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Une mission emblématique du chantier
simplificati on et qualité de service confié

ala DITP

La direction interministérielle
de la transformation publique
(DITP) a vocation a impulser
la transformation,

. notamment en matiére de
simplification et
: déam®l i

publics. Pour répondre a cet enjeu central,
nous avons développé une méthodologie
robuste, focalisée sur les besoins des
individus, nous per mett ant
réponses concrétes la ou nous sommes le plus

i oration

approche résolument centrée sur les besoins
des personnes et non sur les structures
administratives ou les dispositifs. Nous avons
ainsi lancé, des février, une grande
consul tation en l'igne " I
personnes en situation de handicap et de leurs

d aidantss @ettevconsudtagion nous a permis de

recueillir plus de 10 000 contributions,
expression des nombreux dysfonctionnements
qui ponctuent leur vie quotidienne.

dbébapporter des

attendus. Nous interrogeons ainsi Nous nous sommes immergés dans les MDPH
r®gul i rement I es usagere , stuctured r ahamées dié® u nleur
barométre de la complexité, dont nous accompagnement afin déent
publions les résultats en toute transparence, comprendre, de nous confronter a ces
pour comprendre leurs attentes, prioriser nos difficultés et parfois de regarder sans
actions, mais aussi évaluer notre impact sur complaisance notre capacité a délivrer un
leur vie quotidienne. service public adapté a chacun. Nous avons
mené trois études qualitatives, impliquant
usagers et entreprises, afin de consolider nos
Sur | a base de ces const aotrsi,enitlats oangsi tetd bramsal ys®aconi s
une politique publiqgue dans sa globalité, avec dynami q u e, fond®e sur | 6exper

une approche centrée sur les parcours de vie

en mo bi | i s aendes oltis ennavants b |

dont dispose la DITP. Méthode déja éprouvée,
par exemple sur les politiques de jeunesse ou
la perte dobdun
dépasser les logiques administratives, encore
trop souvent cloisonnées, pour apporter des
réponses concréetes et co-construites.

Cbest dans cet esprit
en lien avec le programme présidentiel, pour
qgudune mi ssi on de

déam®lioration de | a
dirigée en faveur des personnes en situation
de handicap. Si le handicap concerne

proche,

concernés, qui constitue le fondement des
propositions que nous formulons.

e Ndue sommesl convaineus i & tDITR que la

transformation du service public passe par une
relation | usager

adaptée a ses besoins et plus équitable. Nous
avons | a certitude que <cbest
confiance entre | 6£tat et I e

repensa®

g u lEtironsoun servieevpoblicsqui pffte des ohé&nes

chances a chacune et chacun. Nous croyons

si pRlri faiid dteiues qed¢emdlleuset en do
guanairtg® de maenvVicee sadixXx agent s

nous pourrons accompagner au plus pres ceux
qui en ont le plus besoin. Ce rapport, ainsi que

aujourdobéhui pr s déun Frlaen -ppricsgramrme c Ao tjj oh eBubl i que

démarches  afférentes  cristallisent les du projet de | oi pour un £t ¢

difficultés, ce qui en fait la 3™ politique société de confiance (Essoc), dont nous

publique la plus complexe. accompagnons | a mise en Tuvr
| 6esp®rons, l es premiers j
transformation en profondeud

Associés a Adrien Taquet, député, et Jean- publique.

Francois Serres, conseiller au CESE, il nous a

paru indi spensabl e déagir ensembl e

interroger les modes de fonctionnement des
services publics engagés dans cette politique
publique et répondre aux attentes, dans une

our

Thé)mas Cazenave,
Délégué interministériel

a la transformation publique
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Synthése du rapport
SYNTHESE DU RAPPORT ET
PRINCIPALES PROPOSITIONS.

Cela fait six mois désormais que nous travaillons a la mission qui hous a été confiée par le
Premier ministre, | a Secr®taire dOoEt at aux Perso
des Comptes publics, visant & la simplification administrative dans le champ du handicap.

Nous avons été a la fois mauvais et bons éleves.

Mauvais ®l ves, car nous avons interpr®t® | arg
administrative . Pour nous en effet, simplifier nbdest pa
service dbébobjectifs donn®s. Ces objectifs nous
ordres.

Le premier a évidemment trait aux personnes en situation de handicap : comment simplifier
leurs démarches, répétitives et complexes, mais au-dela comment mieux les
accompagner dans leur vie, notamment pour éviter les ruptures de parcours et de
droits qudi | s connai s?Carrces rupturgs sant; ld Plus wduvent, génératrices
de complexités supplémentaires. La réponse est, on le verra, pour partie institutionnelle,
mais la dépasse largement car elle repose sur le lien social qui cimente notre Nation.

Le second objectif renvoie aux fondements méme de notre Pacte républicain : comment
garantir a chaque citoyen une égalité de traitement, quelle que soit sa situation et

|l 6endroit o% il s e ? It yauunecréaltéuobjectives qudtidienrre iqui woit r e

certains de nos <concitoyens s uhistrationdde ar des scr i mi
normes mai s aussi parfois ses pratigues, est I
portons ainsi atteinte °~ | 06®galit® des chances.

Le dernier objectif qui a animé notre réflexion, et qui recoupe pour partie les deux premiers,

estceluidel 6 efficience de cette politique publiqgque d
les départements . Léoefficience en interroge la finalit®
met en Tuvre pour y parvenir., El | e ssfidancietesr e s s e

mais aussi aux femmes et aux hommes, aux organisations et a leur articulation : les
ressources sont-elles allouées au bon endroit, les acteurs se coordonnent-ils de fagon
optimale, chacun joue-t-il son réle ? Telles sont certaines des questions qui doivent trouver
réponse, car elles conditionnent la soutenabilité de nos politiques publiques dans le temps.

Au travers de ces trois objectifs, on voit que le sujet de la simplification administrative est

®mi nemment politigumeor kl bdest pgQlesnous avons ¢
dans une vision de | a soci ®t ®. Cette .\WNotrei on es
rapport néa ni vocation ni pr®tention © constit

inclusive, ni un modus operandi pour y parvenir. Néanmoins, cette vision de ce que doit étre
notre vivre ensemble dans un futur que nous espérons aussi proche que possible, a imprimé
chague minute de notre réflexion et nombre de propositions qui en découlent.
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Synthése du rapport

Mais nous sommes restés bons éléves, en inscrivant notre réflexion dans le cadre
existant, pos® par | a | oi du 11 f®vrier 2005 po
participation et la citoyenneté des personnes handicapées

Lorsque | 6on sbdatt | e Uo6i®t udaietr, uinl sy sd ene a@fufeet
On peut partir du syst me existant, en cherchant
de ses rouages et de ses interstices. Mais on peut aussi adopter une approche plus
transformative, qui consisteas 6 af f ranchir du syst me existant p
Changer de cadre ne veut pas dire forcément en remettre en cause les objectifs fondateurs :

bien au contraire, coest en repartant de ces ob
nouveaux qui permettront de les atteindre avec effectivité. Mais nous sommes restés dans le

cadre du mandat gui nous avait ®t ® assign®, ou
formuler des propositions de simplification et d
Au b out de six mois, notre constat est le suivant - il est possible, dans le cadre actuel

et de facon rapide, de simplifier la vie quotidienne des personnes en situation de

handicap , de leur offrir ainsi un meilleur accompagnement, et de fluidifier le systéme pour

éviter les ruptures de parcours et de droits. Des changements attendus par les personnes, et

gui sbaccompagnent ®gal ement d6é ®dépattamentalesndes posi t i
personnes handicapées (MDPH) et de leurs agents, sur lesquels repose auj our déhui
grandement la survie du systeme actuel.

Systéme qui est, on le verra par la suite, traversé par un sentiment de défiance

généralisée, de tous envers tous . Cette situation a des origines multiples, qui plongent
dans notre tradition administrative, dans les choix institutionnels que nous avons pu faire,
dans les pratiques qui se sont développées au fil du temps. La loi du 11 février 2005 posait

avec grande pertinence |l es objectifs et | es grar
droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, mais le

syst me nous a rapidement d®pass®, ne permetta
rendre effectifs | es seconds. 'l fauni gpganmt cddis®ea
val eur centrale qui reb©ti sse |l es relations ent:H
entre les différents acteurs impliqués. Cet t e val eur est ° | a fois dobu

ddune exigenaoceesitgda confiance

L 6 e nj eefte mfendationest d 6 i mp o rpuisquecneus parlons de la vie de millions

de nos concitoyens, de leurs droits, du respect de notre Pacte républicain, du lien social qui

cCi mente notre Nati on, de | 10y @ p&@ rcanséigdent ahe vi vr e
nécessité et une urgence a ce que cette refondation réussisse

Que | e rythme du changement soit insuffisant, qt
pas dans | e sens dbébune autonomi e ®mancipatrice,
gue les résistances inst itutionnelles perdurent, que notre société toute entiére

né®volue pas dans | e sens dobébune ©pleine partici

adopter une approche plus transformative pour atteindre les objectifs fixés par la loi
du 11 février 2005 .

Si les iné galités de traitement demeurent aux quatre coins du territoire, les
propositions que nous formulons pour que les acteurs institutionnels garantissent
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ensemble | 6®galit® des chances pour l es person
imaginer une nouvelle forme de gouvernance de la politique du handicap.

Si les propositions que nous formulons pour favoriser et fluidifier le passage vers le
milieu ordinaire continuent a se heurter au systéme qui est le nbtre, il faudra
interroger le principe méme de la dualité de  ce systéme, partagé entre notification de
droits et orientation en établissement, entre deux approches différentes de la mise en

Tuvr e de | a compensation, entr e des financeur s
différents.

Si | accompagnements dpeerpronxiemi tdea ndenjedquiuvh o n o mi e
prendre plus dobéampl eur encore avec I|l-@etouivei || i ss
pas de solution dans le cadre envisagé par la loi de 2005, il faudra la aussi

probablement en tirer les conséquences, notamment institutionnelles, pour inventer

de nouvelles formes de guidance, de coordination et de défense des droits.

Au final, ce rapp®évlutiemur ait pu sobdappel er

Révolution, parce que les propositions que nous formulons visent a revenir aux principes et
droits posés dés la loi du 11 février 2005, pour les rendre effectifs.

Mais Révolution aussi, parce que si celles-c i se heurtent ° trop dbéobst
peut-étre faudra-t-il interroger en profondeur le systéme dans son ensemble pour inventer
politiquement un nouveau monde pour le handicap.

*k*k

Durant six mois, nous avons lu des milliers de témoignages dans lesquels se multiplient des
Ssituations ubuesques et des ruptures de droit
rencontré des parents en d®sh®rence face ° | 6absence de
interdits face a un systeme dont ils ne comprennent pas la logique. Nous avons vu la rage, la

révolte, le désespoir, nous avons percu la peur de ceux qui sentent la pente du

déclassement socia | se mettre irr®m®di abl ement " | 6T uvr e
handicap de | d6Education national e, exp®ri ment e,
| 6hi stoire dbéun enfant envers |l equel el l e avail

institutionnelle. Nous avons rencontré des agents de Maisons départementales des

personnes handicapées (MDPH) qui « bricolent » pour faire fonctionner un systeme grippé,

espérant répondre au mieux aux attentes des personnes. Nous avons vu beaucoup de
souffrance et déi ncompr ®hensi on, de situations ¢
compliquées encore.

Tout ndéest pas noir. L6®nergie et la volont® o
réformes sont en cours pour améliorer la situation. Mais notre r 1 | e nbest pas de
satisfaire des lueurs dbéespoirs ou des initiatd.i
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gui conque dbéailleurs, mai s bien dbéapporter un ®c
espére avoir une quelconque prise sur celui-ci.

Car ces histoires que nous avons découvertes, ces trajectoires brisées que nous avons

cCroi s®es, tout |l e monde | es conna’t, et personn
d®sormais pr®tendre quodi l sbagit den questgqumes qu
sbest massi fi ® au c o ulesystédnme est about deisouffles & défaut n ® e s .

dé°tre totalement mis ° terre, il doit i mp®ratiyv

L6 £POQUE NO ESIA CREABONEDE NOUVE AUX DROITS, MAIS A RENDRE
EFFECTIFS LES DROITS EXISTANTS.

La | oi pour | 6®galit® des droits et des chanc
personnes handicapées du 11 février 2005, et, avant elle, les lois de 1987 et 1975, ont
progressivement posé les conditions du plein exercice de leurs droits par les personnes en

situation de handicap.

Force est de ¢ ons tnambe de deoitsjrestent désddnoitsifornegla, dont

|l 6effectivit® ndectest geaconstates guerl ®e®gal it ® r ®el l e n
vraiment at teinte, ni des droits, ni des chances selon que | 6on habite i
dispose de plus ou moins de moyens ou de relations : le capital économique, social et

culturel joue a plein. Force est enfin de constaterquel 6 ambi ti on pour etlaa parti
citoyenneté des personnes en situation de handicap reste peu lisible et peu
concrétisée dans les faits al or s gudune des attentes essent.i
situation de handicap consiste a ne plus étre assignées a la seule place de bénéficiaires de

prestations mais © vivre et agir comme nobéi mporte
Loeffectivit® concer-a¢éi densomheade os tet cH@smi se ¢
elle doit aussi concerner la participation et la citoyenneté : c-a-dire la capacité réelle

pour | a personne ° choisir et d®cider, ai nsi gue
aux relations et engagements réciproques. Cb6 e st | e sens r ®e | de
émancipatrice .

Cbdest [ un desnopar adommes convaincusoin deudi | y
r®vol utionner |l e syst me, mai s qui ne consi ste

« normale ».

Mais admettons-le et assumons-le : rendre effectifs des droits, pour le plus grand nombre,
peut conduire a atténuer de grands principes absolus, voire des droits associés. A trop se
réfugier derriere des principes intangibles comme autant de totems, on prive la trés
grande majorité des personnes des droits les plus essentiels

A-t-on vraiment une liberté de choix quand une MDPH vous présente différentes options de

prestations, sans montant net et a laquelle vous ne comprenez rien ? Est-ce vraiment un

droit a la représentation lorsque les CDAPH, ou siegent notamment les associations,

®t udi ent plus de 1 000 dossi er s ahfieasur us @deauc e s ur
Excel ? Sesent-on s i respect® gqgue cela dans | 6expressi ol
| 6on vous invite “pouwabtenrvosdroite? proj et de vi e
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Le temps est désormais venu de revenir a un principe de réalité, c 0 edsdire affronter
le réel et, avec pragmatisme et soucis de progres, en tirer toutes les conséquences.

PARTIR DU REEL ET METTRE LA PERSONNE AU CENTRE : UNE METHODE FONDEE
SUR LES ATTENTES ET LES PARCOURS DE VIE.

Sbagissant de | a m®tpdseale partimlo systéme d des siructures

existantes, mais plutot des attentes des personnes . Cela semble relever du bon sens, ce

ndest pourtant pas tout l e temps | 6approche cho
personnes et de leurs proches que | 6on peut ®valuer au mieux |
est dédié.

Cette méthode a une double incidence.

Sur |l e p®rim tre de not [Em®partaftfds atterites des pesantes,d 6 ab o r
nous avons suivi assez naturellement leurs parcours de vie.

Enfant Adulte

Enfance Formation Vie
Adolescence professionnelle professionnelle

e

Ces différentes étapes de notre vie, ces différentes composantes de notre existence donnent

Identification
/Reconnaissance

Petite enfance

lieu " des ruptures naturell es, déautres choi si
handicap souvent subies. Pire, ces ruptures de p ar cour s sbaccompagnent
souvent de ruptures d e dd quethaus avans attacliéeusd N cel

attention particuliére

Partir des attentes des personnes a également eu une incidence sur les outils que

nous avons choisi de mobiliser pour men  er a bien la phase de compréhension et de
réflexion de notre mission.  Pour identifier les freins et difficultés rencontrés par les
personnes, nous avons ainsi organisé une grande consultation en ligne sur le site
egalité -handicap. gouv. fr, qui nous a permis de recueillir prés de 10 000 témoignages de
personnes en situation de handicap , de leurs proches, mais aussi de professionnels et

déempl oyeur s. Nous avptusde 109 entrgtiens iadividuels en faoee n-®
a-face et par téléphone avec des person nes en situation de handicap , dans les champs
de |l a scolarisation, de | 6emploi et de Il a vie gl
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tables rondes aut our des th mes de |l a parent almet ®, de
Enfin, nous avons eu recours adest ec hni que s d, dduspermettant de revivre in

croncreto, toute proportion gardée, certaines situations vécues par les personnes dans leur

relati on avec | 6admi ni st r asollicienles addariatisns dev o n s ®qg
personnes, qui nous ont fourni de nombreuses contributions écrites riches et

expertes , et avons associé le Conseil national consultatif des personnes handicapées

(CNCPH).

Aux co6tés de ces outils, nous avons procédé a une quar antaine ,éd@auditio
| 6 e n s e mbdal@netsd ministériels , administrations centrales et déconcentrées de

| 6 Eopérateurs | mpl i qu®s dans |l es politigues publiqgue:
institutions décentralisées et les autorités administratives indépendantes concernées.

Sdbagi ssant du formul aire MDPH, source de nombr
recours a des techniques de Nudge marketing mi ses en Tuvre par | a DIT
avons organisé une « Semaine MDPH » a laquelle ont participé 71 députés toutes

tendances confondues (ou presque), passant une demi-j our n®e dans | 6une des
visitées .

