Contribution APF France handicap

au chantier Grand Age et Autonomie

Janvier 2019

Depuis 2005, plusieurs chantiers sur le « financement de I'autonomie », sur un « 5€™ risque «
Autonomie » ou « Dépendance » ont été annoncés, certains ont méme fait I’'objet de chantiers et
travaux auxquels certaines associations ont participé mais aucun, a ce jour, n’a abouti.

APF France handicap formule de grands espoirs dans ce chantier sur le Grand Age et I’Autonomie
annoncé par le président de la république lui-méme et mis en ceuvre par la ministre des Solidarités

APF France handicap rappelle que de nombreux sujets handicap et « grand age » sont étroitement
liés tout en ayant leurs spécificités. Sujets par conséquent qui ne peuvent étre traités séparément.
Tous les sujets traités par les ateliers Grand age et autonomie concernent tout autant les
personnes en situation de handicap que les personnes agées.

Dans ce débat, elle tient a s"appuyer sur une approche par les droits : I'état doit garantir la méme
égalité des chances et des droits pour tous les citoyens.

La Convention des Nations unies relative aux droits personnes handicapées (art. 19 notamment)
oblige la France (qui a ratifié cette Convention) a garantir a tous — sans distinction d’age — la
participation sociale, la citoyenneté et 'autonomie de vie dans la société

En France, la loi de 2005 a posé le principe du droit a la compensation par I'octroi d'une prestation
individuelle (PCH), avec un processus de suppression de barriéres d’age qui n’a toujours pas été
mis en vigueur.

APF France handicap ne comprend pas que ce chantier Grand age et autonomie ne prenne pas en
compte le champ du handicap et a décidé de s’investir et contribuer activement aux travaux en
apportant des éléments pour nourrir la réflexion.

1: Les attentes fortes des personnes, notamment en situation de handicap. Nous avons bien
entendu dans le discours introductif de Mme Buzyn, lors du lancement de la concertation le 1¢"
octobre 2018, que « la porte d’entrée » de ce chantier ne se ferait pas sur la convergence des
dispositifs et des prestations concernant les personnes en situation de handicap et les personnes
en perte d’autonomie liée a I'avancée en age.

Nous le déplorons fortement.

La loi du 11 février 2005 a inscrit un droit a compensation au plus prés des besoins et attentes
des personnes et c’est bien ce Droit auquel les personnes aspirent. La loi du 11 février 2005 a
également inscrit dans son article 13 (*1) la suppression des limites et des barriéres liées a I'age et
c’est bien ce qu’APF France handicap attend des chantiers en cours.
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Le Rapport de I'lGAS de novembre 2016 sur la PCH *2! recommande dans sa recommandation 11
de modifier I'article L.245-1 du CASF pour supprimer la barriere d’age des 75 ans. Dans sa
recommandation? 12 il propose de repousser la barriére d’age pour "accés a la PCH de 60 a 65 ans,
de mettre en place un suivi de la fin de la mise en ceuvre de la mesure et ensuite, en fonction des
colits observés, de se prononcer sur un age limite fixé a 70 ou 75 ans.

Cette question concerne trés directement la Sécurité, la Dignité et I’Autonomie des personnes
en situation de handicap et ce quel qu’en soit I'origine et quel qu’en soit I’age.

2 : La question des Ressources budgétaires qui financent les aides a I’autonomie

Le financement du concours PCH (prestation de compensation du handicap) provient
principalement de I'affectation des ressources de la CSA (Contribution de Solidarité pour
I’Autonomie), autrement qualifié de « jour férié ».

Il est depuis plusieurs années nettement insuffisant a couvrir la dépense totale de la PCH. Ce sont
donc les départements qui couvrent plus de 71% de cette dépense. La dotation de la CNSA : 608
millions d’euros en 2018 (590 millions d’euros en 2017) contre une dépense effective de 2 013
millions d’euros en 2018 (1 901 Millions Euros en 2017), indique trés nettement que cette
dotation est insuffisante non seulement a couvrir les besoins actuels mais qu’elle influe sur les
procédures d’octroi et qu’elle freine toute évolution de la prestation.

Il faut pouvoir repenser la recette de la dotation, son assiette, les fractions des produits de la CSA
(26% inchangé depuis 2011), la fraction du PSK (soumis a décret), et envisager d’autres produits
de recette et a partir de 2019 d’autres recettes que la seule CSG.

Le chantier GAA pourrait étre I'occasion de travailler a ces autres produits de recettes qui
viendraient alimenter les ressources actuelles dans le cadre d’un fonds « Autonomie » qui serait
assuré par un financement basé sur la Solidarité Nationale dans le cadre des Caisses de Sécurité
Sociale et avec un opérateur qui serait la CNSA (Caisse Nationale de Solidarité pour
I’Autonomie).

3 : APF France handicap souligne les enjeux de gouvernance et de pilotage qui correspondent au
premier atelier du chantier « grand age et autonomie » et qui est chargé d’examiner les conditions
de mise en place d’un « 5 iéme risque ».

Il'y a un enjeu autour de la gouvernance nationale :

1 Article 13 Loi du 11 février 2005 « dans un délai maximum de 5 ans, les dispositions de la présente loi opérant une distinction
entre les personnes handicapées en fonction de criteres d’age en matiére de compensation du handicap et de prise en charge des
frais d’hébergement en établissements sociaux ou médicaux sociaux seront supprimeés ».

2 http://www.igas.gouv.fr/IMG/pdf/2016-046R _tome 1 .pdf

Contribution APF France handicap au chantier sur le grand Age et I'Autonomie
Janvier 2019 www.apf.asso.fr — Actualités Politiques de I’APF
Malika Boubékeur — Conseiller national Compensation / Autonomie / Accés aux droits / MDPH
malika.boubekeur@apf.asso.fr



https://www.apf.asso.fr/actualites-politiques
http://www.igas.gouv.fr/IMG/pdf/2016-046R__tome_1_.pdf

Une mobilisation des acteurs, un équilibre des partenariats qui est a questionner : « L’équation
qui reste a résoudre est celle de trouver ce modeéle de gouvernance qui assure a la fois des
réponses les plus individualisées possibles avec une véritable équité de traitement, et qui permet
en méme temps un investissement collectif rendant la Société capable d’accueillir et de donner
une place a chacun, avec ses différences et ses fragilités »3.

- Sur notamment le role de I’Etat, « L’Etat est attendu par les personnes en situation de handicap
et leurs proches. Il est attendu pour assurer I'équilibre républicain, pour tous et sur tout le
territoire »*3 idem,

- llyaun enjeu sur le réle des Caisses d’Assurance Maladie

- Un enjeu sur le role central de la CNSA dans la mise en ceuvre de ces politiques

- Etilyaégalement un enjeu sur la garantie du rdle et la participation des représentations
associatives aux instances de décisions les concernant.

Un enjeu autour de la gouvernance locale :

- rééquilibrage des acteurs nationaux et locaux

- renforcement du role de I’'Etat, notamment dans les GIP MDPH *3 idem,

- le role des Conseils départementaux dans le pilotage des politiques sociales sur leurs
territoires,

- La garantie du role et la participation des représentations associatives aux instances de
décisions les concernant.

