaut celle de sonpeésentant |égal ou de ses proches.

Au sein du groupe de travail, les personnes eratgitu de grande dépendance et leurs
associations expriment que c’est en effet la prrsinente. Qui mieux qu’elle-méme connait la
réalité de sa situation et des besoins au regaseéglattentes qui découlent de son projet de vie ?
Une évaluation réellement participative doit padir I'expression spontanée de son expérience
et de son expertise.

Pour les personnes directement concernées, ilsiaudir reconnaitre que leur expertise peut
aller jusqu’a la maitrise totale de I'expressiornales besoins au regard de leurs attentes et de la
définition des moyens a mettre en ceuvre pour yrredq@o Ce respect du principe de I'auto-
évaluation limite alors I'évaluation a la reconmsaisce et ’homologation de cette expression
dans le cadre de la procédure réglementaire, ddai permet des adaptations.

Pour parvenir a une bonne compréhension de cette aBté par I'ensemble des
professionnels, il est nécessaire que des personress situation de handicap et leurs
associations représentatives soient impliquées danha formation des professionnels et
surtout de I'équipe pluridisciplinaire.

Chaque MDPH doit prendre en compte le changement deulture sur I'aspect projet de vie
et besoins de la personne au regard de ses attentdses fonctions d’accueil et
d’'information doivent étre particulierement perform antes de ce point de vue-la.

Tous ces aspects de la participation et du resjeeld place de la personne, de sa parole, de sa
dignité, de son expérience et de son expertisé¢, onmuns a I'ensemble des démarches qui
doivent étre conduites au sein de la MDPH.

Nous ne les reformulerons pas mais il est nécesdaine pas les oublier.

- Participation de la personne et plan personnalisde compensation :

A ce niveau encore, si l'esprit de la loi et laomté du législateur sont respectés, aucun
probleme ne devrait se rencontrer.

Le plan personnalisépour étrefinalisé, integrepar définition la discussiond’égal a égal, pour
ainsidire le « pourparler, avecla personnedontil faut créerlesconditionspropices.

Les dispositions réglementaires prévoient la cdasah de la personne sur le plan de
compensation et la prise en compte de ses remapqués CDA.

Si 'on s’arréte a la stricte application de cattesure, la participation sera artificielle. Si au
contraire la personne est pleinement impliquée daesréelle démarche de participation dans
I'élaboration méme du plan, alors la phase finade vdlidation ne sera qu'une formalité,
nécessaire et |égale certes, mais elle ne constiphes la phase essentielle. Afin d’améliorer cet
aspect dés le dépot de son dossier de demandestape devrait connaitre le nom du référent
au sein de la MDPH chargée de suivre son dossiquja la présentation de son dossier a la
CDA et dans esprit de concertation et de négoaiatio

- Participation de la personne et passage en CDA :



La loi prévoit que la personne a la possibilitétidéentendue par la CDA. La encore, les
pratiques feront que la loi sera respectée seulendenfacon «formelle » ou qu’'une
participation réelle sera a I'ceuvre.
Trois exemples pour illustrer :
- la personne arrive, tout a été discuté, la CDA dohne connaissance des
décisions prises et elle I'entend.
- La personne arrive, elle est entendue, la CDA é&phavec elle, puis on lui
demande de se retirer en précisant « on vous ecma
- La personne arrive, I'ensemble de la situationéstquée avec elle, la CDA
construit avec elle la décision a prendre et cdralec elle.

Dans chaque cas, la personne qui souhaite étredere été entendue, la CDA a appliqué les
textes. Seul dans la derniere situation, la paditon est effective dans le respect de la
personne.

- Participation de la personne et accompagnement :

La participation n'impliqgue pas que la personnédesella loi a prévu qu’a chaque stade de ses
démarches, la personne peut étre accompagnée masianne de son choix. C’est une autre

maniere de la respecter et de respecter son ndeaannaissance et d’expression. La personne
peut ne pas se sentir suffisamment armée danssttegesituations et décider librement de se

faire assister. La participation effective doitigmuleusement respecter ce choix.

Mais alors que penser du médecin qui vient déjhaedomicile pour « évaluer la personne » et
qui refuse la présence de ce tiers choisi parrsop@e. Il s’appuie sur le « secret médical » et le
« colloque singulier » avec le « patient». Les gnaont alors lourds de sens et de
conséguences !

Quand le législateur a remplacé le terme de « prnisgharge » par celui d'« accompagnement »,
il ne s’est pas livré a un simple jeu de mots. Ll@ise en charge » génere un déseéquilibre de la
relation, la personne se trouve en situation dpit®n passive systématique,
I'accompagnement suppose un savoir « partagéa»petrsonne est alors actrice.

C’est une révolution dans nos manieres de pen'gtre dd’agir et de prendre des décisions.

- Participation de la personne et conciliation

La place et la mission du conciliateur interviennwut particulierement dans le sens de ce
changement de culture.

A cet effet, I'intervention du conciliateur ne dgas étre congue comme l'ultime recours
lorsque les décisions prises par la CDA ne sontgoaformes aux besoins et attentes de la
personne, voire au droit auxquels elle peut prétend

Le conciliateur peut et doit étre saisi a toutes fétapes du processus de traitement d’'une
demande, lorsque les procédures prévues ne sont paspectées ou lorsque la participation
de la personne n'est pas effective.

Ce peut étre le cas tout particulierement si :
- I'élaboration du projet de vie se fait pas en liéel avec la personne,
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I'évaluation n’'est pas réalisée en mobilisant lEmble des compétences
nécessaires et dans le respect de la participdéda personne, de sa dignité et
de son libre choix ;

la personne, souvent par habitude de privatiorsgmi® des requétes horaires qui
sous-estiment la réponse réaliste a ses attentiables, et se rend compte, a
'usage, que les conditions fixées (y compris asec assentiment) ne sont pas
tenables ;

le plan de compensation n’est pas élaboré en aid¢ravec la personne et sa
validation ne respecte pas son expression,

les décisions de la CDA sont prises sans une écéelle de la personne,

la possibilité d’accompagnement par une personrsodechoix a tous les stades
du traitement de sa demande n’est pas respectée,

etc...
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PAR LE PARTAGE DES COMPETENCES

Nous I'avons vécu au sein du groupe de suivi miplane par le CNCPH : les personnes en

situation de handicap, leurs associations ont aadjr leur connaissance et leur compréhension
du dispositif [égislatif et réglementaire, les mdionnels des services concernés au Ministere
ont ouvert leur savoir a la réalité de la vie gdietine des personnes concernées.

Ce mot «’est laréalité » est certainement celui qui revenait le plus satidans nos échanges.

Alors cette culture partagée doit continuer a agaet a grandir.

Le groupe de suivi du CNCPH doit agrandir sa vigika sur cette question et dans les mois
futurs rester un lieu d’échange et de discussidouaudes expériences et des situations qui
remonteront des départements.

Pour cela il est capital que les représentantsods tes acteurs restent impliqués et tout
particulierement le Ministere, la CNSA et 'ADF.

Mais si I'on veut que cette culture s’étende et déanne réellement partagée, il serait
important que ce type de groupe de suivi existe dares départements a partir des CDCPH
et s’'interroge de la méme maniére, en dehors desstances purement administratives que
la loi a prévues.

Et, comme cela a été fait au niveau national, conuere par éclairer le débat autour des
personnes en situation de grande dépendance eséveétateur et fort utile. Tout d’abord au
regard de ce qui a été énoncé en introductionui eut le plus peut le moins», mais surtout
parce que nos perceptions, nos images, notre ewunos comportements ont le plus besoin
d’évoluer dans ce domaine.

En effet, la vision habituelle de la grande dépende est trop souvent médicale et associée
aux seuls aspects de déficiences physiques. La @émgence directe est que I'on assimile
trop souvent « grande dépendance » et « états quastgétatifs » et que I'on envisage de
restreindre, de facon limitative, les dispositionsprévues sous cette appellation aux
personnes grabataires ou au moins a des personnespouvant pratiguement pas sortir de
chez elles.