Si le parcours de vie a structuré notre réflexion, en attachant une attention particuliére aux

moments de ruptur e, ce nbdest p a spour drgamisprrnatre he que
rapport et nos recommandati ons. Débune part, par c
personnes, et qudi l est ainsi difficile de mod®

dans une complexit® dempr@bépesatriaommnffiabteodsdi nD
gue nous y voyons le risque de retomber dans des micro-situations qui rendrait difficile une
approche globale, et le changement systémique auquel nous croyons.

UN SYSTEME EN APNEE, TRAVERSE PAR LA DEFI ANCE.

La politique gl obal e du handi cap, cbest 46, 6
| 6®qui val ent du budget du Minist re des Ar m®es.
personnes globalement insatisfaites ou carrément en colére, cela doit tous nous interroger,

nous tous qui prenons part doune :fregporsablesou dou
politiques évidemment, que nous soyons législateurs ou élus départementaux ; mais

®gal ement administrations de | 6Et atsaesbciatbresss c ol | ¢
elless-m°® mes qui sont associ ®es ° | 6®1 aboration et
handicap.

Le constat est en effet sans concession : le systéme actuel génére une insatisfaction
partagée par la grande majorité des acteurs impliqués i a commencer par les usagers,
mais pas uniquement - qui se traduit par un sentiment de défiance grandissant i dela
part des usagers, mais pas uniqguement - qui parfois tourne a la suspicion

Les personnes en situation de handicap sont face a un systéeme censé compenser leur

handicap, mais dont elles ont le sentiment que sa complexité finit au contraire par
aggraver leur situaton. Face ~ |l a promesse dodébun guichet wunigq
assurer l a coordination doadmi pas entre &lles. dkeurs qu i
parcours de vie conna’t des ruptures de droits,
souvent plus graves que pour tout autre citoyen.

18



Synthése du rapport

Les agents des MDPH ont, pour beaucoup, le sentiment de parer aux urgences, dans

uncontexte doi nfl ati on de dossiers °~ traiter, et ce ¢
plus individualis® et ~ | 6 ®c olastdemanbdesse naassifiemint es de
sans que | eur traitement lesntdclzes se fone répétitivesdlesn d u st r i

proc ®dur es et modes de fonctionnement sbav rent

contemporaines en termes de qualité de service rendu : des agents investis en finissent par

perdre confiance en leur mission, ne voyant pas comment«s or t i r | a »tehtlépit de | 0 €
des am®liorations mises en Tuvre empiriquement d
Les élus départementaux se pl aignent de | 6absence de moyel
N | 6augment ati on des demandes de gecosmaxpsanmgue
une meilleure acceptation sociale de celui-c i débune part, et par une mei
prise en compte de certains handicaps, ddéautre

entre Etat et Collectivités locales conduit a des stratégies de contournement, des taux

ddéi ncapacit® passent parfois myst®rieusement de

Les instances coll ®gi ales dbéorientation strat ®gi

| 6ensembl e sdemsantgs aanttcensées se retrouver, sont progressivement
désinvestiespar cert ains acteurs, ~ commencer par

Plus globalement, les inégalités, réelles ou pergues, perdurent : notamment entre
territoires, ou les pratiques divergent en dépit du travail de convergence réalisé par la Caisse
national e de s wiomid@NSA)Y. Gue poasthabitidz & & kilométre a droite ou
a gauche de la frontiere départementale, le traitement de votre situation ne sera pas le
méme. Votre capital économique, social et culturel ne vous arme pas de la méme facon face
a la complexité du systéme, et la nécessité souvent de défendre vos droits face a
| 6admi ni stration.

Plusieurs facteurs expliquent cette situation, et sont développés dans le rapport. lls sont
connus pour la plupart, citons les principaux :

3 La multiplication des formalités, et la complexification de normes de plus en plus
nombreuses, au risque de se contredire.

3 Une complexité liée a la multiplicité des acteurs décentralisés et déconcentrés, qui
fonctionnent en silos.

3 Une complexité liee a la pluralité des financeurs et aux diverses logigues de
financement.

3

OEt at

Une culture du service qui nbébest pas encor e
terr

retard inexplicable sur | e
administrations.

ain num®r i que

3 Des MDPH qui ont dérivé du réle originel pour lequel elles avaient été créées et qui
est attendu par les usagers : accueillir, informer, accompagner, conseiller.
3 Une absence de pilotage et de gouvernance : entre | 6Et at et | e
décentralisées, entre le sanitaire et le médico-social, au sein des instances
territoriales et a tous les niveaux, y compris au plus prés des personnes qui se
trouvent elles-mémes contraintes a coordonner les divers intervenants.
Finalement, ce qui nous a frappés par-dessus tout est que nous sommes aujourd 6 h u i dans
un systeme ou regne la « solitude de tous € comme | 6a d®j "~ soul i gn(
Piveteau . Solitude ressentie tant par les personnes en situation de handicap elles-mémes
gue par | 6entourage familial. Ma i setiastititionhaelsd e au s ¢

19



Synthése du rapport

concernés : « En somme, la solitude contribue aux blocages, et les blocages accroissent les
comportements doéi sol ement . La <crainte déavoir
difficultés provoque des attitudes de précaution rationnelles pour ceux qui les adoptent, mais
totalement contre-productives au niveau collectif. »*

Le systéme que nous avons instauré en 2005 produit donc de la défiance, ou du moins
de la méfiance .

D®f i ance des personnes face 7 cibngparfdisn Méfiansetdesat i o n ,
associations,vis-a-vi s doéun syst me et de di spaprénanief.s 0% e
Défiance entre administrations décentralisées et déconcentrées, entre administrations de

| 6 Et a-mémed. Mangue de confiance des agents vis-a-vis de leur propre capacité a

r®pondre aux attentes des personnes. Le tout c
| 6admi ni satvri st ideen swiss admi ni stt.r®s, quels quobils s
Cobest |7 que r ®si de | 0 e:negstauterlecordiamcet i el sel on nous
REMETTRE LACONFIANCE AU Ci UR DESNSRELATI

La confiance est au ciur du projet de refondat.
notrerapport. EI | e porte une relation nouvelle de | O6Et a
citoyens, un nouveau paradigme 0% |l e handicap
justification permanente. En cela, nous nous inscrivons pleinement et assumons la filiation

avec |l es principes ®dict®s dans | e Projet de |
confiance (ESSOC), adopt® en premi re lecture
dernier.

Pour animer ce processus de confiance, il faut un acteur qui détient le s regles du jeu,

gui ne joue pas pour sonhn pr opr-méme @sngxigemges q U i s 0
guodi mplique | a confiance et gui accompagne | 6a
| 6Et at y a donc uUnetatmli éecne le oepdgt suula eomplexité, un Etat
bienveillant, un Etat qui en portant wuneehaute \
garantit les droits aux usagers, un Etat qui apporte plus de clarté et de visibilité aux citoyens,

un Etat animateur qui, au-d el © d 6 un marnangrmenet ke tcontla, renforce ses

moyens pour mobiliser toutes les forces vives de la société.

1 faut remettre | a confiance au ciur de notre
nouveau ©principe de |l a relation cemnese. | @béedsnti niu
changement profond, mais qui ne sera pas suffisant tant la défiance est grande. Il

conviendra donc en paralléle de restaurer les conditions de cette confiance dans

chacun des rouages du systéme actuel.

Il faut donc commencer par instaurer  la confiance comme pierre angulaire nouvelle de

I a rel ation entre l 6admi ni strati on et |l es pe
(Chapitre 1).

Aujourddéhui , |l es personnes en situation de handi
en permanence leur handi cap, al or s m° me quoi l sdbagi't Sou

! Denis Piveteau. « Zéro sans solution » : Le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture, pour

les personnes en situation de handicap et pour leurs proches, 10 juin 2014.
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handi caps gui ne conna’ tront pas dobéam®l ioratio
n®cessaire et possi bl e, pour l es handicaps non
passer doéuntisfystamef jusun syst me d®cl aratif, (
droits ° vie et doaligner “ | a hausse un certain
Ce changement de paradigme est | 6doccasion de me
depuis 2005, et a fait dévier les MDPH de leur mission originelle de conseil et
déaccompagnement :dlefsut dgoerr®d cernels a guestion de [
renouvell ement des droits de celle de | 6accompaq
chronophages, doit adopter une nouvelle f a- on déo°tr e, pl us proact
régulierement les personnes en fonction de leur situation. Peu importe dés lors la question

de | a dur ®e doéun droit, pui sque ce ndest pl u
| 6accompagnement de | a personne.

Ce changeme n t de paradigme au profit de | a confianc
seul : il a un corollaire qui est |l a responsabilit

un principe de d®cl| atrblaapriarin si gni

justification
" | e g uiapesteron, etidat doncdé®@esrenforoéaen e sens.

un contr?1?

Mai s pour rendre effectif ce changement de pri

restaurer les conditions de la confiance dans toutes les composant es de notre

systeme.

1 ne peut y avoir de confiance en | 6absence dbi
et si le systeme leur apparait opaque (Chapitre 2).

Lors de | a d®couverte du hand:i cialp, n rextigspeemi ppas c 0
déinformation fiable disponible, aucun point do

vivent ou découvrent un handicap. Or, cette découverte du handicap signifie aussi un
basculement dans un nouveau monde, avec ses propres régles, ses prestations, ses
acteurs, ses acronymes spécifiques.

Face ° c¢ce manque doéinformation, l e premier r ®f]|
l es relais de proximit® (souvent l a commune) po
niveau. Mais les informations y s on't ®cl at ®e s, mar qu®es dobéi mpr ®c
déinterpr®t ationél e syst me se b a saereille ilass i sur
imprécisions, voire les fausses informations. Ce qui génére angoisse et confusion pour les

personnes.

A c e ma nfqronaiondléire et « labeliséeé s 6aj oute une absence de
monde du handicap fait figure de « boite noire », dans laquelle personne ne sait vraiment ce

quodi l se passe. Cel a e s-d-visdesdMDPHpmaisausdi desa CHSAr sonn e ¢
(Caisse national e de s o laivid des MOPR, opencore des BIRPIHt o n o mi ¢
et des ARS (Agences régionales de santé) vis-a-vis des établissements médico-sociaux. Les

impacts sur la relation usager / administration sont multiples, mais concernent aussi la bonne
conduite des politiques publiqgues °: la qualit®
pour | equel | Gusager ne pe;etle maegeesde donriées suplae de |
gualit® de service emp° cdasystame, quyi degraitrpoudaat étted ef f i c i
prise en compte pour définir et orienter le pilotage des politiques publiques du handicap.

Il est ainsi nécessaire de mettre a la disposition des personnes une information claire,

officielle, et orientée usager, tout en diffusant une culture de la transparence a tous les

niveaux et entre tous les acteurs. Outre le fait de permettre de disposer de meilleurs outils de

pil otage, cbest une condition pour restaurer | a
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Il ne peut y avoir de confiance en effet si le systéme de prestations est illisible pour
les gens (Chapitre 3).

Lune des premi res conditions pour podevoi r a («
comprendre ce a quoi on a le droit: pas de droit effectif sans compréhension des aides
auxquelles on peut pr ®t endr e. Or , aujourdbébhui ,
personnes en situation de handicap est illisible, marqué par une complexité probablement

sans égal dans tout le systéme administratif francais : des acronymes abondants, des délais
déouverture de droits qui di vergent, des disposi
des | ogiques en sil os gue ersédmble manquanrcoellementden peu [
transparence pour les usagers, provoquant dans un premier temps un « état de sidération »,

puis de méfiance.

Cette complexité génére non seulement du non-recours, mais également des inégalités de

traitement selon le territoi r e dans | equel vous r ®si dez. Loun
état de faitestle«xdr oi't doéoption é& qui, dans | e cadre du
(PPC), est propos® par | 6®qui pe pluridisciplina
comparat i f des diff ®rentes options ouvertes aux pa
Les parents peuvent ainsi choisir entre | 0alloc
®ventuel , | AEEH et | a PCH, ou ¥mEmentaeld PCNEEH, un
Mais les informations fournies sont tellement techniques, peu orientées usager et en réalité

incompl tes (la MDPH nodest pas en mesure de <coO
mesures) quobdbune d®cision | ibre ibld. ®cl ai r®e appar
1 y a donc urgence ° simplifier l e syst me d
compensation, pour qudi l soit au plus pr s des

comme enfants, et ainsi restaurer la confiance dans le systeme.

I ne peut y avoir de confiance S i | es personne
accompagnement sur lequel compter (Chapitre 4).

Un bon accompagnhement, cbéest un accompagnement
VoOoSs besoins sp®ci fiques. Chbesits® N gaud c ognpadya petme
attentes et "’ votre situation particuli re. Cé
réguliers, qui impliquent queléon nbéattende pas que vous appeli.
mai s que | 6on vienne de ftaeompopuroasadtaissalrervagturee t
d®finitive, cbest un accompagnement gui vous pe
sur quelqgudbébun quand cela va mal, mai s aussi quan

Cette fonction essentielle a originellement été confiée aux MDPH (Maisons départementales

des personnes handicapées) lors de leur création, avec la loi du 11 février 2005. Grace a

leur rdle de guichet unique, elles devaient en effet permettre de construire une relation

durable avec les familles, fondée sur le conseiletl accompagnement .

Or , aujourdohui , |l es MDPH sont tr s ®| oign®es ¢
guichets de distribution de prestations, et sont percues comme tel par les usagers.
Léinstruction des dossiers de degemehedrerindpale pr est a
activité, au regret des agents eux-m° me s , bien conscients qubils no:
mission originelle.

Ce sont les raisons pour lesquelles il nous est apparu indispensable non pas de supprimer

cette fonction de guichetu ni qu e, indi spensabl e pour | es usager
des MDPH pour l es recentrer sur l eurs missions
conseil. En les déchargeant des taches les plus chronophages et a faible valeur ajoutée, en

rationalisant les procédures, en réallouant les moyens disponibles, les MDPH doivent

(re)devenir des véritables référents de parcours pour les personnes, notamment dans les

situations les plus complexes. Ainsi, les personnes pourront-elles retrouver confiance dans

cette institution centrale qubéest | a MDPH, t el q
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I ne peut y avoir de confiance si |l es personnes
social de proximité accessible et soutenant (Chapitre 5).

Ce que nous ont appris les nombreux témoignages que nous avons regus et les personnes

gue nous avons rencontr®es durant nos travaux,
source de beaucoup de souffrance pour les personnes en situation de handicap et leurs

familles. On estime & un million les personnes se trouvant dans cette situation -souvent
invisible-d 6i sol ement et ddébexcl usi on, sans aucun espadc

Le besoin de lien social est immense, et les situations problématiques trouvent fréquemment
leur issue lorsque les familles rencontrent -enfin- une personne attentive, disponible et

bienveillante. 1 sbagit parfoi s ddéun proche,
rencontrer r®gul i rement, déamis ou de <citoyens
intéréts et/ou engagements, ou encore de personnes traversant la méme situation. Cet
®cosyst me rel ationnel proche r ®pond aux besoi
|l 6orientation de premier rconsed, a ul, 6 ®cao ug ten, @ nac em &f dai
encore | dentraide et | a convivialit®.

Face a ces constats, nous proposons de développer rapidement un écosysteme relationnel
de proximité inclusif, et articulé avec les professionnels et dispositifs dédiés au handicap.
Les efforts de sensibilisation, de formation et de coordination des acteurs de proximité -
certes essentiels- ne suffisent pas. Il faut y associer un investissement durable dans

| 6environnement soci al et tout faire pour p e
ddbengagemenpatidenpattdei mobilisation citoyenne,
l e Ilien social et de cr®er |l es conditions de | 6

handicap et de leurs proches, et de faire reposer la confiance aussi sur cet écosysteme
relationnel de proximité.

Il ne peut y avoir de confiance si les personnes vivent des ruptures dans leur vie et
dans leur parcours (Chapitre 6).

Chaque parcours de vie &est rythme® par l es tran
situation 7 Iluineuadée¢reiedduwmn autre, doébun context
Vroai pour chacun ddédentre nous, ces changements

les personnes en situation de handicap et leurs proches, pour qui ils sont souvent
synonymes de ruptures de droits. Ces moments de vie mal accompagnés se doublent de
combats constants pour faire valoir ses droits. lls constituent ainsi trop souvent des épreuves
pour les personnes, pouvant donner lieu a des échecs ou a des drames.

La fluidité des parcours de vie doit constituer une priorité, car elle est non seulement source

déune vie plus simple, mai s aussi | 6un des indi
inclusive.

Cboest l e cas pour | dacc s ° | a ,guwonpligueietd®it et ° |
pour tout enfant dé°tre inscrit dans son ®tabli
des adaptations et aménagements pédagogiques nécessaires, de pouvoir accéder

physi guement "’ son ®tablissemenitgn dadabp&nBRef i eti e
accompagnement répondant a ses besoins de fagon stable et durable.

Cbest | e cas ®galement pour | 6acc s ~ | demploi,
entre milieu prot®I® et ordinaire, rsobnescke renf o
situation de handicap vers | 6emploi ordinaire.
Cbdest encore | e cas |l ors de | 6avanc®e en ©Oge,
ruptures de droits, notamment au moment du passage a la retraite.