4 : Les problématiques « transversales » aux Personnes agées et aux Personnes en situation de
handicap présentées comme telles par Mme Buzyn lors de son discours introductif

o Les Personnes handicapées vieillissantes (ol sera forcément réinterrogée la
question des barriéres d’dge, celle des critéres d’accés a la PCH etc.)

o Les Aidants (ou seront réinterrogées la question du tarif du dédommagement PCH,
sa fiscalisation, la question du répit, etc. (cf. les travaux sur les Aidants ci joint)

o La protection des majeurs (sur la base du rapport Caron-Déglise * et de I'avis du
CNCDH? notamment sur le droit de vote)

o La lutte contre la maltraitance (voir les travaux transversaux CNCPH/HCFEA sur le
sujet), étre attentif a ne pas limiter la question aux Personnes en situation de
handicap en établissement mais I’élargir aux risques liés a la relation de travail entre
la Personne en situation de handicap a domicile et ses auxiliaires de vie, notamment
en emploi direct) etc.

3Ra pport A.Taquet https://www.gouvernement.fr/partage/10237-rapport-plus-simple-la-vie-113-propositions-pour-ameliorer-le-
quotidien-des-personnes-en-situation

4 http://www.justice.gouv.fr/la-garde-des-sceaux-10016/rapport-sur-levolution-de-la-protection-juridique-des-personnes-
31802.html
5 http:/iwww.cncdh.fr/fr/actualite/avis-sur-le-droit-de-vote-des-personnes-handicapees
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APF France Handicap souligne que TOUS les autres sujets qui font I'objet d’Ateliers, concernent
également trés directement les personnes en situation de handicap et ce quel que soit leur age
et l'origine de la situation de handicap. - Gouvernance et pilotage, - « Paniers de biens et
services » et restes a charges, - Nouveaux financements,-Parcours des personnes agées, -
Prévention de la perte d’autonomie et bien vieillir, - Métiers, - Aidants, Familles et bénévolat, -
Offre de demain pour les personnes agées en perte d’autonomie, - Cadre de vie, - L’hopital et la
personne agée.

Et c’est la raison pour laguelle nous avons demandé a étre associé a ces travaux et a participer
aux groupes de travail/Ateliers mis en place dans le cadre du chantier.

Par ailleurs, APF France handicap souhaite attirer I’attention du gouvernement sur
la nécessité d’articuler les travaux en cours sur le Grand Age et I’Autonomie avec
les travaux de la Conférence Nationale du handicap (CNH) qui viennent de
démarrer et qui portent notamment sur la Compensation (donc les aides a
I’autonomie pour les personnes en situation de handicap) et sur la Gouvernance,
notamment des GIP MDPH.

La question des financements et notamment de la recherche de nouvelles sources
de financements doit pouvoir également concerner le champ du handicap.

LES ELEMENTS DE REFLEXIONS DEVELOPPES
1: Les attentes des personnes sont fortes.
2 : La question des Ressources budgétaires qui financent les aides a 'autonomie
> Les Dotations PCH
> Les autres bénéficiaires des aides a I'autonomie
3 : Les travaux de la CNSA et notamment le chapitre prospectif 2018 du Conseil
4 : La gouvernance nationale et locale

A. La gouvernance actuelle des MDPH : entre retrait de I'Etat et inégalités de traitement
des personnes.

B. Retrouver cohérence et équité dans les décisions des MDPH en redéfinissant le role de
I’Etat et de la CNSA.

5 : Les Aidants (contribution du groupe Parents / Proches Aidants d’ APF France handicap)
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6 : Les aides humaines : témoignage

1: Les attentes des personnes sont fortes.

APF France handicap souhaite rappeler les fortes attentes des personnes et des professionnels et
ce particulierement depuis la Loi du 11 février 2005 sur ce sujet crucial qui détermine
fondamentalement la vie d’'une personne en situation de handicap ainsi que celle de son
entourage.

En effet, quelle vie ? quels projets, quel quotidien pouvez- vous avoir, espérer quand vous ne
disposez pas des aides qui vous sont nécessaires pour vous lever le matin, pour effectuer votre
toilette, prendre vos repas, vous déplacer etc., et ce quelles que soient les aides : humaines (pour
vos besoins essentiels), techniques (comme un fauteuil roulant pour vous déplacer), I'adaptation
de votre logement (pour y déambuler et y vivre en toute sécurité), des transports adaptés ou
aménageés pour vos déplacements et ainsi vous assurer une vie sociale, scolaire, estudiantine ou
professionnelle comme tout un chacun ?

Car ce sont bien de tous ces besoins fondamentaux dont il s’agit quand on parle de « I'autonomie
des personnes » et pour y parvenir il existe un droit, le « Droit a la compensation individuelle
des conséquences d’un handicap ».

Ce sont des années de luttes associatives (dont une trés grande manifestation de personnes en
situation de handicap et leurs proches en 1999) qui ont abouties a ce que la loi du 11 février 2005
crée la Prestation de Compensation du Handicap.

Dés lors les attentes sont trés nombreuses.

Nous sommes 14 ans apreés la loi du 11 février 2005, ses décrets d’application et la mise en ceuvre
du droit a compensation. Et nous avons plus que jamais besoin, a partir des constats et du vécu
guotidien des personnes, de faire un « état des lieux » et de travailler a un « grand Plan », un
« grand Chantier » sur ce sujet.

Car que dire d’un droit :

- qui ne couvre pas les besoins en aide-ménagere pour les personnes en situation de
handicap

- quine couvre pas les aides pour exercer son réle de parent

- undroit qui exclue la plupart des personnes en situation de handicap

- undroit qui laisse de trés lourds restes a charge pour les personnes

- undroit qui ne couvre pas les besoins spécifiques des enfants en situation de handicap

- undroit avec de tels controles intrusifs et absurdes qu’il dissuade fortement les personnes
d’y recourir ! etc.

- undroit qui fiscalise les dédommagements familiaux des proches aidants

- et que dire d’'un Droit ou il existe 2 barriéres d’ages incompréhensibles et injustes ?

- celle de 75 ans (une Proposition de loi en cours pour la supprimer retient toute notre
attention et nous espérons qu’elle aboutira mais a ce jour rien n’est acquis)

Contribution APF France handicap au chantier sur le grand Age et I'Autonomie
Janvier 2019 www.apf.asso.fr — Actualités Politiques de I’APF
Malika Boubékeur — Conseiller national Compensation / Autonomie / Accés aux droits / MDPH
malika.boubekeur@apf.asso.fr



https://www.apf.asso.fr/actualites-politiques

- et la barriere d’age de 60 ans qui, comme un couperet, vous fait basculer d’un droit et
dispositif individuel et (dans son esprit du moins) complet: la PCH ... a un dispositif
forfaitaire relevant d’'une logique « aide sociale » I’APA.

- Etc..

La loi du 11 février a inscrit un droit a compensation au plus prés des besoins et attentes des
personnes et c’est bien ce Droit auquel les personnes aspirent. La loi du 11 février 2005 a
également inscrit dans son article 13 la suppression des limites et des barriéres liées a I’age et c’est
bien ce que APF France handicap attend des chantiers en cours.

Le Rapport de I'lGAS de novembre 2016 recommande dans sa Recommandation 11 : de modifier
I'article L.245-1 du CASF pour supprimer la barriere d’age des 75 ans. Dans sa recommandation
12 : de repousser la barriére d’age pour I'accés a la PCH de 60 a 65 ans, mettre en place un suivi
de la fin de la mise en ceuvre de la mesure et ensuite, en fonction des co(ts observés, de se
prononcer sur un age limite fixé a 70 ou 75 ans.

Cette question concerne trés directement la Sécurité, la Dignité et I’Autonomie des personnes en
situation de handicap et ce quel que soit leur age.

2 : La question des Ressources budgétaires qui financent les aides a I’autonomie

La pression budgétaire sur les départements.
Les Dotations PCH

Les recettes propres de la CNSA sont constituées de la contribution de solidarité pour I'autonomie
(CSA), d’une part des droits de consommation sur les tabacs (DCT) a partir de 2015, d’une part de
contribution sociale généralisée (CSG) remplacée par un prélévement social sur les revenus du
capital (PSK) en 2016 et, depuis 2013, de la contribution additionnelle de solidarité pour
I’'autonomie (CASA). En 2019 les produits sur les capitaux (PSK) et la CSA Patrimoine seront
remplacés par la CSG activité (PLFSS 2019).