Cette conception transparait encore dans les tegglementaires, en particulier dans les
conditions d’accés a certains niveaux de preststi@insi que dans I'’énoncé de certains items du
« guide d’évaluation ».

Et quand on ose parler de participation pour lesgees en situations de grande dépendance,
le risque d’y voir systématiquement associée lgonale limitation intellectuelle n’est pas
totalement exclu...

Une véritable culture partagée nous fera tous pssgr dans ces domaines et profitera a court
terme, si I'on s’en donne les moyens, a toutepdesonnes en situation de handicap.
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Thématiques abordées autour des textes et de leup@ication

| - Continuité et urgence :

L’essentiel des problemes auxquels sont confrontégspersonnes en situation de grande
dépendance concerne, dans ce domaine, la cogtiméiessaire entre les mesures du dispositif
transitoire (mis en place par la circulaire du 1arsn2005) et I'entrée dans le dispositif de

prestation de compensation, en prenant aussi empteodes situations d’'urgence, notamment

pour les personnes n'ayant pas bénéficié du dispiansitoire.

Pour le traitement des situations d’'urgence :

Le groupe a pris acte avec grande satisfactiorrajetpd’arrété qui a été soumis au CNCPH le
20 juin 2006.

Nous souhaitons cependant attirer I'attention sucertain nombre de points :

1) Il estindispensable que les MDPH mettent engre une procédure identifiée
et clairement identifiable pour les demandes d’urgnce.

2) Le fait que l'intervention en procédure d’urgerce concerne tous les éléments
de la prestation de compensation doit étre clairenmé compris de tous.
Si cette mention n'est pas suffisamment expliciteamhs l'arrété, elle devra
étre détaillée dans une actualisation du vade-mecusur ce sujet.

3) Dans le cadre de la procédure d’'urgence, la demde doit faire I'objet d'un
accusé reception par la MDPH.
Il faut indiquer a la personne que la MDPH va transnettre sans délai au
Président du Conseil Général et que celui-ci doitépondre dans un délai de
15 jours, lI'absence de réponse dans le délai de jbhrs valant refus.

4) Une garantie doit étre donnée sur les versemenéffectués dans I'attente de
la décision de la CDA.
Si ces versements sont supérieurs aux droits ouverpar la CDA, il ne doit
pas y avoir de demande de remboursement de I'écades lors que la
personne a bien affecté les sommes a I'objet dedamande.
Cette précision pourrait relever du vade-mecum, mém si celui-ci ne n’a pas
de valeur juridique contraignante

5) Les délais des dispositions transitoires jusgat 30 juin 2006 sont applicables
guelles que soient les modalités de dép6t de derdany compris pour les
procédures d’urgence.

6) Au-dela des seules situations d’'urgence se pdaequestion du maintien du

dispositif transitoire jusqu’au 30 juin 2006 compt tenu du retard pris pour
le traitement des demandes.
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Pour assurer la continuité des mesures mises en oseidans le cadre du
dispositif transitoire 2005 :

Les instructions données en début d’année 2006ecoact la garantie du maintien des mesures
prises jusqu'a lattribution de la prestation dempnsation pour la personne, sont tres
diversement interprétées.

Des ruptures de financements sont observées dettpgs départements.

L’élément le plus marquant concerne I'évaluatioa bdesoins en aides humaines :

Pour les personnes qui ont bénéficié du dispositifansitoire, I'évaluation est refaite sur le
volet aides humaines pour l'acces a la prestationedcompensation. Or, lorsque celle-ci a
déja eu lieu, il faudrait rappeler que, selon lesrgagements du Ministre, Philippe Bas, au
mois de février, il N’y a pas de nouvelle évaluatmg sauf si c’est a la demande de la
personne en particulier, parce que ses besoins nbpas été bien pris en compte ou ont
évolué depuis la mise en place du dispositif 2005.

Bien évidemment, pour les autres volets de la pregion de compensation, I'évaluation doit
avoir lieu puisque le dispositif transitoire ne cogerne que I'aide humaine. Dans ce cas, |l
est indispensable de veiller & ce que cette évaligat ne vienne pas interrompre ou retarder
les mesures mises en ceuvre pour les aides humaines.

Situation particuliere des bénéficiaires de la Majon Tierce Personne :

Dans les dispositions actuelles, les personnesusede 60 ans peuvent accéder a la prestation
de compensation si leur handicap a été reconnut aetnadge et si elles ont opté pour la
conservation de 'ACTP.

Sont exclues de cette disposition les personneslans la méme situation percoivent la MTP.
Or certains bénéficiaires de la MTP qui ont plus Gt ans ont pu bénéficier de l'aide
complémentaire 2005 ou du dispositif antérieur foefaits de grande dépendance. Il en résulte
pour eux un recul dans leur situation puisqu’ilsreet la suppression de l'aide accordée sans
pouvoir accéder au bénéfice de la prestation depeasation. Cela va les placer dans une
situation dramatique.

C’est la raison pour laquelle le groupe préconisene modification du critere d’age afin de
remeédier a cette inégalité.

14



Il — Evaluation :

Les premieres mises en ceuvre pratigues de I'évatudes besoins des personnes dans les
départements mettent en lumiére, au travers dada en compte des personnes en situation de

grande dépendance, des risques majeurs quanttérgliétation des textes et au respect de la
lettre et de I'esprit de la loi.

Nous notons, par ailleurs, que les problemes rdane®sont particulierement exacerbés pour les
personnes en situation de grande dépendance, emigsient a des problématiques similaires
pour toutes les personnes en situation de handicap

L’équipe pluridisciplinaire doit étre composée de ous les professionnels
nécessaires a la bonne évaluation des besoins dedasonne au regard de ses
attentes.

Dans de trop nombreux cas, l'évaluation est confiée&da un médecin,
eventuellement accompagné d’un professionnel du sear médicosocial.
Rares sont les situations ou une véritable plurid@plinarité est mise en
ceuvre.

Plus rare encore est, a notre connaissance, le rece a des professionnels du
réseau ayant une compétence au regard du type ddusition de handicap
concerné.

Les textes sont pourtant clairs sur ce point, en paculier sur la mission de
coordination et de mobilisation des compétences ressaires qui doit étre
confiee par le directeur de la MDPH a un membre del'équipe
pluridisciplinaire d’évaluation.

La fiche de poste du coordonnateur spécifie queelui-ci « doit » étre un
médecin : or ni la loi ni les décrets ne rendent digatoire le choix d’un
médecin. Rendre ce choix obligatoire traduit le miatien de la vision
purement médicale qui va a I'encontre de I'esprite la loi.

Le groupe demande une modification de I'outil de potage des MDPH mis a
disposition par la CNSA.

Le vade-mecum doit comporter une modification de cenodele de fiche de
poste, y compris par envoi de la CNSA1)

Le vade-mecum diffusé aux MDPH ne comporte aucun @pitre sur le sujet
de I'évaluation. Il est indispensable de remédier éette lacune.

Le groupe a parfaitement conscience que tout né¢ @ee mis en osuvre de
maniere optimale dans des délais courts, ceperid&mit que la volonté d'y
parvenir existe.

Mais, pour les personnes en situation de grande dépdance, cette situation
est trés préjudiciable.

Une instruction doit étre trés rapidement donnée af que les nouvelles
évaluations s’appuient bien sur les compétences dggersonnes ou des
services qui connaissent les personnes concerndess compétences doivent
étre trouvées en proximite.
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Pour tous les cas plus « exceptionnels », entre eeg de handicaps de faibles
prévalences, il faut qu’il y ait recours a des comgtences hors départements,
a I'échelle régionale ou plurirégionale, voire natnale par exemple Centre
de Ressources, Centres Labellisés : la loi le préven effet expressément.

- L’évaluation et le plan de compensation doivent castituer une approche
globale des besoins de la personne au regard de a#ientes. La construction
du plan de compensation doit se faire en partenariaavec la personne et
requérir son libre accord afin que les dossiers semnt consolidés en passage
en CDA.
lIs doivent s’appuyer, comme le prévoient les texse sur I'expression de la
personne par rapport a ses besoins.