Cbest |l e cas dans | eas phdoltoupist allei satiinen @ar cexe
Cbest ®gal ement | e cas

-dans | 6acc s au | ogement ®gal ement, qguobi l soit a
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-dans |l a possibilit® doébune vie affective et sexu
professionnels a porter une attention particuliere ;
-dans | 6acc s " |l a parentalit®.

Et enfin,ilenvademémes 6 agi ssant des mesures de protectio
généralement au moment des ruptures dans les parcours de vie.
En évitant les ruptures, et en arrétant de les générer, la confiance pourra revenir.

Il ne peut y avoir de confiance si la gouvernance ne garantit pas aux personnes une
égalité de traitement (Chapitre 7).

Une nouvelle relation de confiance impligue un renforcement de la gouvernance du

handicap. Lesper sonnes en situation de handicap et Il eu
assure le respect du Pacter ®p ubl i cai n, de fa-on ®quitable, s u
partenaires attendent de | ui qgubi l s général, &n capa
de d®finir |l es orientations ° suivre pour | datt
outils | ®gitimes et historiques que sont |l a nor |
autres acteurs mettant iquesdu handicap, dans sn cquiexteiotii ques p
ndéest ni l e financeur ni |l e d®ci deur unique.

Nos travaux nous ont per mi s -daldae desmévdlution® de e n I un
gouvernance Qque nous proposons, i convient de

de |l a | oi du 11 f®vrier 2005, pour tenter dboapp
complexe : apporter des réponses les plus individualisées possibles a chaque personne en

situation de handicap, tout en i nwesunesecgéEgnt dan:
capable dbéaccueillir chacun de ses citoyens, ave
Avoir confiance en un syst me impligue dbéavoir
en assure une bonne mise en Tuvre.

Enfin, il n e peut y avoir de confiance si les pouvoirs publics ne font pas preuve de

davantage doéoexemplarit® dans | a poursuite de | 6a
Le num®rique est un pui ssant l evier doébaut onomi s
constituer un terrible facteur dbéexclusion suppl ®men
handicap.

La plupart des sites publics et des procédures administratives dématérialisées sont ainsi

encor e i naccessi bl es, et ce al or s gsiffilitbkedesq u 6 un

administrations (RGAA) définit plusieurs exigences en la matiére, dont le non-respect est
susceptible débentra " ner des sanctions.

Ce <const at est | e -ceiterfois physiquer au X ab ©t s ments publ i
concerne les personnes en situation de handicap usagers des services publics, ou les

agents eux-mémes.

La question de | 6accessibilit® dueuxplrlympiquesar i si en
de 2024, doit également trouver une réponse. A cet égard, une révision de notre conception

de | a s®curit® est probabl ement n®cessaire. Enf
®gal ement | 6acc s au droit de vote, condition es
aux personnes en situation de handicap, dont une partie se voit exclue du processus

®l ectoral . La d®monstration par | 6exempl e est

redonner confiance.
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Synthése du rapport

La liste des enjeux est longue, et les propositions pour améliorer le systeme actuel au
b®n®fi ce des personnes sont nombreuses. Cela tr
mai s aussi et surtout | 6ampleur du d®&fi qui est

Le rapport comprend p | u sine de@itaine de propositions : toutes ne sont pas du méme

registre ou niveau, ell es ndéont pas | es m°mes i
(du simple rappel de la réglementation existante a la nécessité de modifier la loi), certaines

sont déapplicabilit® et/ ou dobéeffet plus ou moi n:
certaines doéentre elles nbébont pas de sens si proi

Le rapport les contextualise et les justifie toutes, et toutes sont listées en fin de rapport.

Cette synthése se concentre sur celles qui emportent des effets immédiats dans le
guotidien des personnes, dans |l e sens dbéune vVvie
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Principales propositions

PRINCIPALES PROPOSITIONS

Chaque proposition est détaillée au fil des pages du rapport et font foi : les formulations
ci-dessous en exposent les grands principes.

La liste compléte de ces propositions est présentée en fin de rapport a la page 257.

#Plus simple la vie

EN FINIR AVEC LA JUSTIFICATION PERMANENTE DE SON HANDICAP

# Octroi des droits a vie pour les personnes dont les difficultés fonctionnelles ne sont

pas susceptibles dé®voluer positivement.

AAHI1, RQTH, CMI AEEH et compl ®ment s (jjusqud-
allocations Adulte).

# Alignement des dur ®es dbéattribution de dqroit s
Dans | e cas de demandes multiples llignemé@m P H , al
de | 6exon®ration du ticket mod®rateur sur |l 6AAH

#Plus simple la vie

REDUI RE LES DELAI'S DOATTRI BUTI ON DES DROI T
# Des proc®dures doéinstruction simplifi ®¢
équipes pluridisciplinaires pour les situations les plus simples.

Les CDAPH se concentrent sur les cas les plus complexes.

# Renouvellement des droits simplifié et délégué.

RQTH par | a m®decine du travail, AESH et m
| 6®qui pe de sation.vi de scol ari

# Suppression de | 6obligation de fournir d
Au profit déun contr®le sur facture en ava
# Procédure accélérée de PCH pour les femmes enceintes.
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Principales propositions

#Plus simple la vie

UNE COMPENSATION MIEUX ADAPTEE AUX ATTENTES

# Une PCH réactualisée, plus proche des attentes des personnes.

R®actualisation des r ®f ®renti el s, r gl eide| do®I i
ménagere, aide a la parentalité, mutualisation pour favoriser | 6 habi t at ingl usi f,
technologies, etc.

# Une PCH plus simple et plus souple a utiliser.

Contrtle annualis® de | 6aide humaine, supplressio
# Une PCH plus efficiente.

Mise en place de marchés mutualisés, label | i sati on et rembour séeément
recyclées.

# Lancement doOébune concertation sur | a PCH |[Enfant
Adapter l es crit res doé®ligibilit® aux befsoins
| AEEH qui rel vent de | a compensation.

#Plus simple la vie

LA MDPH, PIVOT DE LOBACCOMPAGNEMENT DES PER

# Des MDPH déchargées des taches les plus chronophages.

Octroi all ong® des droits, proc®dures do®pyal uat
renouvellement de certains droits, suppressiondu dr oit doéoption (AEEH/ PC

des devis pour la PCH, mise en place immédiate de services en ligne de front et back office.

# Une MDPH recentr ®e sur ses fonomnselons doéa

La désignation, dés la premiére saisineetenf oncti on de | a situat
référent de parcours.

Mise en place, en fonction de la situation de la personne, de rendez-vous réguliers avec le
r ®f ®r ent de parcours centr®s sur | 6actual:i

# Une MDPHr adidweidn u®Rcosyst me relationnel

Les CCAS et CIAS comme relais dboéaccuei |, [
confiance déléguée aux professionnels de proximité.
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Principales propositions

#Plus simple la vie

OFFRIR UNE INFORMATION CLAIRE ET TRANSPARENTE

# Offrir aux personnes une information claire et des services personnalisés.

Mi se en place doébun portail wunique doéinforifation
(simul ateurs de parcours, dbéaides et de re|stes

# Rendre le systéme plus transparent.

Publication des niveaux et qualité de services délivrés par les MDPH et les établissements
meédico-sociaux, mise en open data des caractéristiques essentielles des établissements, de
| 6accessibilit® daies eRPiupeheurs, sles etatdisseaments secevadnt du
public, du parc de logement social, etc.

#Plus simple la vie

EN FINIR AVEC LES RUPTURES TOUT AU LONG DE LA SCOLARITE

# Des droits attribu®s par cycles dbéapprenjti ssag
AESH, matériel pédagogigue,a m®nagement dbéexamen.
Renouvell ement automatiqgue | ors dobéun changlement

# Des AESH attribu®s au plus pr s de |l a vilJe scol

Nombre doéheures dO6AESH align® ment| ecoontmbnjged®hd
rattachés aux établissements pour couvrir le temps périscolaire.

# Des professeurs référents plus nombreux et renforcés dans leur r6le de guidance.

# Des professeurs mieux formés et mieux accompagnés.

Intégration de modules spécifiques issus du CAPPEI au sein du tronc commun du Master
«M®t i ers de | 6enseignement, d e», créatiend dec«aPblésd n et
ressources école inclusive » dans chaque académie.

# Un acc s am®lior® " | 6enseignement sup®rjlieur .

Matérielp ®dagogi que et des a nmsnraog eomnegn®& sd 6dubne xaampelnor s
| 6uni versit®, mi se en conformit® de Parcoulr Sup @
plus de filieres possibles.
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#Plus simple la vie

FAVORISER LA MOBILITE VERS LE MILIEU ORDINAIRE

# Affirmer | 6®col e inclusive comme projet |de vie
Double notification avec ouverture suspensive des droits et aménagements nécessaires a la

scolarisation en milieu ordinaire, activation automatique des droits dans les deux mois aprés

retour en école ordinaire sans repasser par la MDPH.

# Généralisation du dispositif ITEP et extension de ce mode de fonctionnement a

| 6ensembIiS8MSdes E

# Favoriser | 6acc s 7 | 6empl oi en milieu ofrdinai
I nstauration doéun Droit inconditionnel | 6ac
reconnaissance du Job coachingc o mme di spositif de droit Jcommun
déorientation vers | e milieu ordinaireférddans | es
handicap dans les entreprises de plus de 150 salariés.

#Plus simple la vie

RENFORCER LES RELAIS ET LE LIEN SOCIAL DANS LA PROXIMITE

# Des fonctions dbéaccuei |, déinformati on eft doéor

sur tous les bassins de  vie.

Confier aux CCAS et aux CIAS, en relai des MDPH et dans la proximité des bassins de vie,

|l es fonctions professionnelles dbéaccueil, doéi nfo
# Des espaces ddbengagement s b®n®vol esx, mqur re
convivialit® et |l 6entrai de, accessi bl es qdux pe

lisibles sur tous les bassins de vie.

Cr®er un statut juridique ¢ Equipe <citoye
mailler le territoire de ces Equipes citoyennes.

Mettre en place un agrément de « Référents équipes citoyennes », pour les personnes
morales (associations, collectivités territoriales), pour accueillir et soutenir les Equipes
citoyennes.

El argir |l es missions de |60
"l a promotion et © | 0dessaimage des Equipe

Inne &

sageant crechadgemestale nom,ge ci vi
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#Plus simple la vie

PARTICIPER PLEINEMENT A LA VIE DE LA CITE

# Reconna’t e | dr oi t doé°tre

PCH Aide a la parentalité, mise en place dans chaque réegion d 6une of fr e
guidance périnatale et parentale, référent handicap et renforcement de la formation des
personnels de | 6aide sociale | 6enf ance,
sexuelles.

r e parent .

(

# Accueillir les enfants dans les  activités extra -scolaires.

Financement par | a CAF des
extrascol aires, renf orcement
personnels municipaux.

empl oi s
de | a

per met
f or mat i

# Am®I| i or e biltéldésanétoxe s S |

Intégrer explicitement les voyageurs a «| 6 ai de
usager s, et ®|l aborer sur
stations a horizon 2020.

humaiénepaurs plod®\b
cette base un pl

# Mettre en place une stratégi e de développement de la Communication alternative et
améliorée (CAA).

# Rendre le droit de vote accessible.

Suppression de | 6arti
®l ect or aux r®pondant
remboursement des frais de campagne.

®| ec
de [

L.5 du

crit

code
es

cl e

aux r

# Mieux accompagner la protection juridique.

mi se e

ant |
on

deuati

an de

ral ,
cces

O ~+
L o

#Plus simple la vie

RENFORCER LE PILOTAGE DE LA POLITIQUE DU HANDICAP POUR LA RENDRE
PLUS JUSTE

# Intégration de critéres de convergence et de qualité dans les CPOM passés entre la
CNSA et les MDPH, conditionnant une partie du financement.

# Réinvestiss e me n t de | 6 MDRH dans | es

# Révision des modalités de nomination des Directeurs de la MDPH.
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Propos introductif

Cela fait six mois désormais que nous travaillons a la mission qui nous a été confiée par le
Premier ministre, |l a Secr®taire dOEtat aux Perso
des Comptes publics, visant a la simplification administrative dans le champ du handicap.

Aucun de nous deux noest dir emuseenemaissionepas h® par
particulierement les dispositifs existants, nous ne venons pas du secteur administratif,

médico-s oc i al ou sanitaire, nouselne, s mmmes ndéawn!
doéhistorique personnel qgui aur ait | ®gi ti mement
général qui nous a été confiée.

Et cdest une t:mousavdnoaborde cettehnussian comme des personnes se

trouvant confrontées du jour au lendemain au handicap, le leur propre, celui de leur enfant

ou dbébun autre proche. Et nous atat densglératian n, gel expe®r
gue le décrit Marie-Anne Montchamp, la Présidente de la Caisse nationale de solidarité pour

| aGtonomie (CNSA) : non pas celui de la découverte du handicap évidemment, mais la

« deuxieme lame » que constitue la découverte du maquis administratif qui allait servir de

d®cor " notre vie. Nous avons per-u | aneslel i tude
soulagement lorsqubé e n bn est en lien avec une personne disponible, concernée et
bienveillante.

Aucun a priori donc, S i ce nbéest ceux quod®cl airent n
professionnell es, di ff ®r ent e f£comda ¢omplémantaritéslEe s ont
gui se retrouvent autour de trois pr®occupation
publiques pour l es gens qui en sont destinatai
R®publique, et | 6i mpomentamoceNatdru | i en soci al qui ¢

Six mois pendant lesquels nous avons Iu des milliers de témoignages dans lesquels se
mul tiplient des situations ubuesques et des rup
Nous avons rencontr® des par eende gsle selutiondo® sobt®r en c e
simplement interdits face a un systéme dont ils ne comprennent pas la logiqgue. Nous avons
vu la rage, la révolte, le désespoir, nous avons percu la peur de ceux qui sentent la pente du

déclassement social se mettre irrémédiableme n t " | 6T uvre. Nous avons
handicap de | d6Education national e, exp®ri ment e,
| 6hi stoireeneékdilequelehtf antavait l e senti ment ddédavoi

institutionnelle. Nous avons rencontré des agents de Maisons départementales des
personnes handicapées (MDPH) qui « bricolent » pour faire fonctionner un systéme grippé,
espérant répondre au mieux aux attentes des personnes. Nous avons vu beaucoup de
souffrance et d 6 ¢ sitoatiang co@pliquees igue e, syseme rend plus
compliquées encore.

Tout nbéest pas noir. L6®nergie et la volont® d
r ®f ormes sont en cours pour am®Il iorer l a situa
satisfaredes | ueurs dbébespoirs ou des initiatives pro
guiconque dodéailleurs, mais bien dbéapporter un ®c

espére avoir une quelconque prise sur celui-ci.
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Propos introductif

Car ces histoires que nous avons découvertes, ces trajectoires brisées que nous avons

croi s®es, tout | e monde | es conna’"t, et personn
d®sor mai s pr®tendre quoil sbagi't de quelques i
sb6est maecoars des @rniares années. En réalité, on le verra, ce systeme est a

bout de souffle .

UNEREFLEXI ON QUI TBANE NNEQRIPLEDYNAMIQUEAL 6i UVRE

La mission qui nous a été confiée prend place dans un environnement en mouvement, et on

nepeutques 6en r ® ouir. Depuis 2005 probabl ement,
soutenu par une volont® politique forte et part a
En premier lieu, de nombreux chantiers ont été lancés ces derniers mois , qui ont un

impact direct ou indirect sur la question du handicap, et donc sur notre mission. Il a ainsi fallu

mener un travai.l consciencieux déidentification
en cours de rédaction qui pouvaient influer sur le périmetre et le contenu de notre propre
travail. Ainsi, nous avons essay® doéint®grer au

résonnance a notre réflexion, leur laissant parfois le champ totalement libre ou au contraire
en exprimant nos contre-propositions.

Citons dans |l e d®sordre | a mission Gillot sur | &
et de | eurs aidant s, |l e |l ancement de | a concert
de handicap, l e groupe de trawaiplarsura I[Séekcro®liteaiir
aux personnes handicap®es et |l e Ministre de | 6E

| adimation de la recherche, des études et des st at i sti gues ( DARES) sur |
Déclaration obl i g at emploiedes dravailleurs handicapés (DOETH) au sein de la
Déclaration sociale nominative (DSN), le projet de loi Logement (ELAN) qui introduit le
nouveau concept de « logement évolutif », la mise en place des Contrats d d@bjectifs et de
Moyens avec les établissements Médico-sociaux, ou le déploiement progressif du Tronc
commun S| des MDPH piloté par la CNSA. Sans oublier le chantier Action Publique 2022 qui

vise 7 d®f i nir de nouveaux moyens rhtionaletdesr vent i
territoires spacterclespdatiohsl eatre &tétietnCollectivités locales, la mission
Richard-Bur sur | es finances | ocal es, ou encore | a |
de confiance (ESSOC), dont certaines dispositions pourraient trouver ~ sbappliquer
personnesen si tuation de handicap dans |l eurs relatio
droit "’ | 6examen de son dossier m°me en cas de
débavancement de son dossier). Des aofofagitdesde bor
allocations avec la réflexion sur les minimas sociaux, concernant les structures porteuses de

services et établissement avec le pacte d e | 6Economi e Sociale et S
Christophe Itier,ou encor e sur | es di me ruson menses paeOlitient t e c o
Noblecourt et de lien social avec le chantier en cours concernant la vie associative et le

d®vel oppement dbébune soci ® ® de | 6engagement

Un environnement mouvant donc pour les auteurs de ce rapport, qui traduit le fait que la
questi on du handicap soéinscrit de plus en pl us
Progressivement, nous approchons sans doute ce que Denis Piveteau appelait de ses
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v T udans son rapport’ de 2014 : « Il faut que les personnes handicapées soient dans le
droit commun, avec une prise en compte de leurs besoins spécifiques, mais dans le droit
commun ».