Ces recettes sont pour partie mobilisées pour verser aux départements des concours qui
contribuent au financement de I'allocation personnalisée d’autonomie (APA), de la prestation de
compensation du handicap (PCH) et des maisons départementales pour les personnes
handicapées (MDPH).

Pour ce qui concerne la Prestation de Compensation du handicap

Le financement du concours PCH provient de I'affectation des ressources de la CSA Contribution
de Solidarité pour I’Autonomie (le « jour férié ») a hauteur de 26% (taux inchangé depuis 2011) et
de I'affectation d’une fraction du PSK (prélevement social sur le capital) (qui remplace la CSG
depuis 2016) et dont le taux est fixé par arrété. En 2019 elles seront donc remplacées par la seule
CSG activité.
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Pour 2018 le concours PCH de la CNSA s’éleve a 608 millions d’euros. La dépense totale faite par
les départements au titre de la PCH est de plus de 2 013 Millions Euros. Les départements
couvrent donc plus de 71% de la dépense PCH.

En 2016, ce sont 284 086 bénéficiaires de PCH ®(adultes et enfants) qui ont été accordés par les
GIP MDPH contre 271 700 en 2015. Les personnes en situation de handicap sont dans I’ensemble
trés insatisfaites quant a la mise en ceuvre de ce droit a compensation : en moyenne 45% de taux
d’accords ( du fait de critéres d’éligibilité restreints), des délais d’instructions trés ( trop) longs (
jusque 22 mois !'), des réponses en dessous des besoins (PPC (plan personnalisé de compensation)
et a la baisse lors des renouvellements), des besoins non couverts (activités ménageéres, aides a la
parentalité etc. ..), des tarifs et des plafonds qui occasionnent de lourds restes a charges, une PCH
pour les enfants non adaptée, des barrieres d’ages discriminantes etc.cf plus haut dans le texte).

Montants moyens attribués par élément de la PCH en 2017

€ 4069
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1500 -
1000 | - 235
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humaines techniques | dulogement | duvéhicule |frais de transport|frais de transport| spécifiques | exceptionnelles| animaliéres
{ponctuels) ponciuels mensuels
Elément 1| Elément 2 Elément 3 Elément & Elément 5

Eléments de la PCH

Source: Questionnaire mensuel, CNSA 2018.

Le concours PCH de la CNSA est depuis plusieurs années nettement insuffisant a couvrir la dépense
totale de la PCH. Ce sont donc les départements qui couvrent plus de 71% de cette dépense.

La dotation de la CNSA : 608 millions d’euros en 20187 (590 millions d’euros en 2017) contre une
dépense effective de 2 013 millions d’euros en 2018 (1 901 Millions Euros en 2017), indique tres
nettement que cette dotation est insuffisante non seulement a couvrir les besoins actuels mais
gu’elle influe sur les procédures d’octroi et qu’elle freine toute évolution de la prestation.

6 Chiffres Clefs CNSA 2018
" Budget CNSA 2018
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Il faut pouvoir repenser la recette de la dotation, son assiette, les fractions des produits de la CSA
(26% inchangé depuis 2011), la fraction du PSK (soumis a décret), remplacées a partir de 2019 par
la CSG et envisager d’autres produits de recette.

Le chantier qui s’ouvre pourrait étre I’occasion de travailler a ces autres produits de recettes qui
viendraient alimenter les Ressources actuelles dans le cadre d’un fonds « Autonomie » assuré
par un financement basé sur la Solidarité Nationale dans le cadre des Caisses de Sécurité Sociale
et avec comme opérateur la CNSA (caisse nationale de solidarité pour ’Autonomie).

Les autres bénéficiaires des aides a 'autonomie

Les bénéficiaires de I’ACTP : ils sont 65 102 en 2016 (sources Drees)?,
Les bénéficiaires de PAEEH : ils sont 272 000 au 31 décembre 2017 (sources CNAF et CCMSA)°®

Les bénéficiaires de I’APA : ils sont 1 285 500 en décembre 2016 (source DREES) dont 748 000 au
domicile. Pour les bénéficiaires de I'’APA a domicile 2% sont en Gir 1, 16% en Gir 2 (trés
dépendants), 22% en Gir 3 (moyens dépendants) et 59% en Gir 4 moyens dépendants).

Financement des plans d’aide notifiés a domicile : Dépense mensuelle moyenne par
bénéficiaire -> 533 € au total.

La durée de perception de I'allocation personnalisée d’autonomie est de 3 ans et demi en
moyenne.

Le montant maximal du plan d'aide a domicile :

GIR1:1 719,93 euros/mois

GIR 2 : 1 381,04 euros/mois

GIR 3 : 997,85 euros/mois

GIR 4 : 665,60 euros/mois

Majoration pour droit au répit de I'aidant : 501,69 euros/an

Majoration en cas d'hospitalisation de I'aidant : 996,74 euros/an

Une étude de la Fédésap « Tarif APA 2018 - Etude des réalités départementales » : lien vers

I'article et lien vers I'étude compléte. En page 9 notamment, une cartographie des tarifs
départementaux de référence APA. Ici le lien vers un article faisant ressortir les principales infos.

8 Chiffres clefs CNSA 2018
9 Chiffres clefs CNSA 2018
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3 : Les travaux de la CNSA et notamment le chapitre prospectif 2018 du Conseil

Le chapitre prospectif du conseil de la CNSA, est un des éléments important a porter au débat sur
le Grand Age et I’Autonomie.

Le préambule qui suit indique bien I'objectif qui est de se fixer un cadre large en approfondissant
les principes fondateurs et les caractéristiques d’une société inclusive qui est une «société ouverte
a tous quel que soit I’age, la situation de handicap ou de santé».

Objectif qui cadre avec un chantier sur le Grand Age et I’Autonomie.

« Nos politiques de I’'autonomie sont des politiques partagées. Les territoires de la République
sont les lieux de la proximité et du quotidien de nos concitoyens. Ces territoires se caractérisent
par des spécificités, des forces et des contraintes qui s'imposent a leurs habitants.

Il en advient des inégalités tenaces et des complexités propres qui peuvent faire obstacle a I’égal
acces au droit et a son effectivité partout dans notre pays.

Nous devons questionner et renforcer nos capacités de pilotage de ces politiques partagées : Etat,
agences régionales de santé (ARS), départements, intercommunalités, communes...

Les parties prenantes doivent s’unir pour répondre, au niveau territorial et national, aux enjeux de
la transformation de la société francaise. »1°

4 : La gouvernance nationale et locale

Sur ces thématiques 2 apports intéressants a porter au débat :

Le premier concerne un chapitre du rapport d’Adrien Taquet sur les prérogatives de I'Etat et le
role de la CNSA. Travaux, analyses, et recommandations qui se basent sur les contributions
associatives notamment et qui sont trés bien reprises dans ce chapitre.

Le second concerne une contribution du Comité d’Entente au sujet des MDA qui précise bien les
attentes associatives de la gouvernance locale des dispositifs d’accés aux droits.