- Il faut que le conciliateur soit rapidement opératonnel dans les MDPH.
Il est impératif qu'’il puisse étre saisi pour les guations d’évaluation qui ont
été mal vécues par les personnes, notamment lorsdy a absence de respect
du dialogue a instaurer avec la personne et/ou s@mtourage.

Il est important de faire un lien entre ce qui ésbqué dans ce paragraphe au sujet de
I'évaluation et les éléments qui figurent dans_tanmére partie de ce document en ce qui
concerne la culture partagée.

(1) — précision apportée par la CNSA : la ficheghde dans ce paragraphe, fait partie des outilsééagar les
groupes de travail des services déconcentrés th BEdes représentants des MDPH animés par [aAC&IE52005
avant la parution des décrets. Elle ne comporteirmiobligation. Un message de rappel de ce texie §tee
adressé aux directeurs de MDPH si nécessaire aefeddifficultés.
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Il - Prestation de compensation

Prestation de compensation dans les T.O.M.

Le groupe alerte de maniére urgente sur la néeedsitespecter les dispositions de l'artizle

de la loi de 2005 qui prévoit que le gouvernemeahg par ordonnance et dans un délai de 12
mois les mesures législatives permettant de remggicables a Mayotte, en Nouvelle
Calédonie, en Polynésie francaise, a Wallis-et+hatet dans les Terres australes et antarctiques
francaises, avec les adaptations nécessairessfassiions de la présente loi relevant, dans ces
territoires, du domaine de compétence de |'Htagst inacceptable de maintenir les personnes
qui sont dans un certain nombre de cas dans destioos dramatiques d’absence de prise en
charge.

Une_ordonnance_doit_intervenir_d’'urgence conformément a l'article 92 de la loi du 11
février 2005 pour faire cesser l'inégalité de trakment a I'égard des personnes tres
lourdement handicapées résidant aMayotte, en Nouvelle-Calédonie, en Polynésie
francaise, a Wallis-et-Futuna et dans les Terres atrales et antarctiques francgaises

Calcul de la prestation de compensation

Un décret rectificatif vient de corriger 'une déispositions entachées d’illégalité relative a la
prise en compte des aides de toutes natures pouaéthuire de la PC. Conformément a la loi,
désormais seules les sommes versées au titre égime de sécurité de sociale peuvent étre
déduites de la PQuoutefois le toilettage n’est pas intégral puisqulireste des dispositions en
décret simple qui doivent étre modifiéegsonformément a I'esprit et a la lettre de la loi.

Il est urgent qud’intégralité des dispositions rectificatives conernant les sommes déduites
de la PC soit publiéeavant que des décisions de la CDA ou les versenuagsConseils
généraux n’interviennent en non-conformité avdoila

La référence aux modalités déduction de la PC des toutes sommes percues aauire titre
(hors sommes versées au titre de la sécurité epdait étre corrigée de toute urgence dans
le Vade-mecum qui contient a présent des dispositions erronéefette correction doit
intervenir au plus vite avant que des décisioigerviennent par référence a ce vade-mecum.
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IV — Besoin d’aides humaines 24h sur 24 :

La publication du décret modificatif du 7 juin, pamt le plafond des aides humaines a 24 heures
par jour constitue une avancée capitale.
Sa mise en ceuvre demande cependant quelques pgéciso

- Les MDPH doivent mettre en place une procédure pouméétudier les
dossiers dont le plan de compensation préconisaibhuesoin supérieur a 12 h
mais qui a donné lieu a la mise en ceuvre du plafonditialement prévu, soit
par décision de la CDA, soit par décision du présiht du conseil général en
procédure d’'urgence.

La MDPH doit réexaminer les dossiers pour y intégre I'application du
décret sur les « 24 h ».

- La disposition relative au déplafonnement applicald aux situations
exceptionnelles par la CDA ou le président du congegénéral est applicable
aussi aux « 24 h ».

C'est notamment vrai si un besoin exceptionnel ou gmctuel d'aide
supplémentaire existe.

Ce peut étre le cas lorsqu'une présence simultané® deux aidants est
indispensable pour des raisons liées a des soinsades facteurs aggravants
de la situation de handicap (par exemples : surchge staturo-pondérale,
spasticité, incoordination gestuelle, douleurs, ditultés de manutention de la
personne liées a un environnement complexe, transpode personnes
trachéotomisées dans un véhicule...).

Ce peut aussi étre le cas de maniere ponctuelle, dait des activités de la
personne, déplacements, réunions...

Cette précision doit étre incluse dans le vade-mecu
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V — Besoin d’aide humaine :

Dans les annexes du décret, les modalités d’acoesiacaux d'aides nécessaires aux
personnes en situation de grande dépendance paétenfusion :

Dans l'annexe 2-5, le texte fait référence aux sa@nquasi constants ou
constants a trois endroits du texte, il faut préféer la notion
d’accompagnement constant ou quasi constant qui ihd éventuellement des
gestes de soins ; une bonne rédaction serait :
« ... personne qui nécessite a la fois une aide pauplupart des
actes essentiels et un accompagnement ou une pEEsen
constants ou quasi constantg

Le vade-mecum devra par ailleurs prévenir tout risgie d’interprétation
restrictive sur le terrain si I'on considérait l'aide totale comme devant
s’appliquer a tous les actes essentiels.

La définition de la surveillance réguliére avec I'ale totale pour la plupart
des actes essentiels pose aussi probleme.

Le renvoi a la liste restrictive des actes essenBeconcernés se référant
uniguement a I'entretien personnel, en bas de pagkmite I'acces a ce niveau
de prestation. Une modification réglementaire ou d& précisions
supplémentaires sur ce point par le vade-mecum seemt nécessaires afin de
remeédier a cette difficulté.

! Suite & la réunion du 19 septembre 2006, I'aendoit étre particuliérement retenue sur la sugsioa de la

référence a l'aide totale» qui entraine pour certaines populations (hampdigaisible : cérébro-lésés, traumatisés

craniens...) 'impossibilité d’accéder a une aide hima alors que la somme des aides nécessairesnsgintiente
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VI - Versement de la prestation de compensation pou
I'’élement aide humaine :

Des précisions sont a apporter dans ce domaine :

Il existe un risque pour les personnes tres lourdeemt handicapées qui
percoivent des sommes importantes, en cas de nédeésde récupération des
indus.

La notification de la décision de CDA doit étre acempagnée d’'une
explication notamment pour ce qui concerne ce risq en cas de non
affectation des sommes versées a la prestation denpensation.

Se pose aussi la question du contréle de I'élémeaides humaines de la
prestation il doit se faire par année et non mettrdes personnes en situation
de devoir justifier chaque mois I'utilisation des emmes versées.

Cette nécessité de contrdle ne doit pas entrainee goroduction de documents
pour déclencher le paiement en dehors des déclaratis du type d’'aide mise
en ceuvre, emploi direct, prestataire ou autré.

Ces éléments sont a préciser dans le Vade-mecum.

2 Suite & la réunion du 19 septembre 2006 il esampque dans certains départements l'article ERAEASF

fait 'objet d’une interprétation selon laguellesIpersonnes doivent d’abord justifier des sommesmEees pour

obtenir le versement de la Prestation de comp&msati
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VIl - Salariat des aidants familiaux obligés alimataires :

- L’article 245-8 limite le salariat des aidants faniliaux pour les personnes en
situation de grande dépendance aux conjoints, conbins ou pacsés. La
demande de certaines associations est d’étendretegbossibilité aux aidants
familiaux obligés alimentaires. D’autres associatioss considérent que cette
possibilité de salarier un obligé alimentaire doits’effectuer dans un cadre
permettant I'intervention d’un tiers pour pallier | es difficultés relationnelles
pouvant survenir en raison de I'existence d’un lierde subordination. Ainsi
certaines associations souhaitent un encadrement dmtte possibilité de
salariat en ayant par exemple recours a un serviageandataire.

Les discussions engagées au sein du groupe déltavapermis d’éclairer la
situation des personnes qui avaient mis en pladgpeede rémunération dans le
cadre du dispositif transitoire 2005.

La proposition, pour tenter de parer aux difficultés immédiates, est de faire
porter la part de financement des aides humaines f#frentes a cette
rémunération sur le fonds départemental de compensan au titre des
prestations antérieurement versées par un dispoditiextra légal n’existant
plus.