Ce qui nous conduit naturellement ° |l a seconde
dans une ambition clairement identifiée, posée par le Président de la République, et a

laguelle nous adhérons totalement: ¢ e | | seciét thalusie

1 sbagit |~ dbébun v®ritable basculement de syst
tant i ndi viduel gue <collectif, gui laofgranesse pas | ¢
ddbune soci @spReti onwctl ursdtvree travail, en ce qudell e

gui ne nous aura jamais quittés ces six derniers mois.

La notion de compensation est au ciur de | a ol
la | oi du 11 janvier 2005, q plutdt individuelte dets draitel u it
conférés, dont | a PCH .eAsltdilnéviercsaer,naltdambi ti on d
implique un investissement portant davantages ur | e col |l esbafyjtpbisesequ
|l 6environnement af emsitugtianede handicap mele soiem plus.De plus

en plus, sans remettre en cause le principe de compensation individuelle qui reste absolu et
nécessaire, i sera guest lep deuxdogiquesbdt probablemeatnde faiee
bouger | e curseur de | 6investissement dAades | 6i n
nombreux stades de notre réflexion ila question des Auxiliaires de vie scolaire (AVS), la

guestion de la Prestation de compensation du handi cap ( PCH) et,naie | 6hat
nous sommes retrouv®s confront®s “ ce questionne
pas vocation ° aborder ni " r®soudre toutes | es
société inclusive, mais elles prétendent, modestement, y prendre leur part, en gardant a

| 6esprit que | es choix dobéinvestissement pour re
accessibles aux personnes en situation de handicap constitueront des progrés pour la vie de

tous les citoyens.

d
n

o O DT

u
e

4,6 millions de personnes entre 20 et 60 ans sont en situation de handicap en France®.
Parmielles, 1,1 mi I | i ons b®n®f i ci ent de | 6 AAH, 28B®G 000
adultes vivent en établissement. Ces quelgues chiffres indiquent que la majorité des

personnes en situation de handicap, parfois invisibles, est autonome et vit dans la société

sans aide ni compensation. Sans minorer | 6i mpor
accompagnements et services de compensation, il fautrappel er qudau regard di
personnes concernées,d eux pr i or i t:@nwestis @ourmmdresla sotiété la plus
inclusive possible et assurer | es moyens doexi st
dont les capacités a travailler sont moindres.

Troisi me dynamique ° | 67Tuvre, enfin, qui d®pass
est | e s iéygotution dk otre société toute entiére . Léattente des <cit
doéo°tre consi d®r ®s dans | eur sisngel @araintd®.c alpe s 6rO®
dans cette perspective dbébautonomie et dé®manci p
Les solutions qui l eur sont propos®es doivent °

2 « Zéro sans solutions : le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans ruptures, pour les personnes en
situation de handicap et pour leurs proches. » Denis Piveteau. 10 juin 2014.

SLoéai deioresbciale énd&martce, édition 2017, DREES
* Ibid

35



Propos introductif

mesure du temps, a leur parcours de vie, sanslecontr ai ndr e. Cdbest tout |
centrale du projet de vie. Cette ambition, inscrite dans la loi de 2005 et a laquelle nous
adhérons, est intrinségquement porteuse de complexité.

Dans le mémetemps,les usagers sont en @mpleetefiicace adetleure r el a

administration, cal qu®e sur celle qubils peuvent
secteur marchand quifonto f f i c e ed I& @atiéré ioet, on le sait, cette attente est plus

forte encore |l orsqudéil sbéagit de handicap.

La contradiction entre | 0attent exdudridlisatohb du dual i s
traitement des demandes induite par:glaéeaauxt ent e ¢
technologies de | 6information, elle est ~ port®e
Mai s si |l a d®mat ®ri al i sat ialasimpification des pracédurese pour
administratives, ell e ne |1 dest pas pour |, [xaitoyermetdpetly n e men't
simplification des proc®dures administratives. L
am®l|l i oration de | 6accompagnelamtal hesemaidresdead t pe

citoyens fait émerger celle, essentielle, de lien social. Inéy a en effet pas

| 6autonomie possible sans supports relationnels
la reconnaissance et des fonctions de guidance, de médiation et de traduction du monde.

Pour atteindre | 6a mbuttbujoorslui associdr éeldewdu lienrsaciali e i f a

Si, pour améliorer la situation des personnes en situation de handicap, | 0 merpariait que sur

la seule dématérialisation, on courrait deux risques : celui de la déshumanisation et celui de

| 6i nstistawti ioomn dadluine r el ati on ,'selimgant& arneiccklation t ® nat
client », perdrait de sa dimension citoyenne. L6 ef f ec ai wietr&@ et i 6n ddédun
changement d®pendra donc en grande partogicea de | 06 ¢
la simplification administrative.

Cette triple dyimuwamieqqwd ronln&imewirte nor mati f mouvandi
société inclusive, une exigence de personnalisation croissante associée a une attente
relationnelle-s 6 e s t i mp e gaBadl, et'nosmeeammandations se sont évertuées a en

tenir compte.

LEPOQUE NO6ESRA LR GREATION DE NOUVEAUX DROITS, MAIS A
RENDRE EFFECTIFS LES DROITS EXISTANTS

La | oi pour | 6®galit® des droits et dedes chanc
personnes handicapées du 11 février 2005, et, avant elle, les lois de 1987 et 1975, ont
progressivement posé les conditions du plein exercice de leurs droits par les personnes en

situation de handicap.

Force &est de constater draits estantddéshduoits fogmels, damto mb r e ¢

|l 6effectivit® ndbest pas assur ®e. Force est de ¢
atteinte, ni des droits, ni des chances, selon (¢
ou moins de moyens ou de relations, et c . Force &est enfin de constat

participation et la citoyenneté des personnes en situation de handicap reste peu lisible et peu
concrétisée dans les faits,al or s qudune des attentes eatisnenti el |
de handicap consiste & ne plus étre assignées a la seule place de bénéficiaires de droits

mais ° vivre et agir comme ndéi mporte quel autre

Léoeffectivit® concadneedson hecdsoet,sadbmbsse en
aussiconcerner |l a parti ci pat-a-drenla eapacité @ellecpour tay e nnet ¢
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personne ° choisir et d®ci der ai nsi gue | 6acce:
relations et engagements réciproques.

Coest (I un d exaus gorames d wxesy ai ncus quoi l y a un
r®vol utionner |l e syst me, mai s qui ne consi ste
« normale ».

Admettons-le et assumons-le : rendre effectifs des droits, pour le plus grand nombre, peut
conduire & atténuer de grands principes absolus, voire des droits associés. A trop se réfugier
derriére des principes intangibles comme autant de totems, on prive la trés grande majorité
des personnes des droits les plus essentiels.

A-t-on vraiment une liberté de choix quand une MDPH vous présente différentes options de

prestations (sans montant net), et a laquelle vous ne comprenez rien ? Est-ce vraiment un

droit & la représentation lorsque les CDAPH, ou siegent notamment les associations,

étudient plus de 1000 dossiers par séanc e s ur |l a base dbdébune I|iste ®
Excel? Sesent-on s i respect® gqgue cela dans | 6expressi ol
| 6on vous invite 7 po@rolténir ws dwits ?p rAd joats deueviledon s
projet de vie est, par essence, un r®cit biographique inti
s6®croul e, |l orsque | e handicap survient ? Pour p
au regard de chaque situation, le principe a dd étre atténué et le terme « projet de vie »

supprimé des formulaires de demande a la MDPH.

L

Le temps est d®sormais venu de r ewedrdaffronter un pri
le réel et, avec pragmatisme et soucis de progrés, en tirer toutes les conséquences.

PARTIR DU REEL ET METTRE LA PERSONNE AU CENTRE : UNE METHODE
FONDEE SUR LES ATTENTES ET LES PARCOURS DE VIE

Sdbagi ssant de | a m®t hode, nous nbéavons pas Vvou
existantes, mais plutét des attentes des personnes. Cela semble relever du bon sens, ce

ndédest pourtant pas tout l e temps | 6approche cho
personnes et de |l eurs proches que | 6on peut ®val
est dédié.

Cette méthode a une double incidence.

Sur le périmétredenot re r ®fl exion tout dbéabord. En partan
avons suivi assez naturellement leur parcours de vie.
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Enfant Adulte
i |

Identification Enfance Formation Vie

/Reconnaissance Adolescence professionnelle professionnelle

H

En découlent une méthode et des outils mobilisés pour mener a bien cette mission, et en
particulier ndtbr®c osudwec id edksd attrteent es des personne:

Citoyenneté

3 Une grande consultation en ligne  sur le site egalite-handicap.gouv.fr, accessible a
toutes les formes de handicap (version en FALC, label « Easy to read », vidéos LSF,
etc.), organisée en parcours de vie, afin que les personnes elles-mémes nous aident
" identifier les freins et |l es points de bl o
un mois, ce sont pres de 10 000 contributions et votes qui ont ainsi pu étre recueillis.
3 Une s®rie dobéent r enteriéeandaceiarfadd ou pad téléphose auprés

de personnes en situation de handicap, de 1| e
thémes pris distinctement : |l a scol arisation, | 6empl oi , et
t h me a f aprésdelgbacabtg emttetiedsale deux heures.
3 La mobilisation doune ¢ueachnsistéysurles trdisithemesr si on
Ccités ci-dessus, a revivre in croncretol e parcours des usager s, do

mais en situation réelle, puis sur le terrain face aux acteurs impliqués, afin de co-
construire ce que serait un parcours idéal®.

Loensembl e des parties prenantes institationne
également été mobilisé dans le cadre de cette réflexion, via des auditions, des
contributions écrites ou des tables rondes : associations représentatives, Conseil national

consultatif des personnes handicapées (CNCPH), cabinets ministériels, administrations

centrales et déconcentrées, opérateurs, acteurs décentralisés, start-ups, etc.®

Sdbagi ssant du formul aire MDPH, source de nombr
recours a des techniques de Nudge marketingmi ses en Tuvre par | a DITP.

Enfin,l es parl ementaires de oftétdslbckémb dqudlequasmitieuonal e
appartenance politique : soi xant e et onze doéent xsemame x ont
MDPH » q u i visait, outre ° |l es sensibiliser ° la q

®La synthése des résultats de ces différents outils sont joints en annexes du présent rapport.

La liste de | densemble des contributions ®crites des assoc
menées est jointe en annexe du présent rapport.
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précise des situations et des (bonnes) pratiques, dont on sait qud e | dord Bétérogenes au
sein des 102 MDPH qui maillent notre territoire’.

Si le parcours de vie a structuré notre réflexion, en attachant une attention particuliére aux

moments de ruptur e, ce nobdest pas | dapprorehe que
rapport et nos recommandations. DObune part, parc
personnes, et qudi l est ainsi difficile de mod®

dans une complexit® de pr®sentnbatbos. f Dbaat déi pa
gue nous y voyons le risque de retomber dans des micro-situations qui rendrait difficile une
approche globale, et le changement systémique auquel nous croyons.

Nous avons donc privil ®gi ® une ammalre de grarido n g u i
principes, cohérents entre eux, aux conséquences opérationnelles trés concrétes et a

chaque fois énumérées. Des grands principes qui font syst m
dont il sdagit.

UN SYSTEME EN APNEE, TRAVERSE PAR LA D EFIANCE.

L a politique gl obal e du handi cap, cbest 46, 6
| 6®qui val ent du budget du Minist re des Ar m®es.
personnes globalement insatisfaites ou carrément en coléere, cela doit tous nous interroger,

nous tous gui prenons part ddéune :freaporsablesou dobu
politiques évidemment, que nous soyons législateurs ou élus départementaux ; mais

®gal ement administrations de | 6Et alesaesbciatbresss c ol | ¢
elless-m°® mes qui sont associ ®es ° | 6®1 aboration et
handicap.

Le constat est en effet sans concession: le systéme actuel génére une insatisfaction
partagée par la grande majorité des acteurs impliqués I a commencer par les usagers, mais
pas uniquement-, qui se traduit par un sentiment de défiance grandissant i de la part des
usagers, mais pas uniquement-, qui parfois tourne a la suspicion.

Les personnes en situation de handicap sont face a un systéeme censé compenser leur
handicap, mais dont elles ont le sentiment que sa complexité finit au contraire par aggraver

l eur situation. Face ° |l a promesse dbébun guichet
coordination dbéadmini st r adsienmtra slles.gLaur parcaurs deevie c oor d o
conna’t des ruptures de droits, dont l es conse

graves que pour tout autre citoyen.

Les agents des MDPH ont, pour beaucoup, le sentiment de parer aux urgences, dans un

contentfd addon de dossiers ° traiter, et ce au
individual i s® et - | 6®coute des attentes des pe
gue | eur traitement :thedtachas sefant répétittvés,las drocéduresietal i s er
modes de fonctionnement sbéav rent inadapt®s au Vv

termes de qualité de service rendu : des agents investis en finissent par perdre confiance en

"Le rapport de synthése des visites effectuées, ainsi que la liste des députés ayant participé a cette « Semaine
MDPH », sont annexés au présent rapport.
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leur mission, ne voyant pas comment «s or t i r | a »{ éntdépit dbeaméliérations
mi ses en Tuvre empiriqguement dans certaines MDPH

Les élus départementaux se pl aignent de | 6absence de moye
| 6augment ation des demandes de reconnaissance ¢
meilleure acceptation sociale de celui-c i débune part, et par une meill
encompte de certains handicaps, déautre part. Le
Etat et Collectivités locales conduit a des stratégies de contournement,des t aux doéi ncap
passent parfois mystérieusement de 80 a 79%.

Les i nstances c atibn @rgtégigue ees de dlécisions ®perationnelles, ou
| 6ensembl e -prerastes pamtr tensées se retrouver, sont progressivement
désinvesties devant leur inutilité pergue.

Plus globalement, les inégalités, réelles ou pergues, perdurent : notamment entre territoires,
ou les pratiques divergent en dépit du travail de convergence réalisé par la CNSA.

Sel on votre niveau do6é®tude ou votre capital soci
la logique administrative ne sera pas la méme. Que vousayezde | é6argent ou non,
votre enfant ne sera pas la méme, car dans ce premier cas vous aurez les moyens de

compenser les insuffisances du systéme et finirez par embaucher votre AVS privé.

Que vous habitiez & 1 kilometre a droite ou a gauche de la frontiere départementale, le

traitement regu i réel ou fantasmé-ne sera pas | e m°me. Et | 6on voi
cela est loin dé°tre majoritaire, des ph®nom nes
meilleur traitement ailleurs.

Plusieurs facteurs expliquent cette situation :

3 La multiplication des formalités, et la complexification de normes de plus en plus
nombreuses, au risque de se contredire.

3 Une complexité liée a la multiplicité des acteurs décentralisés et déconcentrés, qui
fonctionnent en silos.

3 Une multiplicité des interlocuteurs.

3 Une complexité liée a la pluralité des financeurs et les diverses logiques de
financement.

3 Une culture du service qui néest pas encor e
retard inexplicable sur le terrain num®r i que et de | 6interfa-age
administrations. Les MDPH en sont encore a finaliser le projet de la numérisation.

3 Des MDPH qui ont dévié du réle originel pour lequel elles avaient été créées et qui

est attendu par les usagers : accueillir, informer, accompagner, conseiller.
3 Une absence de pilotage et de gouvernance : entre | 6Et at et | e
décentralisées, entre le sanitaire et le médico-social, au sein des instances
territoriales et a tous les niveaux, y compris au plus prés des personnes qui se
trouvent elles-mémes contraintes a coordonner les divers intervenants.

Face : cette situati on, nous avons re-u des
déam®lioration du syst me. Chaque renconltre a
« angle mort & , un exemple suppl ®mentaire dbéune | o0ogi gue

droit cachée dans les recoins de la complexité administrative que nous avons collectivement
progressivement béatie, souvent au hom de principes Iégitimes.
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Les pages qui suivent,a f i abouttdsi mpl i fi er | a rentllesatisagersavecu 6 e nt r ¢
leur administration, portent un projet de refondation de notre systeme .

Car, au-dela des cas particuliers, ce qui nous a frappé par-dessus tout est que nous sommes
aujourdohui dans un wlijudedenmoaséo % ommgnd 6laa d®)j ~ s o
rapport Piveteau. Solitude ressentie tant par les personnes en situations de handicap elles

m° me que par | 6 ent o solitadg aussif desnacteursa professibhaalsset
institutionnels concernés. « En somme, la solitude contribue aux blocages, et les blocages
accroissent |l es comportements dobéisol ement. La c
déextr ®°mes di defdescattitudes®de précaution satjonnelles pour ceux qui les

adoptent, mais totalement contre-productives au niveau collectif. »®

Le systéme produit de la défiance, ou du moins de la méfiance.