1 : voici donc un extrait du rapport du député Adrien Taquet et de JF Serres du CESE « Plus Simple

la vie des personnes en situation de handicap » et notamment le chapitre 7 : « restaurer les
conditions de la confiance : renforcer la gouvernance pour une meilleure égalité de traitement »

qui reprend les prérogatives et le role de I'Etat ainsi que ceux de la CNSA ! Rapport A.Taquet
https://www.gouvernement.fr/partage/10237-rapport-plus-simple-la-vie-113-propositions-pour-ameliorer-le-quotidien-des-
personnes-en-situation

« Le role de I'Etat
« L’Etat est attendu par les personnes en situation de handicap et leurs proches. Il est attendu
pour assurer I’équilibre républicain, pour tous et sur tout le territoire.

10 Rapport Prospectif CNSA 2018-2022
1 Rapport A.Taquet https://www.gouvernement.fr/partage/10237-rapport-plus-simple-la-vie-113-propositions-pour-ameliorer-
le-quotidien-des-personnes-en-situation
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Cet équilibre dépend de la réalité dans leur vie de la liberté de choisir, de I’égalité de leurs chances,
de I'équité de traitement et de la chaleur qu’apporte la fraternité républicaine.

L’Etat est aussi attendu par ses partenaires. Il est attendu pour donner la vision de I'intérét général
et définir les orientations a suivre pour I'atteindre.

La politique du handicap met en lumiére les enjeux de gouvernance d’une intervention publique
qui doit répondre a ces attentes, et se donne comme objectif d’avancer vers une société inclusive.
Il s’agit, pour I’Etat, et pour y parvenir, d’animer I’évolution de nombreux acteurs et la
convergence de leurs actions dans un contexte ou il n’est ni le financeur, ni le décideur, ni le
planificateur unique. Cette forte attente, Jean-Yves Hocquet la percevait aussi et I'exprimait dans
son rapport : « Quel que soit le pilote local ARS, Région, Département il faut un Etat. L’Etat doit
étre en capacité de dire la ou se trouve l'intérét général et cela lui est demandé par ses
partenaires. Qu’il s’entoure des consultations nécessaires, qu’il formalise les objectifs et qu’il
assure le parangonnage. Le réle de I’Etat animateur doit étre de plus en plus d’affirmer une valeur
ajoutée par I'affichage de priorités claires, la constitution de I'information, sa mise a disposition et
I'accélération de sa circulation et la qualité du suivi et du contréle.

Les partenaires de I’Etat souhaiteraient un Etat plus présent et plus cohérent. Il y une demande
d’Etat sous une forme d'orientations stratégiques et notamment de hiérarchisation des priorités
dans un cadre économique contraint »

La fonction d’animation de I'Etat produit de la confiance entre les diverses institutions ou
organismes concernés d’une maniére ou d’une autre par la politique du handicap, si elle fait la
preuve qu’elle garantit I'intérét général. Pour cela, dans le contexte nouveau dans lequel il
intervient, I'Etat doit ajouter aux normes et aux contréles, qui sont ses outils légitimes et
historiques pour batir du droit commun, une fonction d’animation des coopérations, des
concertations, des délégations confiantes pour batir de I'action commune.

Le déficit de clarté des normes et de controle produit un déficit d’effectivité des droits.

Nous I'avons vu, notamment en ce qui concerne l'information, la transparence, 'interfacage des
diverses institutions publiques. Mais le déficit de la fonction d’animation de I'Etat, dans I'esprit et
les perspectives que nous venons de rappeler, transforme les espaces de coopération
indispensables a la nouvelle maniére de mener l'intervention publique, en espaces de régulation
ou chacun des partenaires vient s’assurer que ce qui le concerne n’est pas mis a mal par les intéréts
des autres.

Ces espaces de régulation, s’ils n’arrivent qu’a étre I'addition des intéréts parcellaires des uns et
des autres, sont toujours déceptifs car ils n’atteignent jamais I'intérét général recherché par tous.
Ils se multiplient alors de maniere inflationniste pour toujours corriger les dérives ou les
déséquilibres observés dans les espaces existant, et aucun partenaire, méme convaincu de leur
inefficacité, ne veut en étre absent ou en étre exclu, de peur que personne n’y défende plus ses
intéréts. Il en résulte une sorte d’épuisement collectif organisé dont personne ne peut plus
s’échapper.

C’est avec ces quelques éléments d’analyse, et ceux qui découlent de I'ensemble de notre rapport,
gue nous tenterons dans ce chapitre de proposer des évolutions de gouvernance. Ces
propositions, nous les faisons dans le cadre actuel. Toutefois, nous sommes convaincus que la
perspective d’une société inclusive nécessite de s’interroger plus profondément encore sur le
modele de gouvernance issu de la loi du 11 février 2005. L’équation reste a résoudre, celle de
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trouver ce modéle de gouvernance qui assure a la fois des réponses les plus individualisées
possibles avec une véritable équité de traitement, et qui permet en méme temps un
investissement collectif rendant la Société capable d’accueillir et de donner une place a chacun,
avec ses différences et ses fragilités.

Une nouvelle relation de confiance implique de renforcer la gouvernance du handicap
notamment en renforgant les relations entre les acteurs locaux (les départements et les MDPH,
les services déconcentrés de I’Etat) et les acteurs nationaux (la CNSA, les différents ministéeres
en charge des affaires sociales, de I’éducation, de la santé, de I’emploi...).

A. La gouvernance actuelle des MDPH : entre retrait de I’Etat et inégalités de traitement des
personnes.

1. Une politique partagée, largement financée par I’Etat, mais dont I’organisation consacre le
role prépondérant des Conseils départementaux.

La politique du handicap n’est pas une politique décentralisée comme on le dit souvent : c’est une
politique partagée entre I'Etat et les collectivités locales que sont les Conseils départementaux.
Principalement pilotée au niveau local par les MPDH, la politique du handicap reste animée au
niveau national par la Caisse Nationale de Solidarité pour I’Autonomie (CNSA), et son financement
est trés largement étatique.

En 2014, I’Etat a assumé la majeure partie du total des dépenses réalisées en faveur des
personnes en situation de handicap -29% des 46,6 milliards d’euros- (essentiellement pour la
partie fiscale et les prestations visant a garantir un revenu minimum aux personnes en situation
de handicap), tandis que les collectivités territoriales et les organismes complémentaires (i.e. les
mutuelles, les sociétés d’assurance, les organismes de prévoyance) ont contribué environ a
hauteur de 10%.

Créées par la loi du 11 février 2005, les MDPH ont été constituées sous la forme de groupement
d'intérét public (GIP), aprés de larges débats afin d’en désigner un chef de file local a méme
d'assurer la synthése des besoins et de |'offre de services sur le terrain, mais aussi de coordonner
les acteurs et d'associer les personnes en situation de handicap a la gestion.

Le role du Conseil Départemental

Ainsi le Conseil départemental s’est vu attribuer la tutelle administrative et financiére des
MDPH, ainsi que la majorité des voix au sein de sa Commission exécutive (COMEX), qui définit
la stratégie a mettre en ceuvre.

L’Etat et ses organismes d’assurance maladie et d’allocations familiales y siegent également, de
droit, pour un quart de ses membres, a la méme hauteur que les associations représentantes des
personnes en situation de handicap. La composition de ce GIP refléte donc le compromis recherché
a I’époque de la création des MDPH : offrir un point de contact de proximité et d’instruction pour
les personnes, reconnaitre le role des associations et les associer a la conduite de la politique du
handicap sur le territoire, et permettre a I'Etat d’étre impliqué dans la détermination d’une
stratégie dont il est tres majoritairement le financeur.
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Majoritaire au sein de la COMEX, le Conseil départemental dispose également du pouvoir de
nommer le Directeur de la MDPH, chargé de mettre en place les décisions de la Commission
exécutive et de nommer les membres de I'équipe pluridisciplinaire.