- Il importe que cette disposition soit largement ebfficiellement diffusée aux
départements.
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VIl - Réalité des colts de I'aide humaine :

Il s’avere qu'’il existe un décalage important eméxetarifs fixés pour la prestation de
compensation et les co(ts réels.

- Un choix doit étre fait entre plusieurs axes de@ponses possibles :

- une modification de I'arrété de tarification de I'dément aide humaine de la
prestation de compensation pour le mettre en confamité avec la réalité des
codts,

- une définition claire des principes retenus dans laise en place du fonds de
compensation pour couvrir la différence existante,

- une modification Iégislative du fonctionnement du Bnds Départemental.

- Il est indispensable que soit reprécisée et repsde I'utilisation des crédits affectés aux
forfaits postes d'auxiliaires de vie financés surd budget de I'Etat au niveau des
départements plus particulierement sur le financemat de la différence entre le tarif a
14,43 euros pour le mode prestataire et la réalitgu colt paye.

Nous devons constater que ce décalage pose desgnal@emes sur le terrain et remet en cause
I'effectivité de I'aide se traduisant par une réiitut du nombre d’heures effectives significative.
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IX - Fonds départemental de compensation :

L’application de la circulaire du 19 mai 2006 appejuelques commentaires

La mise en place du fonds départemental de comperigm est indispensable.
Il faut veiller & ce qu’elle soit une realite. C’esbien la responsabilité de la
MDPH de mettre en place le fond départemental.

L’articulation entre le fonds départemental et la MDPH reste imprécise.

Il est dées a présent_urgent de préciserque lintervention du fonds
départemental de compensation n’est pas restreintaux seuls besoins de
financement des éléments de compensation reconnuarpa CDA. Une telle
interprétation n’est pas fondée juridiquement.

De plus, il convient de préciser que la décision dfonds départemental de
compensation doit étre prise de maniere concomitaatavec celle de la CDA
lorsqu’elle concerne le méme besoin de compensatiafin de permettre une
mise en ceuvre rapide et compléete des moyens de c@mgation nécessaires.
Ces éléments sont a préciser dans le cadre du vaaecum.

Le statut du fonds départemental est a préciser.

En particulier, le vade-mecum devrait bien préciserque les sommes versées
au titre du fond départemental ne sont pas récupétaes tant au regard de
I'esprit de la loi que de I'absence de fondement jidique légal.

Les modalités d’intervention du fonds départementakde compensation sont
aussi a clarifier.

L’énoncé des priorités tel qu'il est fait dans la irculaire du 19 mai ou dans la proposition
de convention laisse trop de place a l'interprétatin.

% Deux mois et demi aprés la date fixée par la iireidu 19 mai 2006 le constat est que les fospadementaux

de compensation n'ont pas été mis en place. lingance a faire cesser cette situation.

23



Conclusion d’étape :

Un tableau de synthése résume les proposition®moas dans ce premier travail. Il tente de
mettre en avant les priorités et les possibilitésatement dans le temps des diverses mesures
nécessaires.

Nous avons la conviction quau dela des aménagemdahs les textes ou dans leurs
explications, I'axe principal demeure celui de lauvelle culture, des nouvelles postures
professionnelles indispensables a la mise en cel@gr@rincipes novateurs contenus dans la loi.
Au risque de nous répéter, I'élément premier decbemgements, serait la mise en ceuvre dans

les départements d’un dispositif de réflexion saind a celui du groupe de suivi du CNCPH qui
prendrait appui sur le CDCPH et réunirait des regméants de I'ensemble des acteurs locaux.

Paris, le 29 juin 2006
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MESURES

D’'URGENCE

OBSERVATIONS DU GROUPE

PROPOSITIONS

TRAITEMENT DES
SITUATIONS
D'URGENCE

La procédure d’'urgence applicable a tous les élé&ne
de la prestation de compensation doit étre clairtme
comprise de tous

Il est indispensable que les MDPH mettent en place
une procédure de demande d’urgeigemtifiee et
clairement identifiable pour les personnes

Une garantie doit étre donnée pour les versements
effectués dans l'attente de la décision de la CDA.

Les décrets prévoient un délai transitoire jusquBau
juin 2006 permettant la rétroactivité des décisian
1*" janvier 2006 compte tenu de la montée en charg
dispositif.

rCette mention devra étre détaillée dans une asai@n dwade-mecum
sur ce sujet et reprendre les propositions ci-desso

Les MDPH doivent prévoir un circuit de traitemeersdlemandes
d’urgence spécifique.

Dans le cadre de la procédure d’'urgence, la demdwitiéaire I'objet
d’'un accuseé de réception par la MDPH

Cet accusé réception de la demande devrait indigueta MDPH va
transmettre sans délai au Président du Conseilr@léteque celui-ci doit
répondre dans un délai de 15 jours, I'absencéplense dans le délai d¢
15 jours valant refus

Si la procédure d’'urgence donne lieu a des versensepérieurs aux
droits ouverts par la CDA, il ne devrait pas y awte demande de
remboursement de la difféerence dés lors que lapeesa bien affecté le
sommes versées a l'objet de la demande.

Cette précision pourrait relever dwade-mecum mais celui-Ci ne
s’'impose pas aux Présidents de Conseils Généraux.

Ce délaitransitoire au 30 juin 2006 devrait étre revucompte tenu di
retard pris pour le traitement des demandes.
d_duvade-mecumdevrait préciser que ces dispositions transitogest
applicables a toutes demandes y compris pour [@dwre d’'urgence.

D

°2

=

CONTINUITE DU
DISPOSITIF
TRANSITOIRE AIDE

e

Les instructions données en début d'année 7
concernant la garantie du maintien des mesuress

Q@6 vade-mecumne traite pas de I'évaluation. Concernant le dgpQ
ricansitoire 2005, il pourrait rappeler les engagaimelu Ministre selof

jusqu’a l'attribution de la prestation de compeitwsa

I lequel lorsque I'évaluation pour le besoin d’aidemaine a déja été faif

=

e
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COMPLEMENTAIRE
2005 ET PC

CONTINUITE DU
DISPOSITIF
TRANSITOIRE AIDE
COMPLEMENTAIRE

pour la personne, sont tres diversement interpgétden’y a pas de nouvelle évaluation, sauf si c’asta demande de

Des ruptures de financement sont observées
guelques départements. L’élément le plus marq

concerne I'évaluation des besoins en aides humaingeBien évidemment, pour les autres volets de la gtiest de compensatio

dagrsonne en particulier, parce que ses besoing pamété bien pris €
ueminpte ou ont évolué depuis la mise en place qurodisf 2005.

I’évaluation doit avoir lieu puisque le dispositrfansitoire ne concern
qgue l'aide humaine. Dans ce cas, il est indispdasdd veiller a ce qu
cette évaluation ne vienne pas interrompre les rassmises en ceuv
pour les aides humaines

2005 ET PC . g .
Certains bfen,eflglalres de, I"." MTP qui (?nt plug defs Une modification de I'article D 245-3 CASFest donc nécessaire
ont pu bénéficier de l'aide complémentaire. | o >y > .
. N . ans les criteres d'age du décret concernant lastgiren de
résulte pour eux, un recul de leur situation, puiits . . AP , o .
: o . 'l compensation, aprés « bénéficiaires de I'ACTP gpilvient de rajoute
verront la suppression de I'aide accordée sans@ouv
. Poe : « ou de la MTP ».
accéeder au bénéfice de la prestation de compensatio
Cela va les placer dans une situation dramatiqiest C
la raison pour laquelle le groupe préconise une
modification d’urgence du critere d'age afin |de
remedier a cette inégalité.
ELEMENT La publication du décret modificatif du 7 juin, pamt| Les MDPH doivent mettre en place upecédure pour réétudier les

AIDE HUMAINE
24H

le plafond des aides humaines a 24 heures par
constitue une avanceée capitale.

La disposition relative au déplafonnement applieatle vade-mecum doit

gosgsiersdont le plan de compensation préconisait un_besosupérieur
a 12 hmais qui a donné lieu a la mise en ceuvre du plafdrsoit par
décision de la CDA soit par décision du présidinconseil général e
procédure d’'urgence.