D®f i ance des personnes f ac e suspicibnfparfdisn Méfiansetdesat i on,
associationsvis-a-vi s doéun syst me et de di spoménanies. s 0% e
Défiance entre administrations décentralisées et déconcentrées, entre administrations de

| 6 Et a-mémed. Mangue de confiance des agents vis-a-vis de leur propre capacité a

répondre aux attentes des personnes.

Cdbest |7 que r®si de | 0 e:ngstauter lacosfiarcet i el sel on nous

REMETTRE LACONFIANCE AU Ci UR DESNSRRELATI

La confiance est aafondatiorusocialed que portemtcestpageseElle porte
une relation nouvelle de | O0Et at et des acteurs
paradigme 0% | e handicap nobdest plus facteur de
nous inscrivons pleinement et assumons la filiation avec les principes édictés dans le Projet
de | oi pour un Et at au service dbébune soci ® ® d
|l ecture " | 6Assembl ®e nationale | e 30 janvier de

Un projet de refondation d o n t nous pen séoenles fer glel lancd expprienantal
déune nouvelle fa-on do6é°tre de | 6Et at

Pour animer ce processus de confiance, il faut un acteur qui détient les régles du jeu, qui ne

joue pas pour son propre-ncamptlee s geuxii gedhappeps! igquude
confiance et qui accompagne | 6am®Eitatatyi an donrct i
majeure. Un Etat qui ferme le capot sur la complexité, un Etat bienveillant, un Etat qui, en
portant une haute vision de | d ganant®les droitsga®&n ®r al ,
usagers, un Etat qui apporte plus de clarté et de visibilité aux citoyens, un Etat animateur

qui, au-d el ~ débun management par | a sese moyens gour | e co
mobiliser toutes les forces vives de la société.

Il est ainsi devenu impératif de repenser notre systeme de facon durable, pour
restaure r la confiance des personnes dans la promesse républicaine.

Et cela ne pourra s dae greanves tangildes, daatda confiaace das s
personnes envers le systeme, et des différents acteurs entre eux, est érodée.

Ces preuves ne pourront °tre effectives qubé” deu

® Denis Piveteau. « Zéro sans solution » : Le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans rupture, pour
les personnes en situation de handicap et pour leurs proches. 10 juin 2014
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Déabord en Iaconflarcel commet pierre angulaire  nouvelle de la relation

entre | 6admini str at i oAvec edur aimhbtion dp sortisde oensensmert | )
gue partagent nombre de personnes quoil faut | u:
bien mémecelui-ci est chronique et | abmmse peu dobéespoir

Mais cela ne suffira pas. Il est nécessaire en parallele de restaurer les conditions de
cette confiance, en agissant sur | 6ensemiet e des
qui contribuent a son inefficience.

Il ne peut y avoir de confiance eneffeten | 6absence doéinformation cl
les gens, et si le systéeme leur apparait opaque (I1).

Pas de confiance sile systéme de prestations est illisible pour les personnes (llI).

Pas de confiance si | es per sonccamagnerentis®n ®f i ci e
lequel compter (V).

Pas de confiance si |l es personnes ne peuvent p c
proximité accessible et soutenant (V).

Pas de confiance si les personnes vivent des ruptures dans leur vie et dans leur
parcours (VI).

Pas de confiance si la gouvernance ne garantit pas aux personnes une égalité de
traitement (VII).

Enfin, il ne peut y avoir de confiance si les pouvoirs publics ne font pas preuve de
davantage doexemplarit® dans | aersplleMlikui te de | 6a
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FAIRE DE LA CONFIANCE LA
PIERRE ANGULAIRE DE LA
RELATION NOUVELLE

ENTRE LOADMI NI ST
ET LES PERSONNES EN
SITUATION DE HANDICAP

Ma fille est née trisomique, et jusqu'a présent, elle le restera jusqu'a la fin de ses
jours ! Alors pourquoi prouver son handicap a chaque renouvellement de
dossier | C'est humiliant et décourageant. Reggaza, Consultation Egalité -
Handicap .

Je congois trés bien qu'il faille régulierement actualiser les dossiers mais tout de
méme, certaines personnes sont handicapées a vie avec des handicaps qui
n'évolueront jamais favorablement. Ne pourrait-on pas dans les dossiers a
remplir pour la MDPH, la PCH, la sécurité sociale, etc. avoir des cas ou les
dossiers ne seraient pas a refaire tout le temps, a renvoyer toujours la méme
carte d'identité, la méme carte d'invalidité ? Ghismo74 , Consultation Egalité -
Handicap .

La MDPH a des professionnels plein de bonne volonté mais un outil totalement
inadapté au dimensionnement de la tache instaurée par la loi de 2005. Nous
faisons et refaisons des dossiers, pour des droits étudiés les uns aprés les
autres, sans informatisation. A quand un guichet compétent qui regoive le
demandeur pour faire I'état de I'ensemble de sa situation et donc de ses
besoins, afin d'instruire tous les droits nécessaires en une seule fois, et avec la
méme périodicité de renouvellement ? Tout le monde y gagnerait et ¢a colterait
moins cher a l'ensemble du systéme de solidarité. TV, Consultation Egalité -
Handicap .
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l es corps interm®di aires. Cette absence de
6admini strat i o,dansala plupartides £harops tledayvee scxiale. Les choses
évoluent, et la sémantique est la pour en attester: nous étions assujettis avant-hier,
administrés hier, usagers depuis peu. Si les choses évoluent indéniablement, cette relation
administrations-usagers reste encore, en de nombreuses matiéres, davantage fondée sur
une logique de justification et de contrble a priori, que sur un principe déclaratif, reposant sur
l a confiance, et gui ver r aposteiodmpadumi nsdasatuien g
situation des personnes est bien conforme © <ce (¢

La construct iFmmea e®tl ® Emartqge®e par une d®fiance a
et
| 6

Les conséquences, trés concrétes, de cette relation dépassent largement le seul champ du
handicap qui nous int®resse au cours de ces pac¢
générent au quotidien des « irritants » particulierement mal vécus par les personnes. Des
personnes qui ont le sentime n t gue | eur situat i omar nafue s,t pas
do®voluer favorabl ement , qui j ust ipbintez» adnt quaoi
handicap aupr s de | 6dadministration, pour voir

Les soi-disant « valides » que nous sommes, les neuro-typiques ou autres parents dont les

enfants ne sont pas en sitwuation de handicap, n ¢
a une violence certaine a devoir régulierement justifier son handicap ou celui de son enfant a

| 6occaadumnrenouvell ement de droits. Et ce dobaut ¢
différentes administrations, qui semblent parfois elles-mémes avoir du mal a se coordonner

entre ell es. Chaque nouvelle demande dsbun& dr oi t
occasion doé°soe hameén®ap, et au fadam@lopas r ecrear t a
Cela peut nous para’tre symbolique, mai s <cel a

stigmatisation de fait, voire de violence institutionnelle, du moins est-ce largement ressenti
ainsi par les personnes, a en croire les différentes contributions que nous avons regues.

Deuxi me cons®quence déun t el syst me fond®
renouvellement réguliere et les justificatifs qui vont avec : les nombreuses démarches a
effectuer pour renouveler des droits, parfois décorrélées entre elles, génerent une activité
chronophage pour les administrations, qui finit par dégrader la qualité de service rendu. Les
d®l ai s de r®ponse sobal |l oat méeantentement. Plus grgveencote, i nqu i G
ils ont parfois comme conséquences des ruptures de droits. Pour les agents de la MDPH,

cette situation est ®gal ement i nsati sfaisant e,

certaines régles dont ils expérimentent chaque jour la pertinence discutable. Eux qui doivent

faire face ° l a col re <croissante des wusagers,
responsables dobébun syst me qui a g®n®r ® ses pr o
investis dans leur mission, essayant de trouver des moyens doba
finissentpard o ut e r-mémése u x

Face a cette situation, il y a deux approches possibles.

Agir |l a marge, m°me si cela permettrait d® "
un peu plus |l e d®I ai déoctroi de certains droi-t

Interministériel du Handicap du 2 décembre 2016° ; tout en attendant les bénéfices du

® Le Comité Interministériel du Handicap du 2 décembre 2016 avait allongé le délai de certains droits, comme
|l AAH1 de 10 " 20 ans.
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déploiement du projet « Tronc Commun SI»° des MDPH, qui devrait permettre

progress i ve ment débaut omati ser un certain nombre de
des informations entre administrations. Cela suffira-t-il @ améliorer, durablement, la qualité

du service rendu ? Cela suffira-t-il & restaurer, durablement, la confiance des personnes en

situation de handicap vis-a-vis du systeme ?

Ou en profiter pour repenser | a relation quodent
situation de handicap, et transformer profondément le systeme actuel. Et si demain cette

relation se fondait sur la confiance? Et si, ~ | 6i mage de | a pr ®s omp:
le Projetde loipour un Et at au Service dbéune Soci ® ® d
premi r e |l ecture 7 | 6 As s e ra0l8, ®re instawatt iune rearte de | e 30
« présomption de handicapé pour l es handicaps qui ne sont [

favorablement ? Et si nous basculions, autant que faire se peut, dans la limite des diversités
de situation individuelle que revét le handicap, vers un systeme davantage déclaratif ? (A).

Adopter une telle logique fondée sur la confiance emporte, on le verra, un certain nombre de
cons®quences op®rationnelles importantes, tant
MDPH. Mai s -&ré ercdre davaniage un signal fort donné dans le sens de

| 6aut onomi sat i esaxonda«w Oseempso wesndgai@arsdnnes.

En | 6esp ce n®anmoi ns, cette | ogique dbéautonom
conséguence.

En premier lieu, elle ne doit pas conduire a un affaiblis s ement de | 6accompagn:é
personnes par | es pouvoirs publics, dont on sai
plus fragiles dbéentre ell es, que cela soit dbéun
au contraire que cette nouvelle logique que nous proposons va permettre que les

m®cani smes dbaccompagnement, pr®vus d s la | oi C

pour les personnes qui en ont le plus besoin (B).

En second lieu, confiance et autonomisation ont un corollaire : la responsabilité. Faire
basculer |l a confiance du c¢c!t® de | dusager sbacc
ce sera d®sormais ° I ui de faire ®tat, sans (|
évolution positive de sa situation qui pourrait entrainer une diminution de ses droits. Dans ce

schéma basé sur la confiance et la responsabilité des personnes, le renforcement du

contrble a posteriori, et de | 6®ventuell e sanction qui va a
fonctionnement (C).

10Leprojet«TroncCommunSIé des MDPH est un projet de modernisation
MDPH, piloté par la Caisse nationale de so | i d a r i aut@nomieo(GNSA)l Adate, chaque MDPH dispose de

son propre SI, non reli® avec cel ui des autres MDPH, non
CNAVeE) , et ne permettant ° | 6uspgdbdydesuremel | 6®cati, doagcaec
etc. (seul le Département du Cal vados fait figure, sbagi ssantTromtu t ®l ®s ¢
Commun Sle doi t se d®pl oyer, par ®t apes, entre I e deuxi me
tél®pr oc®dures pour |l es usagersé Cette questi oORestageyles tr ai t ®e
conditions de la confiance : assurer un meilleur accompagnement des personnes.
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A. Tendre, autant que possible, vers un systeme déclaratif ou
des droits sont conférés sans limitation de durée

la vie et que la personne sera dépendante a 100% pour tout et pour

Pourquoi demander aux parents qui subissent le handicap a plus de

8 0 % d ditérde laur enfant de refaire un dossier tous les ans, puis

tous |l es trois ans, alors que | es m®de
toujours ? LV, Consultation Egalité -Handicap.

Actuel l ement , quel gue soit | e handi cap, | e
reconnaissance (ex: Reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé) ou ddéun
dispositif (ex : Carte mobilité inclusion) doit en demander le renouvellement régulierement.
Laduréeddouverture doédun droit,speon Verdeoitdeel seli
faite par | 6 ®qui pe pl .ubes dffortscont @té ifaitsades @ernieres années pour

allonger les durées entre deux renouvellements, ainsi 16 AAH peut d®sormai s °ti
pour 5 ans au | ieu de 2 ans pour,elteg utsagw "d@i0On aa
i eu de 10 pour |l es t aux d Paurnautarn, des ipérs®dnnes u p ®r i e
handicapées doivent, en droit et en fait, régulierement justifier de leur handicap.

Devoir justifier de maniére répétée son handicap, notamment pour des personnes dont celui-

cinbest pas susceptible dé®voluer positivement,
forte. En effet, le fait que le renouvellement de la demande corresponde dans les faits a

refaire une premiére demande (y compris les éléments purement administratifs sur le nom,

prénom, civilité, etc.), et non a la formulation des éventuelles évolutions de la situation de la

personne, entraine un senti ment d 6i ns @ecperteiot & rupture deu r du
prestations. Cet t e approche accro’t | a perception de de
®t ® constat® par | 6administration par | e pass®.

Par ailleurs, une personne demande le plus souvent plusieurs droits. Ainsi en moyenne, un

adulte déposant un dossier en 2016 en MDPH adresse 2,3 demandes™. Les différences de

dur ®e d 6 at tune pergonrie genvoyéane attribuer une AAH pour 20 ans ne se verra
attribuer | a RQTH que pour une dur®e | imit®e "~ E
des dispositifs et des demandes superflues pour

Enfin, ces dossiers de renouvel |l ement sont une
commecons ®quence directe un allongement des d®I ai s
renouvell ements. Pour rappel, sur | 6ensembl e de
des demandes adultes se situent a 4 mois et 15 jours en 2016. Sdbagissant des r
positives, la r glementation | mposeafminnnaé&admini s

guatre mois ; le silence de la CDAPH pendant plus de quatre mois a compter de la date de

"edécretn°2017-122 a ®tendu de dix ° vingt ans |l a dur ®e maxi mal e
de ressources, applicable par d®rogation aux personnes don
égal a 80 %.

2Rapport doadestMDRH, ENBBA.2 016
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dépbt de la demande valant décision de rejet. Cependant, de fortes disparités existent

encore entre départements concernant les délais moyens minimum et maximum observés

(de 1 & 11 mois, en moyenne®) . Léall ongement de ces d®l ais se
charge de la compensation du handicap pour les personnes et leur famille, avec notamment

des risques de rupture de droit lors des renouvellements.

1. Pour les handicaps avec des difficultés fonctionnelles non susceptibles
do®vol uer positivement, accorder |l 6 AAH 1
durée.

Bonjour, je suis atteint d'une Amyotrophie Spinale de type 1, jai 33
ans, je suis trachéotomisé depuis I'age de 8 ans et gastrostomisé. J'ai
obtenu une AAH avec complément de ressources car je vis en
autonomie. Le probléme a mon avis est que le renouvellement une
fois tous les 4 ans je crois n'est pas automatique alors que mon
niveau de handicap ne sera bien évidemment pas inférieur. Pourquoi
ne pas soumettre le renouvellement de I'AAH & un simple certificat
médical dans les cas les plus lourds ? Tolkien2018 , Consultation
Egalité -Handicap.

L Allocation aux Adultes Handicapés (AAH) estunr evenu mini mum dbéexi ster
personnes en situation de handicap qui ne peuvent, en raison de leur handicap, subvenir a

leurs besoins. Pour b®n ®f i ci er de | 6 AAH, |l a personne doi
permanente mesuré selon un guide baréme national fixé par décret* ddau moins 80FY
(AAHl),s o t d dwn ntcapxaci t® compris entre 50 et 79%
el l e doit aussi egtursitatfiicenr dwhisnteangt i el |l e ot dur a
(RSDAE). LOobtention de | 6AAH est soumi se ®gal en
de ressources™. L6 AAH est at Commissios dgsalr o il tess aetanomieales| 6
personnes handicapées (CDAPH) siégeant au sein des MDPH. L &6 A Andprésente environ

60% des bénéficiaires, | 6 A2A6% environ'®.

Bien que | a dur ®e didalangée deil0 al 20 arls @nA281H,lon cmstate ®
dans |l a pratique que | es dur®es maxi males sont
alignement« alabaisseé de | 6 AAH sur | es prestations associ
exemple, cf. infra 3.).

13Rapport déactivit® 2016 des MDPH, CNSA.

14Lc‘>incapacit® est ainsi ®val u®e dans | e cadre ddédune approc
tels que se comporter de fagon logique et sensée, se repérer dans le temps et les lieux, assurer son hygiéne
corporelle, s6habiller et se d®shabiller de fa-on adapt ®e,
| 6®1 i mination urinaire et f ®cal e, effectuer des mouvements
élémentair es (au moins ° 1 6int®rieur du | ogement) .

®un descriptif complet de | 8AAH est joint en annexe du pr ®:

!® Drees. Minimas sociaux et prestations sociales. 2016.
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Chapitre 1 : Faire de la confiance la pierre angulaire de la relation nouvelle

entrel 6admi ni stration et | es personnes
Ainsi, ce s justifications rogul i res ne satisfont |
publique. Face a cette situation, i | nous sembl e i nddeldde eetteslagibiee d o6 al |
déall ongement des d®l ais de resnouvell ement qui a

Nous proposons donc de transformer en profondeur la logique qui prévaut

actuellementensortant déune | ogique de justification pour
de confiance, en accordant | auX Aetsbnnes alansles| i mi t e
difficultés fo ncti onnel | es ne sont pas susceptibl es

(Proposition 1 ).