On le voit, tant la composition du GIP que les pouvoirs de nomination refletent le réle
prépondérant du Département dans l'organisation, I'animation et l'orientation des MDPH.
L’analyse plus précise encore des situations, qui peuvent varier d’'un département a l'autre, révele
une intégration encore plus grande de certaines MDPH au sein des Conseil départementaux. Dans
certains territoires, le Directeur de la MDPH est par ailleurs le Directeur départemental de la
Solidarité du Conseil départemental. D’autres ont intégré le GIP au sein du PoOle handicap des
services du Conseil départemental.

Enfin, le basculement des MDPH en Maisons de I’Autonomie (MDA) a également pu étre
I'occasion, dans certains cas, de renforcer I'implication du Conseil départemental dans la
politique du handicap conduite sur le territoire. Et I'on peut légitimement envisager que plus
I'intégration est forte, plus les orientations de la MDPH seront soumises aux arbitrages
politiques du département, ce que dénoncent parfois certaines associations s’agissant, en
particulier, de I'attribution de la PCH dont le financement est assuré par le département.

Face au role central joué par le département, I’Etat, bien que représenté dans les différentes
instances stratégiques et opérationnelles de la MDPH, a eu tendance a progressivement se
désinvestir de celles-ci. Alors méme que les services des ministéres sociaux sont représentés au
sein de la Commission exécutive, leur présence et leur réle effectif semblent de moins en moins
importants. Cela s’explique probablement pour partie par une perte de compétences et
d’expérience des Directions départementales de la cohésion sociale (DDCS) face aux Directions
départementales des affaires sanitaires et sociales (DDASS). Ce, notamment, parce que la plupart
de ses cadres spécialisés dans le handicap ont été transférés aux Agences régionales de santé
(ARS).

Par ailleurs, I'absence de communication préalable d’éléments sur les cas traités en CDAPH, qui se
multiplient et qui se résument parfois en un examen sur listes pour I'essentiel, ont fini de
démobiliser certains représentants de I'Etat, qu’il s’agisse de I'Education nationale ou de Péle
emploi.

Le r6le de la CNSA

2. Les outils a la disposition de la CNSA sont insuffisants pour mener une politique de
convergence des MDPH et d’équité de traitement des personnes.

Au niveau national, la Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie (CNSA) est, depuis le ler
janvier 2006, chargée d’assurer un role d’expertise technique pour les MDPH : élaboration de
référentiels nationaux d’évaluation des déficiences et de la perte d’autonomie, des documents de
planification des besoins que sont les programmes interdépartementaux d’accompagnement des
handicaps et de la perte d’autonomie —PRIAC-, etc.

Au travers d’une approche métier, elle cherche ainsi a faire naitre et converger des pratiques
professionnelles communes. Avec a sa disposition, la diffusion d’information, de formation et de
conseil sur les aides techniques.

Enfin, elle est chargée d’animer le réseau des MDPH, et des réseaux professionnels adjacents, dans
un objectif d’harmonisation des pratiques.
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Ce role d’animation reste limité néanmoins par ces outils a sa disposition, qui ne lui permettent
pas aujourd’hui de se comporter comme une téte de réseau ni méme une véritable agence
technique pour les MDPH. Et ce alors méme que la loi lui assigne un réle de garant de I’équité
de traitement des usagers.

Si la notion de réseau existe et se développe ces derniéres années, la question de I'efficacité de
son pilotage reste en effet posée.

La CNSA inscrit en effet aujourd’hui son action dans une relation avec chacune des MDPH, en
signant avec le Président du Conseil départemental une convention qui définit les objectifs de
qualité de service de celle-ci, et dresse le bilan de réalisation des objectifs antérieurs.

Mais le contenu de ces conventions est faiblement contraignant, et les obligations strictes des
MDPH vis-a-vis de la CNSA sont peu nombreuses. Il en est de méme des différents référentiels
qu’elle élabore, qui n’ont pas plus de caractére contraignant.

Y

En réalité, la CNSA doit se reposer sur la bonne volonté et/ou l'intérét a agir des acteurs
décentralisés, pour espérer que les pratiques convergent et que la qualité du service rendu
progresse.

A quoi s’ajoute le fait que la CNSA n’a pas congu d’outils spécifiques lui permettant d’évaluer de
facon précise les pratiques des différentes MDPH, et par la méme de rendre compte de I'efficacité
de sa propre action. Seul existe un systéme déclaratif de remontée des informations des MDPH
vers la CNSA qui, il est vrai, n’est pas ailleurs pas aidé par I'absence de Systémes d’information «
moderne » et partagé.

Une telle situation est loin d’étre optimale du point de vue de la conduite des politiques publiques,
elle a de fortes répercussions sur les personnes elles-mémes dans le traitement de leur situation.
Nous 'avons évoqué précédemment. L'analyse du rapport d’activité des MDPH publié chaque
année par la CNSA permet d’objectiver un minimum des disparités de traitement d’un
département a un autre, tant sur les délais d’instruction des dossiers que sur les taux d’accord de
certaines prestations. Pour mémoire, les délais de réponse a une demande concernant un adulte
peuvent varier de un a onze mois entre les départements, de un a sept mois pour une demande
concernant un enfant. Les taux d’attribution de la PCH oscillent entre 31% et 83%.

Le systeme tel qu’il a été imaginé hier, et tel qu’il fonctionne aujourd’hui, ne permet pas de faire
converger les pratiques, et ainsi garantir aux personnes en situation de handicap une égalité de
traitement, ou qu’elles se trouvent sur le territoire de la République.

Il ne permet pas non plus de garantir une utilisation efficiente de I’'argent public, alors méme que
I’Etat finance prés de 80% de cette politique publique.

Il y a donc une nécessité impérieuse a renforcer le pilotage des politiques du handicap car, au-
dela des histoires individuelles parfois dramatiques, c’est bien le Pacte républicain qui est
rompu.

B. Retrouver cohérence et équité dans les décisions des MDPH en redéfinissant le role de I'Etat
et de la CNSA.

Face a ce constat d’absence de convergence des pratiques, dont découle une inégalité de
traitement des situations des personnes, nous estimons que la question de la gouvernance doit
étre posée.
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Nous la posons, a ce stade, dans le cadre existant tel que défini par la loi du 11 février 2005, dans
le sens d’un réinvestissement de I’Etat, principal financeur de la politique publique du handicap,
d’une part, d’une réaffirmation des prérogatives de la CNSA, d’autre part.

1. L’Etat incitateur : renforcer son role dans la COMEX des MDPH afin d’améliorer le pilotage.
Responsable de I’élaboration des politiques publiques au niveau national, I'Etat est utile et [égitime
a intervenir dans sa fonction stratégique : la Commission exécutive de la MDPH est le lieu ou se
déploie cette stratégie au niveau territorial, et c’est donc la que I'Etat doit jouer tout son role.

A I’heure actuelle, celui-ci ne dispose que de 25% des voix au sein de cette COMEX, contre 50% au
département, réduisant la réelle faculté de I’Etat a prendre sa part dans les décisions concernant
la mise en ceuvre de la politique du handicap.

Sans aller jusqu’a faire du principal financeur le principal décideur, nous proposons ainsi de
revoir la composition de cette Comex, en conférant aux deux acteurs institutionnels le méme
nombre de voix, a hauteur de 35% chacun, pour refléter au sein des instances la réalité d’une
politique partagée (Proposition 102).

Les pouvoirs publics disposeraient ainsi toujours d’une large majorité -70%-, les associations
conservant leur 30% actuels (en fait 25% MB).

2. Donner a la CNSA les moyens d’assurer cohérence des décisions et équité de traitement des
personnes.

En complément du renforcement de I'implication de I'Etat dans la Commission exécutive de la
MDPH, nous pensons indispensable de renforcer les compétences et les moyens d’action dont
dispose la CNSA, afin de lui permettre de remplir sa mission de convergence des pratiques et de
garantie de |'égalité de traitement.