La MDPH doit réexaminer les dossiers pour y intédiepplication du
décret sur les 24h.

préciser que les dispositions relatives

a

N
e

e
(€

=

au
|

aux situations exceptionnelles par la CDA ou

teplafonnement applicable aux situations excepébes par la CDA ol
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président du conseil général, est applicable aass
24 h. C’est notamment le cas si un besoin excemeia
ou ponctuel d’aide supplémentaire existe. Ce ptat

le cas lorsqu’une présence simultanée de deux taigdan

est indispensable pour des raisons liées a des soia
des facteurs aggravants de la situation de handicap

le président du conseil général est applicable auss24h.
n

A

e

EVALUATION

L’équipe pluridisciplinaire doit étre composée oed
les professionnels nécessaires a la bonne évaiuddi
besoins de la personne au regard de ses atterstas
de trop nombreux cas, I'évaluation est confiée 3
médecin éventuellement accompagné d
professionnel du secteur médico-social.
Rares sont les situations ou une
pluridisciplinarité est mise en ceuvre ce qui cénstla
clef de volte du changement de culture.

Le groupe a parfaitement conscience que tout né
étre mis en ceuvre de maniére optimale dans des
courts, cependant il faut que la volonté dy paiwe
existe. Mais, pour les personnes en_situation d
grande _dépendance,

préjudiciable.

cette situation est tré

véritableecum comporte une modification de ce modéle de fiche duoste y

gdPour tous les cas, entre autres de handicaps delfls prévalences, i

des MDPH spécifie que celui-ci doit étre un médean ni la loi ni les

olpligatoire traduit le maintien de la vision puremenédicale qui va
'iancontre de l'esprit de loiLe groupe demande une modification
choix de la CNSA dans l'outil de pilotagk.est urgent que le vade-

compris par envoi de la CNSA.
Le vade-mecumdiffusé aux MDPH ne comporte aucun chapitre sut

de maniére urgente.

Adwe instruction doit étre tres rapidement donnéeafin que les
Jéleuvelles évaluations s’appuient bien sur les comiahces des

eCescompétences doivent étre trouvéasproximite.

doit y avoir recours a des compétences hors département a I'étbe
régionale ou plurirégionale,par exemple centre de ressources. La I¢
prévoit en effet expressément.

La fiche de poste du coordonnateur transmise p&@N8A a I'ensemble

@ecrets ne rend obligatoire le choix d’'un médedendre ce choix

0

le sujet de I'évaluation. Il est indispensable deemédier a cette lacune

2[personnes ou des services qui connaissent les persss concernées.

du

Di le
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PRESTATION DE
COMPENSATION

PRESTATION DE
COMPENSATION
TERRITOIRE OUTRE
MER

TARIFS ET
MONTANTS
AIDE HUMAINE

SALARIAT DES
AIDANTS
FAMILIAUX

Le groupe alerte de maniére urgente sur la néeeassit
respecter les dispositions de I'artiél2 de la loi de
2005 qui prévoit que le gouvernement prend par
ordonnance et dans un délai de 12 mois les mesure
législatives permettant de rendre applicables adtiay
en Nouvelle-Calédonie, en Polynésie francaise, a
Wallis-et-Futuna et dans les Terres australes et
antarctiques francaises, avec les adaptations
nécessaires, les dispositions de la présentelévianat,
dans ces territoires, du domaine de compétence de
I'Etat. Il est inacceptable de maintenir les personnes
sont dans un certain nombre de cas dans des @l
dramatiques d’absence de prise en charge.

Le groupe a pu constater un décalage importarg en
les tarifs fixés pour la prestation de compensatides
codts réels des aides humaines. Ce décalage pose
graves problemes sur le terrain et remet en caarse d
certaine situation I'effectivité de l'aide.

L’article D245-8 CASF limitant le salariat des ani®
familiaux pour les personnes en situation de gra

Une ordonnance doit intervenir_d’urgenceconformément a l'article
92 de la loi de 2005 pour faire cesser l'inégalitée traitement a
I'égard des personnes résidant &Mayotte, en Nouvelle-Calédonie, e
Folynésie francaise, & Wallis-et-Futuna et dans |&®rres australes et
antarctiques francaises

5 qui
ti

irCette question doit étre traitée d’'urgence. Unxloit étre fait entre

plusieurs axes de réponses possibles:

de - une modification de l'arrété de tarification delddent
aide humaine de la PC pour le mettre en conforavie la
réalité des codts selon les calculs annexes,

- une définition claire des principes retenus dansike en
place du fonds de compensation pour couvrir lackfice
existante,

- une modification législative du fonctionnement donés
Départemental.

Il est indispensable que soit reprécisée et repelnddisation des credit:
affectés aux forfaits postes d’auxiliaires de vieMhcés sur le budget ¢
I'Etat au niveau des départements

Il_est urgent de modifier l'article D245-8 CASF afin d’étendre |3
wmiessibilité de salariat aux obligés alimentairedin Ade parer au

\*2J

dépendance aux conjoints, concubins ou pagsEse

difficultés immédiates, le vade-mecum pourrait @EE&c que le
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BESOIN D’AIDE
HUMAINE

CALCUL DE LA PC

des difficultés importantes pour les personnes.

Dans les annexes du décret, les modalités d’acoes
niveaux d'aides nécessaires aux personnes eniaitus
de grande dépendance prétent a confusion. En effe
'annexe 2-5 fait référence aux soins quasi constan
constants a trois endroits du texte. Le groupegmi€e
plutbt la notion d’accompagnement constant ou qug
constant qui inclus éventuellement des gestes des
soins ; une bonne rédaction serait.:.<personne qui
nécessite a la fois une aide pour la plupart ddssc
essentiels et un accompagnement ou une présence
constants ou quasi constants

La définition de la surveillance réguliere avec l'ade
totale pour la plupart des actes essentiels posesai
probleme. Le renvoi a la liste restrictive des acte
essentiels concernés, en bas de page, limite I'axeg
ce niveau de prestation.

Un décret rectificatif vient de corriger I'une des
dispositions entachées d’illégalité relative ariagen
compte des aides de toutes natures pour les déthuir
la PC. Conformément a la loi, désormais seules les
sommes versées au titre d’'un régime de sécurité de
sociale peuvent étre déduites de la P@utefois le
toilettage n’est pas intégral puisqu’il reste des

financement des aides humaines afférentes a éstheneration sont pri

prestations antérieurement percu par un dispasxtifa Iégal n’existan
plus.

al’annexe 2-5 et modifiécomme suit : «.. personne qui nécessite a la
afois une aide pour la plupart des actes essengielsr accompagnement
t,ou une présence constants ou quasi constants

Si

Le vade-mecumdevra par ailleurs prévenir tout risque d’interptién
restrictive sur le terrain en considérant l'aid@al® comme s’appliquant
tous les actes essentiels

Il est urgent quéintégralité des dispositions rectificatives conernant

eles sommes déduites de la PC soit publiéagant que des décisions de
CDA ou les versements des Conseils généraux nvietament en non
conformité avec la loi

La référence aux modalités deduction de la PC de toutes somme

en charge par le fonds départemental de compensatio titre des

—F

a

$S

29



PRESTATION DE
COMPENSATION
VERSEMENT

dispositions en décret simple qui doivent étre
modifiéesconformément & I'esprit et a la lettre de la
loi.

Afin de prévenir les difficultés, les personnestre

percues a un autre titre (hors sommes versées au titre de la séc
sociale)doit étre corrigée de toute urgence dans le_Vadeeoum qui
contient & présent des dispositions erronéegette correction doi
intervenir au plus vite avant que des décisionsterviennent pa
référence a ce vade-mecum.

Une information devrait étre systématiquement iatla décision de |

lourdement handicapées qui percoivent des sommesCDA informant les personnes tres lourdement hapédies que le

importantes en raison de leurs besoins devraieant ét
informées de la faculté du conseil général de mleccé
au contrdle sur justificatif de 'utilisation desrames
versees au titre de la PC.