En paralléle, suivant cette méme logique et afin de contribuer a diminuer le nombre de

demandes de renouvellementiq u i |l e plus souvent, abpoochesi ssent
de 100%'- nous proposons doéaccor der qualtédet@milenrai ssanc
handicapé (RQTH) *® et la Carte mobilité inclusion (CMI) *° de facon automatique et sans

i mite de dur ®e pour | es personnes relevant d
fonctionnelles ne sont pas susc&ppositoh €)s doéo®vol uet
2. Adopter une l ogi que similaire pour | 6 A

Handicapé (AEEH).

La plus grosse difficulté concernant I'AEEH est le fait de devoir remplir
un dossier administratif tous les ans, qui met 5 mois environ a étre
traité. Dossier dans lequel on réécrit pratiquement chaque fois la

méme chose. Comme si on avait que ¢a a faire... comme si la trisomie
21 allait s'envoler du jour au lendemain... C'est trés fastidieux, cela
surcharge les MDPH pour rien et en plus je me suis 2 fois retrouvée

avec une AEEH non versée pendant 3-4 mois, d0 au délai de
traitement... Il me semble que le faire tous les 4-5 ans serait déja bien

suffisant, sauf en cas de changement de situation du parent qui

modi fierait | e ¢ 0 mpQo@®@156M ConsdltatiirEEH [ é ]
Egalité -Handicap .

L6AI Il ocation déEducation de | 6Enfant Handicap®
" compenser |l es frais sup eElaensenspatésraersenfant ébs I
situation de handicap de moins de vingt ans®. Elle suscite également de nombreuses
incompréhensions de la part des parents en ce qui concerne les délais de renouvellement

qui, de surcroit, se doublent parfois de ruptures de droits dont les conséquences sociales

peuvent étre désastreuses pour des familles déja en difficulté.

(

0

"Les demandes de RQTH sont accord®es presque syst®matiquem
plus de 94%, stable entre 2015 et 2016.

% Un descriptif complet de la RQTH est joint en annexe du présent rapport.
¥ Un descriptif complet de la CMI est joint en annexe du présent rapport.

2uUn descriptif complet de | 6AEEH est joint en annexe du pr (
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Chapitre 1 : Faire de la confiance la pierre angulaire de la relation nouvelle

entre | 6administration et | es personn
Ainsi, pour les enfants dont les limitations fonctionnelles ne sont pas susceptibles
dé®voluer positivement, et dans | afiance; mwes | ogi qu
proposons g U soit hcéoddEEH usqud” | 6 ©ge du bascul e me

allocations destinées aux adultes  (Proposition 3).

Cette regle emporte les mémes conséquences pourlesco mp|l ®ment s dO6AEEH, saul
la situation des parents ait évoluéed 6 i c i a u x leurserdants (eeprise dd teavail par
exemple) : corollaire de la confiance, il sera désormais de la responsabilité des personnes
de revenir vers | a MDPH en cas do6éam®I|l ior.ation de

Concretement, déslorsquel 6 AEEEEHt t ri bu®e une premi re fois, |
de dossier de renouvellement a produire, ni a repasser devant la MDPH. Concernant les
compléments, un dossier de renouvellement ne devra étre produit que si le besoin de

| 6enf ant ®vol ue. En effet, dans wune | degdeque de
signaler toute évolution, positive ou nég at i v e, des besoins de | 6enf ;
pluridisciplinaire procéde a une réévaluation des droits. Etilenestde m° me sdagi ssan
| 6®vol ution de | eur propr e si tcupmetticanditionper ef es si o1
montant du complément versé. Bi en ®vi demment , ebtibn da faisssrtles pas i ¢
familles sans accompagnement mais bien au contraire de détacher cet accompagnement de

la simple d®livrance de prestation. Ainsi, l e r

suivi de la scolarisation”* devront appuyer les familles dans la détection de cette évolution
des besoins. Enfin, pour répondre a ces nouvelles régles de fonctionnement, les justificatifs
des différentes dépenses seront transmis a posteriori.

Ces ®volutions sur |l a dur®e ddantrdbdbaotdoae degl év
et pourraient °tre rapi demenrentleniprécéderdgsrexeinplege r e com
doall ongement des dur®es doéattribution de | 6AAH
3.Aligner |l es dur ®es dobéattribution des droit

Enfin lorsque des droits sont ouverts (PCH, AAH, carte de transport,
carte d'handicapé...), la simplification administrative voudrait que la
durée des droits ouverts soit la méme pour tous les droits ouverts au
titre d'un méme dossier au lieu d'en avoir un d'une durée de 5 ans
lautre de 3 ans voire un troisitme de 2 ans. [ é JLors des
renouvellements de droits, cette simplification profiterait aussi bien
aux organismes tels que les MDPH qu'aux malades en évitant la
multiplication de dossiers de plus en plus volumineux au plan des
informations a fournir. Irleau, Consultation Egalit é-Handicap.

2 Voir Chapitre 4. Restaurer les conditions de la confiance : assurer un meilleur accompagnement des
personnes.

2 Article R821-5 et R541-4 du Code de la sécurité sociale.
2 Décret n° 2015-387 du 3 avril 2015 et décret n° 2017-122 du ler février 2017.
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Chapitre 1 : Faire de la confiance la pierre angulaire de la relation nouvelle
entrel 6admi ni stration et | es personnes

Comme évoqué précédemment, les di f f ®r ences dedesddifféredts drat® at t r i b
(AAH, RQTH, CMI, etc.) conduisent les personnes en situation de handicap a devoir

renouvel er | eurs droits de f a- onuisehtratacdhéremcen ®e et
d 6 e ns ededbhotfications ddautr &i part . dans [ dhypoth se fr ®:
demandant | 6 AAH et l a RQTH, i est di fficile dbé

RQTH ne sera accordée que pour 5 ans maximum. Face a cette situation en effet, les
®qui pes doé®valuati on qusalignemn presqua systématiquenemtdao nt r ® e

dur ®e doéattribution vers | e bas, en | 6esp ce 5
coh®rence contrainte. En ef fde tenouveler son A dans 7d e ma n d e
ans alors quboil devr a r er?tcapersdnredevra ainsiRefaifesa d ans 5
demande de RQTHvial e f or mul ai re regroupant | es demandes
On touche ici 7 1 6un des paradoxes du s:paut me mi
l'imiter | es d®marches de | dusager et | ui simpl i
dur ®es dobéattribution sur | a Ildswroi® des peksonses.dJoeu r t e, r
volonté de bien faire et une recherche de cohérence quisefontau d®t r i megertetde | 6u
ce alors m°me que, en | 6esp ce, |l es demandes de
Pour gue | a coh®r ence usager, hoasspsoposoasuainsp r qué leg de | ¢
dur ®es dodéattribution soient par p ret mativée ee et S @
0 I

| 6®qui pe pluridisciplinaire, syst®matiquement a
longue (ex: AAH, RQT HropcEitvh 2 ).

*%

B. Décorreler la question des droits de celle de
| accompagnement

durée pour que la personne suivie ait des reperes stables. Isabelle

Le besoin d'accompagnement humain est essentiel pour les
personnes déficientes intellectuelles. Mais le référent doit étre formé
aux spécificités de ce handicap, étre disponible fréquemment et sur la
Duval DesRoses -Estienne, Consultation Egalité -Handicap.

Je n'ai bénéficié d'aucun accompagnement. Certes, la CPAM m'a
fourni un parcours a suivre mais je n'ai bénéficié d'aucun
accompagnement. Jai tout fait seul avec ma famille, aucun
interlocuteur suivant mon dossier, aucun référent... Pep,
Consultation Egalité -Handicap.
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Chapitre 1 : Faire de la confiance la pierre angulaire de la relation nouvelle

entre | 6administration et | es personn
Aujourdoéhui , l e renouvell ement est consi d®r ® co
poi nt sur | 6®volution de |l a situation de il a pers
sanitaire, compensation, sociale, etc. Attribuer certains droits a vie, allonger la durée
doéattribution de certains autres, ne patdées condui
personnes. Au contraire, nous pensons que coO0est | 60«
MDPH sur cette fonction dbéaccompagnement que | ui
On verra par la suite comment tendre vers cet objectif initial®*, mai s i | nous sembl e
d®] " n®cessaire doéaffirmer ° oderlsduestibedegdiods | est
decell e de | 6accompagnement

Car telle est bien la situation actuelle qui, la aussi, nous semble incarner le lent dévoiement

del desplaloide2@0®8: on a f i ni par confondre | 6®t ape d¢
qgui peut r®pondre ° des cycles donn®s, et | a pr
déoune | ogique plus continue et deédperfo@eseComnme®e en f
|l a tr s justement exprim® Denis Pivetead, | ors d
« la question de la durée des cycles est un probleme en soi ; mais il y a un probléme plus
grandencore, cb6est qudi l n eewscgcleprasse rien entre d

Au demeurant, du point de vue des personnes,| 6 approche tr s administr a
de demande de renouvell ement, similaires -~ ceux
justificatifs, accroit ce sentiment de devoir en permanence justifier son handicap.

Afin de renverser cette perception, il s 6 a ppi donséquent de décorréler la question des

droits de <celle de | 6accompagnement. Aussi , | 68
adopter une nouvelle |l ogique dbéaction, fond®e s
ddbassocier aux mesures dbéall o®gaimenddéaut dieb wstuipgn
l a possibilit® pour | busagercede deaolnliieadist,erc 6lersd 1

| 6admini stvatliidmnddalal groncti on .d9 aégalenmptaig ne ment
impératif a instaurer des relais et a créer et animer du lien social de proximité au bénéfice

des personnes en situation de handicap®. Effectivement, il ne peut étre préjugé que les

personnes en situation de handicap, dont certaines peuvent étre fragiles psychologiquement

oOu iisol ®es social ement , -mémnes, €ende readne compts ue la , doel
dégradation de leur situation et de spontanément solliciter la MPDH en conséquence.

Dans | es faits, et de | a nh°6nReq umarei prlecerdpwtd sa wpr i
déterminer, lors de la premiére demande, et au regard de la situation de la personne,

la fréquence des rencontres nécessaires avec le référent de parcours . Ces rendez -

vous n 6 a u rdont fpas vocation a se limiter a un examen administratif de droits

acquis ou a pourvoir, mais bien davantage a faire un point sur la situation de la

personne pour sbassurer gue | es compensations m

celle-ci (Proposition 5 ).

% Voir Chapitre 4. Restaurer les conditions de la confiance : assurer un meilleur accompagnement des
personnes.

% Audition de Denis Piveteau, 20 février 2018, Assemblée nationale.

% Voir Chapitre 5. Restaurer les conditions de la confiance : renforcer le lien social dans la proximité.
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entrel 6admi ni stration et | es personnes

Sdbappuyant s ur e, llaamissivh mreposk qug lagdémarche de renouvellement
sbagissant des droits accor:dAABH2paur®ans) pusse éttei mi t e (
allégée, en en limitant les aspects administratifs pour se recentrer sur les aspects métier, a

savoiralliGgadtiwown de | 6 ®v de compensation licd és | B®yvoil ms i on
difficultés fonctionnellesetd e | 6 envi.ronnement
Ainsi,| 6obj ectif est de recentrer | 6action des MDPEFE

la personne, non pas dans une logique de justification mais de juste droit , ¢ 6 eadite de
droits adaptés a une situationquiapu évoluerent r e deux cycles dbéattribu

*%*

C. Corollaire de la confiance, la responsabilité des personnes

Le changement de systtme que nous pr opos olaprincped depcpnfianaE s ur
envers kbustageercice dbMasa paspengabil at ®onfi anc
contrble, et que la fraude participe de ce qui met a mal la confiance, nos propositions visent

" bascul er doun s g priori vees undsystéroneode tcontrole ea posteriori.

Auj o ur es@dntwdies ded prestations relatives au handicap sont assurés soit par la CAF

(ou MSA) pour les aides versées par cette derniére (ex: AAH) soit par le département
sbagissant des aides quobdil ver sompétancetda@Gomseint | a F
départemental, les modalités de contrdle ne sont pas encadrées par des textes précis et
peuvent donc f or déearteenant a un autra (gar ex dsorlaPCH ces derniers

peuvent prévoir une périodicité des contrbles mensuelle, trimestrielle, semestrielle ou

annuelle).

En premi re analyse il semble n®cessaire de sobas
3 De la bonne coordination des contrbles entre les CAF (et les MSA) et les MDPH ;
3 De | 6 har mdesdorgréldas entranles départements.

La CNAF a développé des outils de contrble particulierement avancés (croisement de
données, ciblage des contrdles, etc.). De plus, les derniers travaux en matiére de contréle
lancés par la Direction générale des finances publiques (DGFiP) peuvent inspirer une
nouvelle stratégie de contrble en matiére de handicap. Ainsi, il semble pertinent en la
matiére de renforcer les synergies entre les différentes structures chargées des travaux de
contrble afin d'en améliorer I'efficacité.
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Chapitre 1 : Faire de la confiance la pierre angulaire de la relation nouvelle
entre | 6administration et | es personn

Par ailleurs, il nous parait utile de recourir & des méthodes d'analyses de données mettant

en Tuvre des technigues s puils infermatiquese(data mningde nou
notamment) et en s'appuyant sur des données décloisonnées. Ces méthodes permettent

notamment d'enrichir I'analyse risque ou d'identifier des fraudes potentielles qui ne peuvent

étre détectées avec les outils informatiques actuels. La CNAF ou la CNSA pourrait avoir

vocation a piloter cette politique de contrble, a apporter une expertise technique et a

coordonner les travaux d'analyse de données. Ces travaux pour r ai ent sObappuyert
donn®es internes aux s yasteursrde cette pditiquefpobligmeantaison de s
également les acteurs externes (DGFiP, CNAMTS, CARSAT, etc.). Ces traitements
permettraient de modéliser et de visualiser les comportements frauduleux afin de mener des

actions de prévention, de recherche ou de constatation de fraude.

Les départements devr ai ent util ement sbinspirer de <ces
contrdles, en particulier sur la PCH. Le rbéle que devrait jouer la CNSA en matiére

déhar moni sation des p o ldépartemente sera diévelogpé dang fel e des
Chapitre 7, relatif a la gouvernance.

Toujours dans un souci de responsabilité  , nous proposons donc que soient mis en
place, en corollaire de cette confiance , des contrdles ciblés s 6appuyant sur d
m®t hodes dbéanal y(@repogtien6d.onn®e s

*%*
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CHAPITRE 1

FAIl RE DE LA CONFI ANCE LA Pl ERRE
DE LA RELATI ON NOUN&@EADHI ENSTSREATI
ET LES PERSONNES EN SI TUATI ON D

PROPOSITION 1

Accorder | 6AAH 1 sans | imite de dur ®e aux perso
sont pas susceptibles do6®voluer positivement.

PROPOSITION 2.

Accorder la Reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé (RQTH) et la Carte

mobilité inclusion (CMI) de fagon automatique et sans limite de durée pour les personnes
relevant de | 6AAH 1 et dont l es difficult®s fon
positivement.

PROPOSITION 3.

Accorder | 6AEEH et ses compl ®ments jusqubd”© | 6 ©
destinées aux adultes, aux enfants dont les limitations fonctionnelles ne sont pas
susceptibles dé®vol uer positivement.

PROPOSITION 4.

En cas de demandes mu |l t i pl e s, aligner par principe | es d
plus longue, sauf évaluation contraire et motiveed e | 6 ®qui pe pluridisciplin

PROPOSITION 5.

Un all ongement des dur ®es qui sobaccwuspéguense de | ¢
avec le référent parcours de la MDPH en fonction de la situation de la personne et centrés
sur | 6actualisation des besoins et des attentes.

PROPOSITION 6.
Corollaire de la confiance, mise en place de contr6les intelligents ciblés.
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RESTAURER LES CONDITIONS
DE LA CONFIANCE :

DELIVRER UNE INFORMATION

FIABLE ET ACCESSIBLE,

ET INSUFFLER UNE CULTURE
DE LA TRANSPARENCE

On devient avec le temps une vraie bibliotheque d'information a force de
faire des recherches ! lili64, Consultation Egalit é-Handicap .

Seul le bouche & oreille nous a permis de parvenir jusqu'a la MDPH. A
I'ere de la communication, les grands services médicaux spécialisés
devraient étre en mesure de diffuser ce type d'information, voire dans
l'obligation de le faire. Irleau, Consultation Egalité -Handicap.

En matiére d'autisme, beaucoup de fausses informations circulent sur
internet et sont véhiculées par certaines associations. Florian Lhenry,
Consultation Egalité -Handicap.

Le MANQUE DE COMMUNICATION ne permet pas aux personnes
handicapées de faire valoir leurs droits et permet aussi a des services
publics de faire l'usage de trés graves abus de pouvoirs... sosolell,
Consultation Egalité -Handicap .
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Chapitre 2 : Délivrer une information fiable et accessible,
et insuffler une culture de la transparence

Cbdest une premi rg@o®@tvaope asc®dteirel’l eses droits i
sur les droits auxquels on peut prétendre. Or, le champ du handicap est, a cet égard, loin de

remplir cette condition, avec pour conséquences possibles de générer confusion, angoisse

et mauvaise compréhension.