Et de rendre plus effectif son role d’agence technique au service des MDPH, dans I'esprit de
I'article L.14-10-1 du Code de I’action sociale qui lui octroie un réle d’accompagnement, d’appui
et d’évaluation des activités de la MDPH.

Les outils de pilotage existent aujourd’hui : aides financieres, conventions de qualité de service,
référentiels, diffusion de bonnes pratiques et d’éléments de comparaison. Mais, non
contraignants, ils peinent a produire des effets rapides et a mettre fin a d'importantes divergences
de pratique.

Nous proposons donc de fiabiliser ces éléments de pilotage, et d’en faire de véritables outils du
changement au travers d’une relation davantage contractualisée entre CNSA et MDPH.
Concrétement, nous proposons que les Contrats pluriannuels d’objectifs et de moyens (CPOM)
entre la CNSA et chaque MDPH, intégrent la convergence des pratiques, de la qualité du service
rendu, et de la transparence a cet égard vis-a-vis des usagers, comme critéres d’évaluation
annuelle, dont le respect conditionne le versement d’une partie de I’aide accordée par la CNSA
aux MDPH (Proposition 103).

Dans son role d’agence technique, la CNSA devra renforcer en paralléle son role et ses outils
d’accompagnement des MDPH afin qu’elles atteignent ces objectifs, dans le sens d’une plus grande
homogénéité des pratiques sur le territoire et d’'une amélioration du service rendue aux
personnes.

Enfin, nous I'avons vu, le Directeur de la MDPH joue un role crucial dans la mise en ceuvre des
décisions de la Commission exécutive et, nous I'avons constaté lors de nos différentes visites et
entretiens, dans les orientations et les procédures mises en place au sein de la MDPH. Pilote
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opérationnel du GIP, ses décisions ont des incidences directes sur la relation qu’entretien la MDPH
avec les personnes en situation de handicap.

En complément de ce qui précéde, et afin de rendre ce nouveau dispositif plus consistant encore, nous
proposons que la nomination des Directeurs de MDPH soit a I’avenir confiée a la CNSA, ou a défaut a la
commission exécutive de la MDPH (Proposition 104). »

Voici le second apport qui concerne une contribution du Comité d’Entente au sujet des MDA qui
précise bien les attentes associatives de la gouvernance locale des dispositifs d’acces aux droits.

2 : MDPH — MDA : Position du Comité d’entente au sujet du cahier des charges des Maisons
Départementales de I’Autonomie » : MDA 12

« L'article 82 de la loi d’adaptation de la société au vieillissement du 28 décembre 2015 introduit
la possibilité pour un conseil départemental de créer une maison de I'autonomie par la « la mise
en commun des missions d'accueil, d'information, de conseil, d'orientation et, le cas échéant,
d'instruction des demandes, d'évaluation des besoins et d'élaboration des plans d'aide au profit
des personnes agées et des personnes handicapées.

L'organisation de la maison départementale de I'autonomie garantit la qualité de I'évaluation des
besoins et de [I'élaboration des plans d’aide, d’une part, des personnes handicapées
conformément a un référentiel prévu par arrété du ministre chargé des personnes handicapées
et, d’autre part, des personnes agées sur la base des référentiels mentionnés a I'article L.232-6. »...
Lorsque cette organisation répond aux prescriptions d’un cahier des charges défini par décret, la
CNSA lui délivre le label de maison départementale de I'autonomie dans les conditions précisées
par le méme décret. »

Ce « label » de MDA est donc soumis a un cahier des charges précisé par décret et nous sommes
trés attachés a la mise en ceuvre de ce point.

Des associations membres du comité d’entente ont participé a un groupe de travail relatif a
I’élaboration de ce cahier des charges.

Le comité d’entente souhaite rappeler ses positions sur les MDPH et les MDA et notamment sur la
guestion de la composition des équipes de la MDPH et des équipes des conseils départementaux
chargés d’instruire les demandes d’APA.

Tout d’abord, le comité d’entente tient a réaffirmer son attachement a une MDPH renforcée,
indépendante dans ses prises de décisions et dont le fonctionnement et les moyens progressent
au bénéfice de ses usagers. Or, nous constatons déja que dans la plupart des départements, le
fonctionnement des MDPH se dégrade : augmentation du nombre de demandes, augmentation
du nombre de missions (par exemple le dispositif d’orientation permanente), insuffisance des

12 position du Comité d’Entente des associations du champ du handicap en 2016
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moyens financiers et humains. Les MDPH sont dans une situation de trés grande fragilité et
d’iniquité selon les départements.

Le comité d’entente considére que la création d’'une Maison départementale de I'autonomie n’est
pas la solution pour améliorer le fonctionnement des MDPH ; pire, cela accroit sa fragilité.

La motivation premiére des conseils départementaux qui se sont déja engagés ou s’engagent
dans la création d’'une MDA s’inscrit plus dans une optimisation des moyens (voire leur
réduction) que dans un objectif d’amélioration d’une réponse aux usagers : notre état des lieux
dans I’ensemble des départements concernés nous le démontre : comment la mutualisation de
moyens de deux dispositifs distincts — et dont les équipes sont déja débordées — pourrait
améliorer les réponses aux personnes en situation de handicap, d’une part, et aux personnes
agées, d’autre part ?

Dans ce contexte, le débat en cours sur I'élaboration du cahier des charges MDA et notamment
sur I'objectif de certains de « mutualisation » des équipes nous améne a confirmer notre ferme
opposition a cette orientation en contradiction avec le texte de la loi.

Les positions du comité d’entente sur ce sujet sont les suivantes et le projet de cahier des charges
sur les MDA doit prendre en compte les points suivants :

— en premier lieu, le gouvernement doit rappeler a tous que :

o la constitution d’'une MDA n’est qu’une option possible pour un conseil
départemental et non une obligation et que par contre toutes les MDA existantes
doivent étre labélisée

o les deux dispositifs d’acceés aux droits pour les personnes handicapées (MDPH) et les
personnes agées (services internes des conseils départementaux) doivent étre
distincts

— lacréation d’une MDA ne doit pas se réaliser au détriment des moyens de la MDPH — déja
insuffisants - et des réponses apportées aux personnes en situation de handicap et de leur
famille

— la création de la MDA ne doit pas étre le prétexte a une « départementalisation
rampante ou accélérée » de la MDPH : direction et professionnels rattachés aux services
du département, par exemple.

— la mise en commun des missions d'accueil, d'information, de conseil, d'orientation
nécessite une formation adaptée pour les agents qui prennent en compte la diversité des
populations (enfants, adultes, personnes agées) et de leurs projets, sans confusion et
avec la possibilité de pouvoir recourir a des professionnels spécialisés dédiés issus des
deux dispositifs PH/ PA seulement si ils répondent a ces impératifs.

Concernant les équipes d’évaluation, le comité d’entente est ferme sur I’absolue nécessité
d’avoir des équipes distinctes et non polyvalentes constituées des compétences propres a
chaque population.

L’existence dans la plupart des MDPH d’équipes distinctes Adultes et Enfants, la création de plus
en plus fréquente d’équipes Jeunes 18/25 ans montrent combien la composition des équipes a
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besoin d’étre différenciée. Ceci démontre I'erreur d’un regroupement pensé par certains, source
potentielle d’'une mésestimation des besoins des personnes. Les anciens disaient « Bon a tout, bon
arien ! » C'est ce qui menacerait les MDA visant des regroupements intempestifs.