Le groupe préconise que le controle de 'affectates
sommes versées au titre I'élément aide humaina de
prestation se fasse annuellement pour ne pas pace
personnes en situation de devoir justifier chaqoesm
I'utilisation des sommes verseées.

indus si elles ne peuvent pas justifier de leufiescédtion.

Le vade-mecum pourrait indiquer qu’il serait préférable pour
Ipersonnes que le contrble de I'utilisation des seswrersées s’effectue
rla fin de 'année

sommes versées au titre de la PC peuvent fairget'die récupération des

urité

—F

a

"4

es

FONDS
DEPARTEMENTAL
DE COMPENSATION

La mise en place du fonds départemental
compensation est indispensable.

Il faut veiller a ce gu’elle soit une réalité.

Des retours de certains départements nous onéss
interrogatifs...

L’articulation entre le fonds départemental et IBIRH
reste imprécise et les pratiques de fonctionner
disparates

@&st bien la responsabilité de la MDPH de metinepéace le fond
départemental

départemental de compensation

Il est des a présent urgent de préciser que l'inteention du fonds
neéépartemental de compensation n’est pas restreinux seuls besoins
de financement des éléments de compensation recosnpar la CDA.

Une telle interprétation est illégale En revanche il convient de précis

ke vade-mecumne comporte aucune disposition relative au fonds

de

\"£J

er
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Le statut du fonds départemental est a préciser
particulier, il faut bien préciser que les sommessges
au titre du fonds départemental ne sont
récupérables ce qui constituerait un recul paroepp
I'esprit de la loi et de plus n’a aucun fondemeégall.

L’énoncé des priorités tel qu’il est fait dans
circulaire du 19 mai ou dans la proposition

convention laisse trop de place a l'interprétation.

que la décision du fonds départemental de compgengait étre prisele
maniere concomitante avec celle de la CDA lorsqu’elle concertee
méme besoin de compensatioafin de permettre une mise en ceu
rapide et compléte des moyens de compensationsadiees

. IEest urgent que le vade-mecum clarifie le régime juridjue des aides
versées au titre du fonds départementalEn effet juridiquement le
pEENMeSs versées ne peuvent pas faire I'objet deireenm récupération.

ltes modalités d’intervention du fonds départemental de
ad®mpensation sont aussi a clarifier.

31
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GARANTIR L’EFFECTIVITE DE LA LOI

OBSERVATIONS DU GROUPE

PROPOSITIONS

RESPECT DE LA
PERSONNE

Le groupe constate que les conditions rée
d’expression des personnes tres lourdement haretis
sont particulierement sensibles lorsqu’elles neveet
pas s’exprimer soit pour des raisons fonctionnetias
soit parce qu’elles sont contraintes a s'autocemsde
peur de représailles. Il est donc nécessaire dmtjata
« participation » consacrée par la loi en veillantréer,
les conditions réelles d’expression quelque sdiele de
vie des personnes en situation de grande dépendan
sont dans la nécessité de recourir a l'interventiam
tiers.

Iettre en place des alternatives, soit « de secosmst « de remplaceme

de ses attentes pouvant par exemple faire cessesitwration aboutissant
5 une désocialisation.

apnmédiat », adaptées a la situation et aux bestens personne au regard

nt

a

CHANGEMENT DE
MENTALITE ET DE
PRATIQUES

EVALUATION

Le groupe constate la nécessité de faire évq
I'approche de [I'évaluation des besoins. Evaluer
besoins de la personne au regard de ses atténtes
« évaluer la personne » ou « contrller la persenpar
le remplissage systématique de I'outil d’évaluation
Pour une évaluation participative et en dialoguecaa
personne, les questions posées doivent étre pEEB]
par rapport a I'évaluation des besoins au regardedx
attentes, nécessaires et suffisantes.

Dans cette évaluation doit nécessairement étre pes
en compte la principale expertise existante : cellge la
personne elle-méme.

L’équipe pluridisciplinaire doit étre composée dad les|
professionnels nécessaires a la bonne évaluatiarn
besoins de la personne au regard de ses attentes.

Dans de trop nombreux cas, I'évaluation est cordiém

Idssurer la formation des professionnels :

handicap et leurs associations représentativesitsoigpliquées dans |
formation des professionnels et surtout de I'éqpipedisciplinaire.

eChaque MDPH doit prendre en compte le changementulkeire sur

fonctions d’'accueil et dinformation doivent
5 performantes de ce point de vue-la.

étrearpculiérement

L’équipe pluridisciplinaire doit étre composée arid les professionne
mbeessairea la bonne évaluation des besoins de la persanmegard de
ses attentes.

Les textes sont pourtant clairs sur ce point, etiqodier sur la mission d

meédecin éventuellement accompagné d’'un profesdlid

remordination et de mobilisation des compétenceessaires qui doit étr
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IBsur parvenir a une bonne compréhension de cedtiéér@ar 'ensemble
edes professionnels, il est nécessaire que des rpmsoen situation de

2 'aspect projet de vie et besoins de la personmegard de ses attentes. L
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du secteur médico-social.

confiee par le directeur de la MDPH a un membre ldguipe

Rares sont les situations ou une véritalpturidisciplinaire d’évaluation

pluridisciplinarité est mise en ceuvre.
Plus rare encore est, a notre connaissance, lerseeo

des professionnels du réseau ayant une compétence a

regard du type de situation de handicap concerné.

CHANGEMENT DE
MENTALITE ET DE
PRATIQUES

ACCOMPAGNEME
NT

La loi a prévu qu’a chaque stade de ses démarthe&arantir I'effectivité de ce droit a 'accompagnarhg compris dans |
personne peut étre accompagnée de la personnendeadre de I'évaluation faite par des médecins quipeevent opposer |
choix. C’est une autre maniere de la respecteregtsdcret médical pour exclure I'accompagnateur laus déroulement d
respecter son niveau de connaissance et d’expnedsio I'entretien dés lors que la personne consent éélsemce du tiers.

personne peut ne pas se sentir suffisamment ararée d

toutes les situations et décider librement de 3$e fa
assister. La participation effective doit scrupskement

respecter ce choix. Le groupe a deéja recensé| des

pratigues ou les médecins refusent la présence

de

laccompagnateur au moment de ['évaluation |en

invoquant le secret médical. Ceci constitue unéveéte
I'utilisation du secret médical.

M (D

CHANGEMENT DE
MENTALITE ET DE
PRATIQUES

PASSAGE EN
CDAPH

La loi prévoit que la personne soit entendue p&DA. | Lors du passage en CDAPH la personne est entendivegue I'ensembl
La encore, les pratiques feront que la loi serpaetge de sa situation, la CDA construit avec elle la siéai a prendre et conclut

seulement de facon « formelle » ou qu’une partt@pa séance avec elle.

réelle sera a I'ceuvre.
Exemple de mauvaise pratique recensée par le groupe

- la personne arrive, tout a été discuté, la CDA lui
donne connaissance des décisions prises et elle

I'entend.
- la personne arrive, elle est entendue, la GD
échange avec elle, puis on lui demande de
retirer en précisant « on vous écriraz..

A
se

117

la
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CHANGEMENT DE
MENTALITE ET DE
PRATIQUES

PLACE DU
CONCILIATEUR

La place et la mission du conciliateur interviertniemt
particulierement dans le sens de ce changemer
culture.

A cet effet, l'intervention du conciliateur ne dpis étre
concue comme l'ultime recours lorsque les décis
prises par la CDA ne sont pas conformes aux besi
attentes de la personne voir aux droits auxquéedspelut
prétendre.