Des outils doéinformation et doaccompagnement ont
T CNSA, départements, MDPH, -, CAfwe | 6on retrouve g®n®ral el
MDPH et, parfois, dans les relais de proximité que peuvent constituer les CCAS ou autres
Maisons des droits. Ces brochures, guides et dépliants sont utiles et nécessaires, mais
souvent insuffisants pour accompagner les personnes a naviguer dans un systeme dont on a
vu la complexité. Internet constitue ainsi souvent une sourcecomp | ®ment ai re doéi nf or

Cdest m° me, |l e plus souvent, l a source premi r
d®couvre | e handicap, et qui nba pas e@mweare emp
contact » avec le monde du handicap. Et autantdre gue ce premier contact
plus rassurants : i a m°me tendance ©° accro’ tre | bédangoi
de les plonger dans une confusion qui les accompagnera encore quelques mois, le temps
gudils deviennent msxperts par mi l es expe
Ce sentiment, nous | 6 avimmesiors» gu® nousnaeonsteftectléesr s d e s
| 6 orcde aes$te noission. Sur Internet, | 6i nformation est multiple
sont nombreuses et de nature diff®rente (pouvoi
des départements, associations gestionnaires, associ at
forums de discussion, artic | es de presse, etc.), avec parfois
de dispositifs complexes. Dans ce nua@¢éidbdbobnmatr
« officielle », i.e.l abel |l i s®e comme fiable parce québé®manant
des regles e t sont responsables de | eur bonne applice
naviguentdoncde page en page, déarticles de presse an

qui relatent les expériences i bien réelles- parfois traumatisantes de parents avant eux,

tombant par chance sur un guide officiel de 50 pages édicté par la CNSA caché au fond du

site du Minist re de | 6Educ-settionociMDRHatdu sitea du e o wu
Conseil départemental (A).

Ainsi, contrairement a ce qui a pu étre mis en place par exemple pour les personnes agées

avec le site pourlespersonnesagees.gouv.fr, i nbexi ste par un portai
orient® usager, et qui serve de point dbédentr ®e
vivent avec un handicap (B). En lieu et place de cela, les personnes errent, bombardées

déinformations contradictoires, l a rumeur et | es

pratiques qui divergent entre les territoires, et qui alimentent par conséquent encore la
méfiance.

Il est un autre facteur notable qui caractérise le monde du handicap, et qui ne favorise pas
une compréhension simple et claire de la part des personnes: une culture de la
transparence assez peu partagée. Le monde du handicap fait figure de boite noire, ou
personne ne sait vraiment ce qudl se passe. Cela vaut pour les personnes vis-a-vis des
MDPH, mais aussi de la CNSA vis-a-vis de ces mémes MDPH, ou encore des MDPH et des
ARS vis-a-vis des établissements médico-sociaux, sociaux et sanitaires. Une absence de
transparence qui entrave la compréhension du systeme par les personnes, et ne favorise par
l a confiance qudils peuvent I ui porter. Une abs
bon pilotage de la politique du handicap, et la bonne utilisationde| 6 ar gent publ i c. I
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Chapitre 2 : Délivrer une information fiable et accessible,
et insuffler une culture de la transparence

une nN®cessit® sel on nous, au nom de | a conf i an
transparence dans | densemble des rouages du syst
A . Une absence doéi nformation et un

Il faut sans arrét aller a la quéte aux informations pour étre informé

[ ] . 1 ne pourrait pas exister un p
familles d'enfants autistes) que l'on pourrait remettre a chaque

personne diagnostiquée autiste sous une forme de BD par exemple ?

Si vous avez besoin d'aide pour le rédiger je pourrais vous aider car a

force de chercher des solutions dans

111 lilie4, Consultation Egalité -Handicap.

Comme cela a pu étre évoqué préalablement, les différents témoignages que nous avons
recueillis au cours de nos travaux mettent en avant «| 6 ®t a't d e» dank ledRel set i o n
trouvent les personnes et leurs proches lors de la découverte du handicap. Cet état de
fragilité psychologique impose que la puissance publique accompagne les usagers au plus

t6t, de facon claire et rassurante. Par ailleurs, basculer dans le handicap revient également a
basculer dans un « monde parallele », ou du moins un monde nouveau, avec Sses
prestations, ses acteurs, ses acronymes spécifiques. La aussi, le premier élément de
réassurance pour les usagers face a cette situation nouvelle est de pouvoir accéder a une
information claire, fiable, accessible.

Le premier réflexe est souvent, en la matiere comme en toute chose, de se retourner vers

Internet ou vers les relais de proximité, la commune le plus souvent, pour disposer

doéi nformati ons dOg que cetamsoditedans lasi conrilautions que nous avons

regues, lors des entretiens que nous avons meneés, a la lecture des messages postés sur la

plateforme de consultation en ligne, le constat est unanime qui déplore le faible niveau

doéi nformation of fi ci edrsbnaes anisikuation’'de lthndegpowsde keurson  d e s
proches.

Faute de cette information officielle claire, lisible, structurée et « orientée usager », « c'est
souvent le bouche-a-oreille qui fonctionne le mieux ». Ainsi, les personnes doivent se
débrouiller elles-mémes pour trouver les informations, identifier les acteurs et réaliser les
bonnes démarches. Dans ce contexte, les associations -réseaux de parents ou associations
spécialisées- constituent un acteur précieux pour beaucoup de personnes qui rencontrent

des difficultés f ace ° un syst me quobelles d®couvrent. N\
doéinformatiom aodf imoi e@lsl el,6absence de hi ®ciarchi s
do®mer ger , néest pas sans risque. Les personnes
informations contradictoires, soit parce que | e

de dispositifs complexes, soit parce que des pratiques divergentes existent entre les
territoires. Rumeurs et fausses informations continuent de circuler sur certains forums ou
bl ogs, sbdagissant deées [T apuwdtril semeednp | sep e cLterse agent s
proximité ne savent souvent pas non plus comment informer ou orienter les personnes en
situation de handicap. Une absence de plateform
un probleme pour les personnes, mais également pour les différents professionnels (des
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domaines sanitaires, éducatifs, etc.) qui peinent a trouver des ressources fiables sur un sujet
dont ils ne maitrisent pas forcément les subtilités et complexités.

A cette absencelabdliéeef osromagjtoiuotne cun man
systeme, tantvis-a-vi s des usagers qubentre | es di

Les personnes en situation de handicap décrivent les MDPH comme des « boites noires »

dont ils ne comprennent pas le fonctionnement. lls ne savent pas ce qui se passe une fois

leur dossier déposé etce,j usqud”™ | a notification qui tomber a
parfois une absence de justification des décisions de refus qui leur sont transmises, en
contravention avec la réglementation.

La CNSA, qui a pour mission de piloter les politiques publiques en matiére de handicap, ne

di spose pas Gujdiovatdtdhus ar moni s®s per mettant (
MDPH mal gr® | 6expl oitati ores derrsers etanp péularatis, dobéact
incomplets et souventhétérog ne s . Léappr®ciation de | a qualit
l e biais dOoeévauationréalsées @gardas MDPH.

Des MDPH qui, de leur c6té, envoient aux personnes en situation de handicap ou a leurs

parents des notifications pour des ®t abl i ssements dont iils ndédont pa
des places y sont disponibles. De la méme fagon, elles ne sont pas en mesure de savoir qui

sont les personnels employés, leur formation, ou encore les modes de prise en charge qui y

sont pratiqués et les prestations délivrées.

Cette absence de transparence q Ui i rrigue | 6 e ns poosb keeble d u S Y S
problématique a trois titres au moins :

3 Du point de vue |lde qlu@dsa®erdu service rendu n
systeme, pour lequel il ne peut ressentir que défiance ;

3 Du point de vue du pilotage des politiques publiques d u handi cap : | 6 a
déinformation sur | e niveau de service produit
systeme, et d drienter ainsi les décideurs ;

5 Dupointdevue du contrtle de | 6util i s ataipolitiquequi e st

gl obale du handicap d&passge tHest 4psoitmsndirdnd andst i e
14,1 milliards®’, sont consommés pour gérer le systéme et pour assurer la prise en
charge des personnes au s eisociaud d@ntébekporsabiitéree nt s me

majoritairement ®t ® confi ®e ~ des gestionnaires priv®s.
pouvoirs publics, qgui financent |l e sysld, me gl
ndbayant pas | es moyens dbében savoir un peu plus

public investi. Sans rentrer dans des schémas coercitifs, injecter un peu plus de
transparence dans les différents rouages du systéme est un premier pas nécessaire pour
garantir la juste utilisation des deniers publics.

Ainsi, de mani re plus global e, i y a une n®ce
dans le monde du handicap : cdbest une condition de |l a restaul
systeme. Disposer de données fiables est par ailleurs nécessaire a qui veut mener un

pilotage efficace de la politique du handicap : le recueil effectif et normé des différentes

données dans tous les champs concernés, leur compilation au niveau national, et leur

publication auront un effet salutaire, tant pour les personnes que pour les différents acteurs

en responsabilité.

*%*

27 « Etudes & Résultats » n°999, DREES, mars 2017.
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B. Une pl ateforme num®ri que nati on
services personnalisés et géolocaliseés.

Les personnes en situation de handicap et leurs proches sont confrontés a des parcours
longs et chronophages, trés mobilisants émotionnellement et basés sur des comportements

it®ratifs de v®rification de | 6information pour
En compl ®ment do uesdématdridlisée nothemmestale saisie des MDPH,
gui sera d®vel opp®e dans | a pagtailnfficielequicantralisaraitt e , | a

des informations complétes, fiables et claires, ainsi que des services personnalisés
constituerait une avancée indéniable. Cel a peut sembl er rel ever de

époque: nous en sommes | oin aujourddhui sbéagissant
1. Centraliser | 6i nf or mat fialWenet hmrogene :Icréerune ndr e
site port® par | a puissance publique qui
disponibles.

Le premier des services attendu par les usagers (personnes en situation de handicap et

proches aidants) est un site officiel de référ ence of fr ant de | 6infor mat
Actuellement, | 6i nf or mati on sur | e handicap est dispers
peuvent trouver de | 6i nf or mahaduo maitast wme pattie df ®r ent s

parcours de la personne en situation de handicap, nuisant a la lisibilité de ce parcours et
potentiellement source de rupture dans ce dernier.

Un site porté par la puissance publique

Les usagers expri ment, sbagi ssant ddbune Situe
réassurance : ils tendent a réitérer les contacts et a recouper les informations et les sources
a de multiples reprises pour pallier leurs craintes, et sécuriser leur prise de décision. De ce
fait, la mise en place dbébun portaifrihuerdeanepar s a
fonction essentiell e,pacrelll6e®dd ec triaosns labébisge e. O unsfaogren.

Un portail unique et exhausti f.

La premiére fonctionnalité attendue de ce portail doit donc étre de délivrer une information
of ficielle, qgui couvre | 0ensemble du parcours
dimensions.

Nos travaux nous ont en effett@Pedmi $6dafoobpmat abde

l igne, not amment par |l es MDPH, mai s ®gal ement I
ces derni res. Ainsi, seule une moiti ®& adres MDPH
gue | 6autre moiti ® e sdéparte®@dnte Dagskce demierrcas ldeefigwse, t e du

% Résultat de la « Semaine MDPH. Les députés se mobilisent en faveur du handicap », voir la synthése de cette
immersion en annexe.
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linbérét est de relier clairement la MDPH au Conseil départemental, mai s au pri x doé
visibilité moindre pour les personnes. Et ce doéautant plus que | e ch
est |l a plupart du temps compl exe, et que | 6arbo

référencement optimal.

A ®OBrog®N®iIt® de |Iddajfoutmatu m n®adl®d ti evmieyaduit de | 61
les personnes a devoir sauter de site en site pour accéder aux ressources souhaitées. Ainsi,

une kyrielle de sites publ i c:sCNSA) handicaptgeun.ft, aux s
service-public.fr, travail-emploi.gouv.fr, education.gouv.fr, etc. Loin de constituer une

mul tiplication efficace de pounge tgazeux»Otmdut au®e p o u |
contraire un ®parpillement de |1 6information, d ¢
temps, quand il ne s6y perd pas tout <court

Eclatéentre di f f ®r ent s sites, dashor ¢t@mesni etephamadi pap
|l 6i nformation pertinente et actuali s®e devient
prendre que la question des différents interlocuteurs ressources qui peuvent accompagner

les personnes, ceux-C i sbav rent particuli rement di fficil

coordonnées des MDPH par exemple, qui figurent dans le guide édité par le ministére de

|l 6Education national e, ne s onmseigngmts néférents, ppudanmtr . L6i c
charg®s dobéorienter | es familles, est ®parpill ®e
Ainsi, la structuration déun portail autour de
| 6ensembl e de | 6 uumiguerencantribuera a dminuen las rdptures dans les
parcour s, gui se situent | a plupart du temps
donc de deux sites paGismmfger dat il an f(oexxnati on ~ | 6er

En conclusion, nous propo sons de mettre en place un portait national unique
déi nf or mat i ons stle hdrglicap e arienté pacours usager, et  piloté par la
CNSA (Proposition 7).

2. Une articulation des informations entre le local et le national.

Une information nationale q u i doi t sbarticul er avec |l es info
acteurs locaux .

Ce site doéinformati on et de service nati onal

, C
n®cessairement sbarticuler avec |l es sites des |
flui di fier | e parcours de | 6usager entre une infa
qui sera n®cessairement | ocal . Le portail nati or
sa MDPH et les acteurs locaux pertinents et bénéficier par ailleur s do6une i nfor mat
ddébactual i t®s | ocales sp®cifiques.
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Des sites de MDPH homogénéisés et mutualisés

Cette articulation nécessite que les sites des MDPH soient homogénéisés afin que les
usagers, en basculant du site national vers les sites locaux et inversement, ou en
déménageant, puissent retrouver un environnement visuel et éditorial connu et homogeéne.
Pour ce faire, nous proposons que soit mise en place une architecture commune pour
chacun des sites des MDPH, permettant a ces derniéres de mutualiser leur effort de

communication, etde se recentrer sur |l 6i nformation et I
Cette architecture unique pourrait étre proposée et maintenue par la CNSA au profit des
MDPH,sous | a forme déun apport en nature aux GI P.
Nous proposons ainsi dohomog®n®i ser | 6architect
de mutualiser l es ®I ®ment s doéi nformation et de
spécificités locales (Proposition 8).

3. Une offre de services personnalisés fondée sur le parcours et les attentes des

personnes.

Le site national a destination des personnes en situation de handicap que nous proposons
doit certes proposer une information fiable et centralisée, mais son ambition doit étre de
sbal i glney ccarract ®r i sti quewmodérbeune of fre de servic
Un site orienté usager et parcours proposant une information personnalisée
Comme de nombreux sites publics r®cents ou ayan
qui est fait par les entreprises de services depuis de nombreuses années, nous proposons
gue ce portail soit pens® " partir dpusdpartiru de |

des missions ou des diff®rents acteurls® pbdkelnitas®.e

du nouveau site. Cette approche traduisant le changement de posture dans la relation aux

usagers, pour passer ddédune |l ogi que déaus,or db@®ne” L

communication « push » a une démarche « pull ». Cette approche « parcours usager » se

tradui t dans |l archi tecture d u sos Dffreede Bervicesr net |,

personnalisés. Dans cette approche devront notamment étre traités les moments clés de ce
parcours : « je découvre mon handicap », « je veux faire reconnaitre mon handicap », « mon
enfant est scolarisé », «je cherche un emploi», «j 6 appr oche de«jel sais
aidant », etc.

Les personnes confront®es au handicap font
et des réponses apportées par les interlocuteurs institutionnels : elles les jugent trop

généralistes. L6 i nf or mati on attendue sur | e portail

retrai

part

S e

gubaucun parcours type ne se d®gage v®ritabl eme]

Un grand nombre de facteurs impacte en effet les besoins de prise en charge et les
modal it ®s de recherche : il peut n guelshandieap, t
quel ni veau ndidreatentpararevs iéwlutive, physique et/ou mentale, niveau de
handicap, existence ou non de pathologie spécifique, etc.) mais également de la
localisation, des tarifs, des aides financiéres, du niveau de reste a charge, des dispositifs de
couverture de ce reste a charge, etc. Ces facteurs sont a intégrer dans la conception de
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|l 6architecture du site et l e d®vel oppement des
confrontées au handicap doivent en effet pouvoir accéder a une navigation permettant de

reconstruire leur situation pas a pas, pour aboutir & des informations adaptées et quasi sur-

mesure.

Une offre de service sb6bappuyant sur | es parcours
Au-del ™ de | 6information, | e portail doit mettre
une série de services adaptés et personnalisés.

En premier lieu, pour r®epondre ° | 6 ®t at de sid®ration ¢
handicap et le basculement vers un monde nouveau, doit étre proposé un outil présentant le
parcours gque | 6usager va devoir mener. Ce simul a
rapide de |l a situation de | dusager de visualiser
quoi l va devoir accomplir selon sa situati on, e
simulateur pourrait util ement sudaiderdepFrangaisded u si mu
| 6®t ranger | or s d ehttp:/eetour-en-francesimplicite.fi/exttREBFmoot)e  (

i
-

Simulateur en ligne « Retour en France ».