En effet, si le comité d’entente milite pour que les travailleurs sociaux puissent accompagner
I’ensemble des populations afin d’éviter une approche trop sectorisée, le processus d’évaluation
des besoins des enfants, des adultes en situation de handicap ou des personnes agées nécessite
une approche adaptée.

En effet, cette évaluation des besoins s’appuie sur des outils complétement distincts qui n’ont pas
du tout la méme philosophie, ni la méme assise technique.

Avec la grille Aggir pour les personnes agées, nous avons un systéeme d'iso-ressources
réglementaire (c'est-a-dire un groupe dans lequel les mémes caractéristiques sont équitablement
répartis, un outil de mesure de moyenne) censé apprécier un degré de dépendance.

Avec le GEVA, nous avons un outil dynamique, incitatif plus que réglementaire, qui doit apprécier
le niveau d'autonomie de la personne.

D'un c6té donc, un outil qui mesure ce que I'on ne peut plus faire, de I'autre un outil qui mesure
des capacités...

La différence est de taille. Dans le feu d'évaluations faites a la chaine, les travailleurs sociaux
débordés, pourraient-ils étre en permanence en mesure de jongler entre deux philosophies aussi
tranchées |'une de l'autre.

Les constats et études qui ont pu étre faites, montrent que les évaluations effectuées par des
équipes indifférenciées se font toujours au détriment des personnes en situation de handicap.
C’est la raison pour laquelle nous sommes attachés a ce que les équipes d’évaluation des MDPH
soient formées aux concepts, process, procédures, réglementations, savoirs faire et savoir étre
requis par la loi du 11 février 2005 et uniquement dédiées aux usagers relevant des GIP MDPH.

Le comité d’entente rappelle que, tant que la suppression des barriéres d’age relatives au droit
a compensation ne sera pas supprimée, la convergence de dispositifs - notamment en terme
d’évaluation — est prématurée, voire dangereuse pour I'accés aux droits des personnes en
situation de handicap, dans I'esprit de la loi du 11 février 2005 » ::

13 Position du Comité d’Entente des associations du champ du handicap en 2016
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5 : Les Aidants (éléments a partir de la contribution du groupe Parents / Proches Aidants d’APF France
handicap au CNCPH et au CIAAF)

Reconnus officiellement depuis la loi de 2005 pour les aidants familiaux de personnes handicapées
et depuis 2015 dans la loi « adaptation de la société au vieillissement » pour les proches aidants
de personnes agées, les 8,3 millions de personnes de 16 ans ou plus qui aident de facon réguliére
et a domicile une ou plusieurs personnes de leur entourage pour des raisons de santé ou de
handicap bénéficient d’'un certain nombre de droits qu’il convient néanmoins d’améliorer.

Pour autant la solidarité familiale ne doit en aucun cas se substituer a la solidarité nationale qui
doit permettre : « autonomie de vie et inclusion dans la société » (art. 19 de la Convention
internationale des droits des personnes handicapées) et autoriser le « choix éclairé de devenir ou
non aidant en accord avec la personne aidée ». Actuellement dans de trop nombreuses situations,
faire appel a un aidant familial n’est pas un choix en raison du manque de réponses.

La premiere de nos revendications est donc le développement de services de proximité.

1 - Pour une évaluation systématique de la charge horaire effective et des besoins des proches
aidants

» Proposer des outils adaptés aux proches aidants pour qu’ils auto-évaluent leurs besoins.
» Former les professionnels a I’évaluation des besoins des proches aidants.

2 - Pour une information accessible et adaptée

> Faciliter I'acces a une information claire, accessible, accompagnée si nécessaire, en
matiere de droits (dédommagement, assurance maladie, retraite, congés, répit...)

3 - Pour le développement du soutien moral et psychologique

» Permettre un accompagnement et un soutien psychologique tout au long de la vie, de
I'annonce du handicap a I'apres-déces de la personne aidée.

4 - Pour un droit a une aide en cas d'urgence, de besoin de répit, de suppléance, ou de renfort
ponctuel

» Prévoir des réponses aux situations de crise ou d’urgence concernant le proche aidant, la
personne aidée ou un autre membre de la famille (accident, maladie, déces...) et mettre en
place des relais identifiés (24h/24, 7j/7) pour assurer la continuité de I'accompagnement.

» Développer des solutions de répit pour l'aidant familial : accueil temporaire,
baluchonnage, séjours en famille, séjour-vacances de la personne aidée, accueillants
familiaux....

» Mettre en place des dispositifs de suppléance pour permettre a I'aidant familial de
conserver une vie sociale, d’accomplir ses réles familiaux, avoir des loisirs ou encore
pouvoir suivre sa santé (accueil de jour, ou remplacement a domicile par exemple).

5 - Pour une prise en compte de la santé globale de I’aidant familial
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» Proposer un bilan de santé annuel avec une prise en charge a 100 %.
» Développer des actions de sensibilisation aux problémes de santé des proches aidants

aupres des différents professionnels intervenants

» Analyser et prévenir les risques psychosociaux auxquels sont exposés les aidants familiaux.

6 - Pour des mesures de conciliation vie familiale/ vie professionnelle

>
>

v Vv

Faciliter les aménagements du temps de travail.

Indemniser le congé de proche aidant avec un montant au moins équivalent a I'allocation
journaliére de présence parentale.

Augmenter la durée du congé de proche aidant a 3 ans sur I’ensemble de la carriére.
Développer la sensibilisation des entreprises, quels que soient leur taille et leur secteur
d’activité, et des organisations syndicales et patronales pour susciter un changement de
regard sur les aidants et une prise en compte des contraintes des aidants.

Prendre en compte les aidants dans les négociations annuelles obligatoires.

7 - Pour une véritable protection sociale pour tous les aidants

a) Assurance chomage et retour vers I’'emploi

» Considérer comme un motif légitime de démission le renoncement a son activité

professionnelle pour un aidant familial qui doit rechercher un nouvel emploi compatible
avec l'aide gu’il apporte.

Prévoir un véritable accompagnement pour un acces, une reprise ou un changement
d’activité et un acceés a la formation de |'aidant pris en charge par les organismes
financeurs.

Permettre une pension de retraite sur la base d’'un temps plein en lien avec une
interruption d’activité pour tous les aidants familiaux et proches aidants qui, parce qu’ils
viennent en aide a un proche, n’ont pu aller sur le marché du travail, ont dG aménager leur
temps de travail, passer a temps partiel, prendre un congé de proche aidant et/ou
interrompre leur activité professionnelle, et ceci méme s’ils sont dédommagés au titre de
I’aide apportée.

b) Majoration de la durée d’assurance vieillesse

Harmoniser les dispositifs de la fonction publique et du secteur privé et I'étendre aux
régimes non-salariés.

Permettre le droit a la majoration a tous les parents d’enfants handicapés ayant percu une
AEEH de base ainsi qu’a tous les aidants ayant d{ cesser leur activité pour accompagner
leur proche handicapé.

» Porter la limite de la majoration a 16 trimestres a raison d’un trimestre tous les douze mois.

8 - Pour des mesures fiscales justes :

» Exonérer de I'impot sur le revenu les sommes percues au titre de la PCH dédommagement.

>

Assurer une égalité territoriale des proches accueillant a leur domicile une personne
handicapée en rendant I'abattement pour les personnes handicapées obligatoire.
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9 - Pour une meilleure prise en compte des aidants familiaux dans le monde de la santé

» Donner al’aidant toutes les informations nécessaires pour assurer la continuité et la qualité
des soins et de I'accompagnement de la personne aidée.

» Sensibiliser les professionnels médicaux et paramédicaux en vue d’assurer une prise en
compte par ces professionnels de la place et du réle joué par les proches aidants.