Le conciliateur peut et doit étre saisi a toutes deapes du processus
ttraikement d’'une demande lorsque les procéduregueséne sont pa
respectées ou lorsque la participation de la peesarest pas effective.
Ce peut étre le cas tout particulierement si :
ons -
ns la personne
- I'évaluation n’est pas réalisée en mobilisant lEmble des
compétences nécessaires et dans le respect deidgppton
de la personne, de sa dignité et de son libre choix
- le plan de compensation n’est pas €laboré en @ard¢Rvec
la personne et sa validation ne respecte pas swa®stoNn
- les décisions de la CDA sont prises sans une écéelle de
la personne

- la possibilité¢ d’accompagnement par une personnsote

choix a tous les stades du traitement de sa demaestepas
respectée

CHANGEMENT DE
MENTALITE ET DE
PRATIQUES

PAR LE PARTAGE
DES
COMPETENCES

Le groupe de suivi du CNCPH doit agrandir sa vigi
sur cette question et dans les mois futurs resteieu
d’échange et de discussion autour des expérienates
situations qui remonteront des départements. Maisns
veut que cette culture s’étende et devienne réehe
partagée, il serait important que ce type de grodg
suivi existe dans les départements.

Favoriser le développement de ce type de groupeigedans les
départements afin que tous les acteurs concerinésrgdgent de la méme
emaniére, en dehors des instances purement adrativier que la loi a
prévues.
m

D
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ANNEXES 1 Observation de la CNSA

CNCPH
Groupe de suivi de la mise en oeuvre de la loiHtegrier 2005 pour les personnes tres
lourdement handicapées

Je souhaite faire part au groupe des réflexionsmunspire ce document en tant que médecin
ainsi que quelques modifications de forme.

Dans sa trés grande majorité, ce texte insistieswspects de la loi que n’ont pas bien intégrées
toutes les equipes d’évaluation, le personnel de® Nl les CDA ; il ne cherche pas a
polémiquer mais se veut constructif : il est trédagogique et clair hormis quelques phrases sur
lesquelles je reviendrai.

Il comprend cependant quelques passages « aagtssaten particulier a I'encontre des
meédecins, que je souhaiterais voir reformuler geriaa lui garder sa neutralité pleine et entiere,
sa vocation pédagogique et constructive. Le regpEcpersonnes concerne bien entendu les
personnes handicapées, il concerne égalementdEssgpionnels, méme si certains de part et
d’autres peuvent mal se comporter. Je crois beguglus dans la diffusion des bonnes

pratiques et leur exemplarité pour faire avancementalités et faire progresser les
professionnels.

Deux passages, pages 12 et 17 sont concernés :

-« Mais alors que penser du meédecin qui vient déyd au domicile pour évaluer la
personne et qui refuse la présence de ce tierstchar la personne. Il s'appuie sur le
secret médical et le colloque singulier avec legudt Les mots sont lourds de sens et de
conséguences. »

- « Lafiche de poste de coordonnateur de I'équipeighisciplinaire spécifie que celui-ci
soit un médecin... Rendre ce choix obligatoire traldumaintien de la vision purement
médicale qui va a I'encontre de I'esprit de la lei.

Le premier passage souligne deux difficultés ;

- la premiere concerne la compréhension par lesmatde ce que signifie le secret
médical : je voudrais rappeler et insister sualedue le secret médical n'a qu’un
objectif, celui de protéger la personne ; le sexr@dical protége l'intimité des
personnes, leur vie privée, leur jardin secreedtde base a I'établissement d’une
relation de confiance qui doit étre réciproque.sCime regle importante puisque c’est la
seule, de nature déontologique qui soit inscriteae pénal. Ce secret, faut-il le
rappeler n’est pas un devoir pour la personnedait ce qu’elle veut. Ce qu’il y a de
compliqué dans I'évaluation pour un médecin, ciestoncilier I'exigence de
transparence avec le secret, c’est de savoir restan espace privé mais aussi parfois
accepter de ne pas tout savoir, de ne pas toutremiafe. Le médecin est toujours
tiraillé entre faire de I'intime au sens large,ag@tret ou faire en sorte que toute
information circule et soit échangeable.

- par ailleurs, sur un autre plan, éthique celuiti@st important que I'évaluation ne génere
pas d’humiliation or il y a humiliation lorsque passibilité d’'une réciprocité dans
I’échange est niée : on aboutit alors a une relat® pouvoir que cette phrase cherche a
dénoncer a juste titre. De situations que je perseptionnelles, ce texte doit avoir une
formulation positive et je propose qu'’il soit rapgyeque la formation des personnels des
MDPH insiste sur ces aspects majeurs et compliquésont la déontologie et I'éthique.
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La deuxieme difficulté aborde le choix de la paersod’avoir un tiers présent :

La personne demande a I'évaluateur, médecin ougpas) tiers qu’elle désigne soit présent ;
I’évaluateur doit effectivement respecter ce chaintenant, je voudrais vous faire part de
mon expérience personnelle ; je pense que dara@rmstsituations qu'il appartient a
I'évaluateur d’apprécier, il peut étre importandawbdir en plus de I'entretien de la personne avec
le tiers, un temps seul a seul avec la personaessi un temps seul a seul avec le tiers : il faut
le proposer et en cas de refus s’y plier et acceprame je le disais plus haut de ne pas tout
savoir. Cependant, il n’est pas toujours facilesaeoir si la personne handicapée est tout a fait
libre de s’exprimer. Ce qui va primer, c’est d’enster cette relation de confiance.

Le deuxiéme passage concerne le coordonnateur :

Je trouve moi aussi désobligeant de formuler gueepque celui-ci est médecin, la
coordination de I'’équipe aura une connotation nmadicEn quoi cela pourrait-il étre
préjudiciable a la personne. Pensez vous queajits’un administratif, cette coordination
aura une connotation administrative ? La fonctiertdordonnateur est tres spécifique et
nécessite qu’elle soit réalisée pour que I'évatuatie la situation des personnes soit la plus
adaptée possible a sa situation, en équipe plaidiizaire, en laissant de cété son métier de
médecin, d’infirmiére, d’administratif. Je propap&il soit rappelé que la formation de ces
coordonateurs est importante et qu’elle devra fa@mtie des priorités de formation des
personnels MDPH. Il n’est pas obligatoire que delsomédecin mais il peut aussi étre un
médecin et comme tous les autres professionnelsgxaucer cette mission, il devra se
conformer a la fiche de poste.

Les autres remarques concernent plus la forme :

Page 8 :
- la notiond’aide ménagera vécu au profit de I'aide a domicile qui inclatrdotion

d’accompagnement, ce qui n’exclue pas que ceteedadbmicile puisse realiser des
actes ménagers.

-« ce besoin est incompatible avec une successiagmeainultiplication trop importante
des intervenants. » je propos& pour cela il est nécessaire et souhaitable deiré
au maximum le nombre des intervenant&m effet, cela n’est pas toujours possible
méme si effectivement cela est difficilement conipatavec ces situations. On
rencontre ce probléme également avec les persagées trés dépendantes.

Page 11
L'évaluation doit nécessairement prendre en cortipxpertise faite par la personne elle-méme

... et quand elle est dans l'incapacité de s’exprioedie de son représentant légal faudrait
rajouterou de ses prochesr, certains représentants légaux quand ils mepss la famille sont
bien incapable de le dire.

Page 12 :
La loi prévoit que la personne soit entendumodifier pata loi prévoit que la personne a la

possibilité de ...(article R 242-30)

Page 13
« L’élaboration du projet de vie ne se fait padien réel avec la personne Le projet de vie

représente I'expression de la personne sur sesaige@h besoins. Il est facultatif. Une aide peut
étre apportée a la personne pour I'exprimer. Pezivdus préciser dans quelles situations
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I'élaboration du projet de vie ne se ferait pasi@mavec la personne. Ne s’agit-il pas plutot de
I'élaboration du plan personnalisé de compensé&tion

Page 14 :
« Et quand on ose parler de la participation» je propose « La grande dépendance physique

n'implique pas de facon automatique et obligatt@reotion de limitation intellectuelle, il faut
donc que I'évaluateur s’assure de la possibilit@atéicipation ou non de la personne a
I’évaluation de sa situation.

Pagels:
Je propose de supprimer concernant le vade-mecarogjui-ci ne s'impose pas aux Présidents

de Conseils Généraux. Le vade-mecum est valida@aGAS ; il a pour missions d’éclairer les
MDPH sur la fagon de lire les textes.

Je vous remercie de transmettre au groupe cesvalises en m’excusant de n’avoir pas été
présente a la derniére réunion ni de ne pouvarg@sente a celle du 19 tant il est réel que les
ecrits sont des exercices difficiles et qu’il atigé souhaitable que je puisse vous expliquer et
vous développer mes observations.
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ANNEXE 2 Observation de 'UNA

OBSERVATIONS ET POSITIONS D’UNA

CNCPH
Groupe de suivi de la mise en ceuvre de la loi du fdvrier 2005 pour les personnes trés
lourdement handicapées

L’Union nationale de I'Aide, des Soins et des Segsiaux Domiciles (UNA) a pour vocation l'aide, le
soin et 'accompagnement de tous les publics feagil domicile. C’est dans le cadre de cette poétiq
gu’'UNA souhaite permettre aux personnes en sitnati® handicap, quel que soit leur age, de rester
maitre de leurs choix de vie. Et c’est dans cefitqoe qu’UNA souhaite rajouter les observations
suivantes :

Page 6 : Comprendre la situation de grande dépeadan
- Prise en compte des besoins
UNA souhaite rajouter un paragraphe gures activités domestiques ou instrumentales ».

Une personne handicapée, et a fortiori une perstméselourdement handicapée, peut ne pas étre en
capacité de réaliser les activités domestiques dams logement. Or qui réalisera ces activités
domestiques si la personne handicapée ne peutpéare.
En effet, la PCH ne couvre que les actes esseptitds activités sociales et relationnelles, acligsion
des activités domestiques. Il importe donc queGal lBouvrel’ensemble des activités que la personne
ne peut pas faire ou ne peut pas faire toute seup®ur pouvoir vivre a son domicile et que I'annexe
soit doncélargie aux activités domestiques

1) Entretenir le logement,

2) Entretenir le linge,

3) faire les courses,

4) Préparer le repas,

Liste non exhaustive.

- Estimation du besoin temporel
UNA souhaite rajouter un paragraphe slue recours au service prestataire
Les opportunités offertes par le service preset@ivent étre précisées :

¢ Un emploi qualifié

Le recours a un service prestataire d’aide a déenést gage de I'emploi le plaggialifié pour intervenir
aupres des personnes fragilisées.

« Des interventions garanties

Le service prestataire permet umenstance dans la présence d'un intervenan& domicile
(remplacement en cas de congés, maladies...).
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» Un service adapté aux personnes fragilisées

Le recours au prestataire permet a la personne gas porter le poids de la responsabilité jurigliqu
titulaire du contrat de travail.

Le prestataire peut ainsi étre la situation la pldaptée par rapport aux personnes les plus dépesda
psychologiquement ou les plus incapables d’'étrigliprement employeur. En effet, la responsabilité
juridique du titulaire d’un contrat de travail, leehju’elle résulte du mandataire ou du gré a gestmpas
toujours adéquate.

La solution prestataire peut ainsi étre une bomhatien a chaque fois qu’il n’est pas opportun ptaur
personne qu’elle soit liée par un contrat individae qu’elle soit juridiquement employeur de son
personnel.

* Prévenir la maltraitance
Enfin, il convient de souligner que linterventiafun seul aidant (professionnel ou familial) petreé
facteur d’isolement, d’enfermement, éguisement pour cet aidant dans le cadre d'une relation

« exclusive » sept jours sur sept, 24h sur 24. iAiles recours au prestataire permet de prévenir
I'épuisement de I'aidant, qui peut conduire unaatibn de maltraitance.

Page 8 : Aller vers une culture partagée pour antcipation effective
- Participation et associations représentatives

UNA souhaite souligner la nécessité de la présdresassociations gestionnaires d’établissements
ou de services sociaux et médico-sociaux.

Les associations gestionnaires d’'établissementea@ervices sociaux et médico-sociaexdoivent pas

étre oubliées dans cette participation car elless tonte légitimité en tant gekpert du domicile
favorisant le maintien a domicile des personnes hditapées.

Pagel6 : Evaluation
- Equipe pluridisciplinaire

UNA souhaite que le paragraphe soit complété paajteit degprofessionnels de l'intervention du
domicile

L'équipe pluridisciplinaire doit également recouides professionnels de I'intervention a domidie.

effet, les services d’aide, de soins et d'accompagmt a domicile ont une réetgpertise du domicile
qui est fondamentale dans le maintien de la peesardomicile.

Page 20 : Besoin d’aide humaine

UNA souhaite qu’il soit rajouté un paragraphe iélal «Besoin d’aide humaine pour la
réalisation des activités domestiques »

Les activités que tout un chacun se voit reconnadr comme faisant partie des besoins

fondamentaux se déclinent en 3 registres : les astessentiels Se lever, se laver, s’habiller, se
mouvoir, s'alimenter, éliminer, communiquégs activités sociales et relationnellesAller a I'école, au
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travail, se déplacer pour les activités couraneekadie...et les activités instrumentales Entretien du
logement et du linge, faire les courses, préparegpas...

Pour autant, la PCH couvre actuellement les seaiiés @&ssentiels et activités sociales et relatitame
mais pas les activités domestiques. &rdctivités domestiques conditionnent le maintiedndomicile.

Il importe que la PCH couviéensemble des activités que la personne ne peutgtaire ou ne peut
pas faire toute seulgpour pouvoir vivre a son domicile, sinon,n&intien de la personne a domicile
est condamné de fait.

Page 22 : Salariat des aidants familiaux obligiésegtaires

UNA propose de rajouter un paragraphe relafiekargissement des actes pris en charge par la
prestation de compensation.

L’élargissement des actes pris en compte par lstgifen de compensation permettrait de pallierecett
situation de limitation du salariat des aidantsifiaomx. En effet, les activités domestiques sonaficées
dans le cadre de I'ACTP, la prestation auxiliaieevie, I'APA. En vue de soulager les aidants feamiti

et afin de leur permettre de continuer & exerceraativité professionnelle, le financement par GHP
des activités domestiques est une solution aligengtii doit exister dans le cadre du libre choix.

Page 23 : La réalité du colt de I'aide humaine
UNA souhaite que soient rajoutés deux paragraphes.

- Lenon respect du libre choix de la personne haraiée induit par la discrimination du
recours au service prestataire

Lorsque les besoins de la personne I'exigent, noiamb lorsqu'elle n'est pas en capacité d'assurser le
prérogatives de la fonction d'employeur, l'aide huma pour les actes de la vie quotidienne et
I'accompagnement a la vie sociale doit étre pameiment apportée par un service prestataire.

Si I'on veut que le libre choix des personnes hezaques soit respecté, encore faut-il que celubiti s
réel.

L'arrété du 29 décembre fixe 3 tarifs nationauxyrespondants aux trois formes d’emplois que I'on
rencontre a domicile, 11,024€ pour le gré a grél32pour le mandataire et 14,43€ pour le prestatai

Si le tarif fixé en gré a gré permet une rémunénatiorrecte de l'intervenant, le tarif fixé en matadre
permet de couvrir 'ensemble des frais ; en revantihrecours au prestataire va conduire les usager
débourser entre 3 et 4 € de I'heure, pouvant &@ssdissuader de recourir au prestataire. En dffet,
réalité du prix de revient du prestataireest beaucoup plus élevée que le mandataire et l& gré.

Cette différence introduit un biais véritable d@sspossibilités de choix laissées a la persommeettant

en question le principe de libre choix de la penggmproclamé par la loi du 11 février 2005 et deadan
vigoureusement par les associations représentativekamp du handicap.

- Le financement des activités domestiques

Si les activités domestiques ne font pas partitadarestation de compensation ; celles-ci doiverg é
financées par d’autres moyens qui doivent étreis#éc
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Les postes d'auxiliaires de vie, qui permettentoarg’hui de financer la réalisation des activités
domestiques qui conditionnent le maintien a domide la personne handicapée, ont été reconduits pou
2006, mais qu’en sera-t-il pour 2007 ?

Le droit commun ne permet pas en I'état actueladsituation de financer les activités domestiques ;

I'absence de recherche de tels financements dansalemdrier parallele a la mise en place de la
prestation de compensation risque de compromédtreueil de ce dispositif.

Nous espérons que ces remarques sauront étre prisesmpte afin rendre possible le maintien au
domicile des personnes en situation de handicaprgtont le choix.
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