6 : Les aides Humaines

- Témoignage d’une jeune femme en situation de handicap usager de services d’aides humaines.

« Mathilde a 32 ans, elle est conseillere juridique au conseil régional de Bretagne

Elle travaille a temps plein

Elle est atteinte d’'une maladie rare neurologique et évolutive. Elle est en fauteuil roulant et
totalement dépendante. Elle n’a (entre autres) que trés peu l'usage de ses mains et ne peut
écrire par exemple. Elle ne peut pas non plus faire ses transferts. Elle a aussi des difficultés
d’élocution.

Pour travailler elle utilise le logiciel dragon juridique (synthése vocale)

Concernant ses besoins : elle a une prestation de compensation du handicap (PCH) Elle a un PPC
(plan personnalisé de compensation) pour l'instant de 9 h 30 d’aides humaines par jour. Ses
besoins sont évalués par elle et ses proches aidants a 12 h par jour en raison de 'aggravation de
sa maladie.

La Mdph lui a attribué 6 h 05/jour, suite a un recours le TCI lui a réattribué 9 h30/jour, c’est a
dire le plan qu'elle avait depuis 2006 jusque son déménagement et changement de
département. Avec application provisoire du jugement elle a donc aujourd'hui 9 h 30/jour dans
I'attente du jugement de la cour nationale CNITAT.

La répartition des interventions des aides humaines globalement sur une journée:

Matin 6 h 45 a 8 h 45 : lever petit déjeuner et préparation de la box repas pour midi puis trajet
domicile travail en fauteuil (500 m) mise aux toilettes au bureau installation du fauteuil au
bureau

Midi: 12 h a 13 h 30 : repas dans son bureau et mise aux toilettes

17 h a 19 h : mise aux toilettes et retour bureau domicile. Préparation de la salade du déjeuner
du lendemain. Installation des télécommandes et téléphone pour la soirée. L’auxiliaire chauffe
ensuite le repas du soir et installe Mathilde a table avant de partir.

Les repas sont préparés par la maman le week-end et adapté pour éviter les fausses- route car
pas de surveillance durant le repas du soir

22 h 23 h : l'auxiliaire débarrasse la table puis mise aux toilettes, toilettes et coucher

S’ajoute a cette liste une surveillance de nuit une nuit sur 2 que la maman assure. Cette
surveillance est liée a I’élimination. Mathilde a subit une grave intervention en 2011 avec re-
section de l'intestin et elle ne doit plus occluser.
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Lorsque Mathilde se déplace en formation ou pour son travail c’est la maman qui prend le relais
24 h sur 24 h car les expériences avec des auxiliaires se sont révélées catastrophiques....

Voici les principales difficultés rencontrées en termes de « métiers » des intervenants a
domicile :

- Manque de formation globale des auxiliaires de vie (qui n’en sont pas en réalité)
- Pas de connaissances des handicaps en général

- Elles sont aujourd’hui recrutées dans le cadre de « job dating » aide a domicile organisé par
P6le emploi

Au niveau technique :

Ne savent pas ce qu’est un « transfert » ou n’en ont jamais fait avant de rencontrer I'usager.
Dans le cas de Mathilde, c’est la maman qui effectue I'essai et la formation des nouvelles

« recrues » du service. Quelques fois, dés le premier essai, on sait qu’elle ne sera pas en capacité
de reproduire les gestes...il faut tout recommencer avec une autre.

Sur ce point, a leur décharge, certaines auxiliaires ont demandé a leur employeur (......... ) des
formations mais sans succés. Les plus consciencieuses préferent donc renoncer a ce métier
plutdt que prendre des risques pour elle et 'usager.

Mathilde a eu une chute de fauteuil sur le trajet pour aller au travail car la nouvelle auxiliaire ne
savait pas pousser et tenir les poignées du fauteuil. Un autre auxiliaire I'a laissé tomber lors d’un
transfert aux toilettes et a préféré renoncer a ce travail sans la formation qu’elle demandait.

Pas de formation non plus sur les appareils de transferts. Mathilde n’en utilise pas car trop de
craintes de chutes graves sans formation des auxiliaires

Parfois des problemes d’hygiene pour la préparation des repas ou plutot servir les repas (ne se
lavent pas les mains)

Plus grave, un jour ou il y a eu un oubli pour lever de Mathilde le matin, 'auxiliaire est arrivée a
12 h et comme elle avait peu de temps, a donné le repas en accéléré avec les risques de fausses
routes et d’étouffement. A la demande de la maman, elle n’a pas remis les pieds chez Mathilde
mais continue certainement de travailler ailleurs...

Au niveau des capacités a répondre aux besoins et de la discrétion :

L'une des auxiliaires actuelles se balade avec son classeur « fiche mission » assez encombrant
d’ailleurs et I'autre jour Mathilde lui a demandé de faire un truc banal, écrire un message sur un
carnet....elle lui a répondu que ce n’était pas dans sa fiche mission.....
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Dans le cas de Mathilde, elles interviennent sur le lieu de travail car elles font le trajet domicile
travail matin et soir et le midi viennent pour le repas. Mathilde a besoin de silence pour manger
et se concentrer pour éviter les fausses routes. Il faut parfois s’y prendre a deux ou trois fois
pour demander aux auxiliaires de ne pas lui parler pendant le repas...

Au-dela de la qualité des métiers des intervenants a domicile, il faudrait revoir globalement
I'organisation de leur travail pour que ce métier devienne intéressant.

Dans les structures, elles peuvent travailler en 2/8 le matin ou I'aprés-midi, je ne comprends pas
gue cela ne soit pas possible dans le secteur a domicile pour qu’elles puissent gérer leurs vies
personnelles aussi car aujourd’hui il est tres difficile de trouver des auxiliaires qui acceptent
d’intervenir a 6 h 45 le matin et pour les couchers de 22 a 23 h. Mathilde n’a toujours personne
pour les couchers le lundi soir (donc je reste sur Rennes) car I'étudiante qui a été recrutée ne
peut faire que le mardi et le jeudi.

Je constate que la situation s'est relativement dégradée pour les recrutements depuis un peu
plus de deux ans. »

En conclusion :

En plus des difficultés « Métiers » les personnes rencontrent de plus en plus de difficultés a faire
valoir leurs véritables besoins auprés des GIP MDPH. Avec des PPC (plans personnalisés de
compensation) en deca des besoins réels.

Qui poussent les personnes a des recours au contentieux pour faire valoir leurs droits quand
elles ne sont pas résignées, ce qui est de plus en plus souvent le cas.

La question de la solvabilisation: les tarifs des prestations (en emploi direct, en mode prestataire
) sont en deca des colts des services et du colt Iégal. D’ou des restes a charge importants pour
les personnes.

Attractivité des Métiers : les valoriser, les Formations sur les savoirs faire et les savoir-étre.

Interventions multiples / coupler les interventions humaines/ les aides techniques/ les nouvelles
technologies

Mesurer et valoriser la Qualité des Services / les Labels Cap handéo

Un grand plan des Métiers SAAD est essentiel pour ces métiers « non dé localisables »,
humains, solidaires, et si nécessaires a TOUS : personne aidée, aidant proche et « futurs
aidés ».
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En conclusion, APF France handicap souhaite attirer I’attention du gouvernement
sur la nécessité d’articuler les travaux en cours sur le Grand Age et I’Autonomie
avec les travaux de la Conférence Nationale du handicap qui viennent de démarrer
et qui portent notamment sur la Compensation (donc les aides a I’'autonomie pour
les personnes en situation de handicap) et sur la Gouvernance, notamment des
GIP MDPH.

La question des financements et notamment de la recherche de nouvelles sources
de financements doit pouvoir également concerner le champ du handicap.
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