Le simulateur « retour en France »(£, outil interactif concu par différents services de
I'Etat, est désormais en ligne. Ce service individualisé permet aux Francais établis
I'étranger de connaitre les démarches a accomplir dans le cadre de leur éventuel retour.
Il suffit de rentrer les paramétres relatifs a votre situation personnelle pour obtenir la
liste des démarches, les délais dans lesquels vous pouvez ou devez les effectuer ainsi que
la liste des justificatifs nécessaires.

Ce type de simulateur permettrait de rassurer les personnessurl e par cours qubell e
mener, do®viter d ow deb kituations de exen re@dura P sdroits, de
sbadresser au. bon acteur, etc

Sbagi ssant des ai des, l es usagers pl ®biscitent |
des aides auxquellesilss ont suscept i bs. €estypddeSimulateur @itleraitylesb | e
personnes a connaitre leurs droits, et répondrait a leur angoisse de ne pas avoir de vision

globale sur toutes les aides possibles. Par ailleurs, ce si mul at eur vauerrlenet t r ai
reste a charge.

Cette simulation pourrait so8i mesgides.gouv.froquioffret r e i nt
d® " |l a simulation de plusieurs aides daiont | 6 AAl
des personnes en sitwuation d handicap (compl ®m.
AEEH, etc.).
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Une offre de service s géolocalisée .

En complément de ces outils, il nous semble indispensable d 6 a s s @ oette @eprésentation

de | 6ensemble des ®tapes et acteurs du parcour s
handicap, afin de pouvoir diriger directement les usagers vers les acteurs qui ont une

mi ssion doéinformation et gkdooaiséedesaatduis mcaux,tddine pr ®s
publics (MDPH, classe ULIS, etc.) qu@cteurs associatifs ou privés, faciliterait la prise de
contact p aCet dnriuaire deyra intégrer les relais de proximité des MDPH, et

pourrait ainsi comporter les contacts des « équipes citoyennes® » afin de faciliter le
développement du lien social.

Ce site pourrait enfin étre le support de présentation transparente des offres

dbé a c ¢ 0 mp a gparedes setvices ou par les établissements spécialisés. Aujour doéhui
| or s qusagen est orienté vers le milieu spécialisé (IME, MAS, FAM, etc.), il est souvent

obligé de trouver lui-méme un établissement disposant de place disponible ou adapté a sa

situation (type de handicap accompagné, prestations délivrées -a partir des nomenclatures

Serafin-PH-é ) . Pour facil i tneus prapesbris que te site puissecofirie une

présentation géolocalisée des services et établissements, avec pour chacun des

informations précises et actualisées sur les places disponibles, les modes de prises en
charge, |l es services offerts, |l es tarif s, | es ir
handicap pris en charge, etc.). Une fonctionnalité qui nécessite au préalable de disposer de

ces données, et renvoie donc aussi a la question de la transparence que nous évoquons ci-

dessous.

En conclusion, nous proposons de d  évelopper une gamme de services personnalisés

et géolocalisés : simulateurs depar cour s, simulateurs dbaides e
annuaire localisé des acteurs locaux et des établissements spécialisés comprenant

des informations précises et actualisées, etc . (Proposition 9).

*%*

C. Un engagement pour la transparence.

La France fait auj duddasgshpurcipadxeobjdctiisolja eirculaideald 26
mai 2011 érige en principe général « la réutilisation libre, facile et gratuite des informations
publiques » et a instauré le portail data.gouv.fr, marquant™ ce titre un tour nan:
data en France. Dbautres textes sont ensuite ve
"Vade Mecum" du 13 septembre 2013, qui insiste sur les données a fort impact sociétal ou,
plus récemment, la Loi pour une République numérique du 7 octobre 2016, qui systématise
par exemple | e recueil des donn®es déint®r°t g®n

2 Voir Chapitre 5. Restaurer les conditions de la confiance : renforcer le lien social dans la proximité.
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Pour autant, alors que la Franceestc | ass®e au 4 me rang mondi al de
recueil de statistiques dans le champ du handicap souffre toujours de nombreuses lacunes
et |l e handicap reste encore | argement exclu de |

Dans la décision n°2017-257, | e D®f enseur des dRraode,tls mise @t ai t q
disposition et la valorisation des informations statistiques et des études sur le handicap ne

font pas | 6objet doéune coordination ou doéun pilc
données produites »%. Ce constat est ddéaut antFrand ess d o mme
signataire de la Convention internationale des droits des personnes handicapées (CIDPH)

qui stipule a son article 3l que «xles £t ats Parties sb6bengagent "’ re

appropriées, y compris des données statistiques et résultats de recherches, qui leur

per mettent de formul er e t santl & dopnerl efffe) & &arprésdrntes p ol i |
Convention (é). Les £tats Parties ont | a respons:s
" ce quodelles soient accessibles aux»personnes h

Ce manque de di sponi pliguepdur@eudr@aisonsd onn®es s obexX

Déune,cpattai nes donn®es sont encore aujourdodhui [
-citons, par exemple le nombre de places disponibles dans les établissements spécialisés-

ou trop peu souvent actualisées -la derniere grande enqu°te de | 61 NSEE r e
ans*
Déautre part, ce mangue de di sponibilit® s 0e.

coordination des acteurs. En effet, certaines données existent au niveau local mais ne sont

pas agr ®g®es au ni v soaten théarie acoessibles au @and public, mas

ne |l e sont pas dans |l es faits. P ar sombpebiice ¢t e |l es
fournissent diverses donn®es, eommai temeatx mog a
dossier. Néanmoins, lndexi ste pas de comparateur simple d
milieu doéinformations techniques peu en phase a\
l 6a not® | e D®f enseur rdperslentddavantagesa descnepsratiid den n ®e s ¢
gestion et de suivi débactivit® que dbébanalyse et de connai s

Or, cet état de fait entraine de nombreuses conséquences.

Pour | 6usager dbébabord qui, en | 6absence de donn
connaitre le délai de prise en charge dans un établissement, le reste a charge de tel ou tel
praticien ou encore de savoir soil est possi bl
proximité de son domicile. Ainsi, il faut non seulement rendre la donnée disponible, mais

aussi facilement accessible pour | 6usager. I i mport e, pour pou’
école ou un établissement répondant au mieux aux besoins de la personne, de disposer

déune i nformati on eliséebdisgoniblesuwr unparthiliusigee et | ab

Conséquences pourlespouvoirs publics aussi, qupuécises, gen | 6 ab ¢
pri vent pednétmnt tini heleur pilotage des politiques publiques. Ainsi, Thomas Le
Ludec, ~ | 6 ®piogaet eDur de | 6am®lioration dededaual i t®
Haute autorité de santé (HAS) rappelait que « le partage de données permettait de fournir
aux ®tablissements des outils de pilotage et de

% Décision-cadre n°2017-257, portant recommandations générales destinées a améliorer la connaissance
statistique de la situation et des besoins des personnes handicapées.

%1 INSEE. Enquéte Handicap-Santé. 2008..
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pouvoirs publics des ®F@®me®sis| édéaij atgmatiséreciet d Pais s
MDPH ou tel établissement, un partage de donn®es de qualit
pl us ai s®ment |l es attentes principales des

résultent.

iss id
® ¢
usa

Ai nsi, il convient d 6 icha,set @udaesrtousplédsusuaget ade & r an s p a
politique publique en faveur des personnes en situation de handicap.

1. Plus de transparence dans les relations entre les MDPH et les usagers.

La transparence est une condition de la compréhension, et donc de la confiance. Elle est

aussi nécessaire dans une démarche de qualité de service dans laquelle les pouvoirs publics

doivent ancrer leurs pratiques i ce qui est le cas depuis de plusieurs années pour nombre
déadmini strations. Ai nsi , ce doit-¢lle seetraduiceparc a de t
publication claire et accessible, au sein des différents outils de communication des MDPH (a

commencer par leur site internet), notamment :

3D ndicateurs sur | des différ@nisx droits doetroyeso: rAdH, AEEH,
indicateurs sur la PCH, etc. ;

3 Ddndicateurs de qualité de services : délais de réponse, délais de traitement, taux de
décrochage, etc. ;

3 Des résultats des enquétes de satisfaction usagers , sur le modele de ce qui existe
dans |l e secteur wRamntcade ®ysig®mM@atdli s@m dans | 6en

3 De la liste des services et établissements présents sur leur territoire, leur spécialité,
le nombre de professionnels qui y opérent et leur formation, les modes
déaccompagnmmeent place, les différen tes prestations délivrées
(nomenclatures Serafin -PH), ainsique lespl aces di sponi bles et | es ¢

3 La publication des données sur les professionnels de santé spécialisés . Aujourdohui
la publication de ces données est interdite par le Code de la santé publique, qui dispose a
son article R4127-19 que « la médecine ne doit pas étre pratiquée comme un commerce.
Sont interdits tous procédés directs ou indirects de publicité ». Cet article, dont on peut
doéaill eurs i nt er rawigdelaréglementadion Européerné*Pempéiche le
patient de trouver le professionnel de santé le mieux adapté a ces besoins. On peut donc
s6interroger sur sa pertinence.

32 https://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_1368467/fr/des-indicateurs-pour-ameliorer-la-qualite-et-la-securite-des-
soins

3 Arrét Commission c/ Belgique du 19 décembre 2012.
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Ainsi , nous proposons de collecter et diffuser en open data les données relatives

au niveau et a la qualité de service délivré par les MDPH, ainsi que celles relatives
aux caractéristiques essentielles des établissements présents sur le territoire de

c hacune, ahdpathnt des informations contenues dans le FINESS (  Fichier
national des établissements sanitaires et sociaux)  (Proposition 10).

Nous proposons par ailleurs de modifier la réglementation afin de permettre la
diffusion des coordonnées de tous les professionnels de santé dont les
compétences répondent aux besoins des personnes (Proposition 11).

2. Plus de transparence entre les MDPH et la CNSA.

La transparence doit, comme nous | 6avons indiquegG
des politiques publiques.
Ainsi, la mise en place doéindil @aatCNSAs ddéel deuwma li if-

principales attentes des usagers et, conjointement avec les MDPH, de mettre en place des
solutions afin de répondre a ces attentes.

A ce titre, il est delmMeixeppScopeshee »Chdévelsppéipars pi r er
la HAS, quiestunsi t e public doéinfor mat i odessasnsdandles qual i
hépitaux et cliniques du territoire francais. Il permet de consulter des données de qualité de

prise en charge, et desi nf or mati ons s ur par éablstementide Santdd(®t ai | | ®

500 au total).

L6objectif de ce site est dofiabld, actualisée accegsibla,nd publ
p®dagogi que et contextualis®e affairtheueael Gws aager
puisse échangeravec un professionnel de sanlen@ntalBcope S
rel ai s d 6 iaupfé daw ausagersn que sont les associations de patients et
représentants dbusager s, a imédscins. Gau site pewd ®n outre intéresser les
établissements de santé eux-mémes dans le cadre de leurs démarches qualité.

En effet, le site agrege des éléments utiles a la fois aux usagers et aux ARS, comme par

exemple |l a politique dé®valuation des politique
| 6®t abl i ssedienat eulress pger mettent au niveau dobéun
possibilit® doébune <comparaison rapide, d;éet dent i f
per mettent au niveau national, doéoidentifier | es

de mettre en place des politiques publiques en conséquence.

Ainsi, dans son r!'!le dobéani mateur du r ®s dmasussonMDP H, |
rapport dbéacti vi tdlagublicatienl de cese donn&b, Ruipres des MDPH
comme des usagers.

Ce dernier point nécessite de revoir les compétences de la CNSA, tel que cela sera
développé dans le Chapitre relatif a la gouvernance®.

34 https://www.scopesante.fr/#/

% voir Chapitre 7. Restaurer les conditions de la confiance : renforcer la gouvernance pour une meilleure égalité
de traitement.
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Chapitre 2 : Délivrer une information fiable et accessible,
et insuffler une culture de la transparence

3. Plus de transparence entre la MDPH et les établissements.

On | 6a ®voqu®, i est f ondame ninfarmatiopsodaires é¢tes per
précises sur les services et établissements présents sur le territoire départemental, auxquels

elles peuvent vouloir faire appel. Nous en sommes loin, mais la sidération est plus grande

encore lorsque, aprés avoir été soulagé alar ®cepti on dbébune notificat.i
service ou un établissement, vous vous rendez compte que cette notification de droit ne vaut

pas droit effectif. La MDPH, en effet, ne sait pas si tel service est disponible, pas plus que le

d®l ai dbdat tceanst ec odmatnrsa ilree . Aujourddéhui , | es MDPH
« droits a » sans savoir si ces droits pourront effectivement étre exercés, ou, a quelle

échéance, et dans quelles conditions. Elle oriente, mais dans le vide. Dans cet écosysteme

institution n e | , la MDPH navigue °© | 6aveugl e, ne dispo
faire ce que | inlmmer attoffrie aux perdahrees ineaccompagnement qui

corresponde a leurs attentes.

Pour effectuer ces missions, les MDPH doivent ainsi disposer des informations concernant :

3 Les éléments qualitatifs des services et établissement: spécialisation, offre de
services, modes d 6 a ¢ ¢ o0 mp a,gprestatiens télivrées (nomenclature Serafin-
PH), nombre de personnels encadrant, formation et spécialité, indicateurs de qualité,
mais aussi évaluation par les usagers et leurs proches ;

3 Le nombre de places disponibles et les délais de prise en charge des personnes en

situation de handicap, afin dé°tre en mesur
d 6 a s slaisuigi des notifications délivrées, de mieux informer les usagers, et de
redonner une r®alit® ° l a notification door i e

Pour rendre cela possible i et, une fois encore, cela nous semble absolument nécessaire
tant du point de vue des personnesque de | 6efficacit® desMDPHW ! i ti qu
doivent pouvoir disposer de cette information.

La déclinaison du dispositif VIA Trajectoire aux établissements et services aux personnes
Handicapées en cours de déploiement devrait permettre la remontée en temps réel ou
presque des informations de la part de ces derniers. Une obligation de fournir ces
informations sur cette plateforme pourrait étre intégrée aux CPOM des établissements dans
les négociations budgétaires par les ARS et les Conseils départementaux, afin de rendre ce
dispositif efficient. Léointerfa-age des syst mesESSBMS telf or mat i

qgue prévu en phase 3 du projet « Tronc CommunSle ~° | 6 hori zon 2024, faci
ces ®changes doéi nf or matei oht r emab e a uncoouusp sternobp t
proc®dur es, simples et nor m®e s, dé®changes dbi
mi ses en place tr s facilement dans | 6dattente.

Ai nsi nous proposons doi rEecSM&riedrob & u g atCiPOiM dle s s a
ddéactualiser | es i nformati ons e s s e nltajeatolrel e s | e s

(Proposition 12).
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Chapitre 2 : Délivrer une information fiable et accessible,
et insuffler une culture de la transparence

4. Pl us de transpar enc@onselan tépagtemdntduk RS les | e s
établissements.

A travers les établissements et services médico-sociaux, les Agences Régionales de Santé
(ARS) o n't pour mission dbéapporter un accompagnement

dits « fragiles e , en situation de pr®carit ®endahd@ee xcl usi on,
Responsablesde | a cr ®ation de | 6offre etetkkuCorssels vi des
départementauxont ®gal ement en charge | 6®valuation de

les établissements, mais aussi la tarification de ces établissements.

Concernant ce dernier point, les établissements et services du secteur des personnes
handicapées sous compétence exclusive ou conjointe des ARS et Conseils départementaux,

doivent signer un contrat pluriannuel d'objectifs et de moyens (CPOM), surlabase ddéune
programmati on arr°t®e par I e d Préselent duuConseij ®n ®r a |
départemental. Celui-ci est obligatoire depuis janvier 2016.

Léensemble des informations contenues dans <ces
indicateurs de qualité dd a ¢ ¢ o mp a gpnoeumme nites usagers et faire | 60tk

Ainsi nous proposons de publier en open data les données sur la qualité des
établissements connus par les ARS etles  Conseils département aux (Proposition 13).

5. Plusdet ransparence dans | 6acc s ° |l a scolari
Dans | dacc s, péut-élradavartagd eacore gu@d ans dbéautres domai n
gue cela concerne nos enfants et que cdest un | e

appelons de nosownax,ddiesempterpouvoir b®n®ficier
et transparente pour éclairer leurs choix. Nous proposons ainsi la collecte et la diffusion en

open data des donn®es rel atives - | 6accessibil
supérieur, publics comme privés, | e taux doa cen siteation dechansica®la v e s
présence de classes spécifiques et leurs spécificités (ULIS, autres), les services et
accompagnements proposes, etc.

Unetransparence sur ¢ étantt parpadlleurs dei nattire & wedotiser das
acteurs ayant fait des efforts, et a inciter les autres.

Nous proposons donc de collecter et diffuser en open data les données relatives au
handicap et a la politique inclusive des établissements scolaires et du supérieur,
publics comme privé s (Proposition 14).
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6. Favoriser une culture de | 6open dat a

Nous habitons en banlieue de Lyon et avant chaque déplacement il
faut regarder le parcours sur l'appli des TCL, savoir si c'est
accessible, si les ascenseurs ne sont pas en panne et quelques fois,
ils sont censés fonctionner et puis finalement non. Donc il faut faire
demi-tour et reprendre une autre ligne. Grosso modo, une personne
en fauteuil toute seule a du mal a se déplacer. Thieb. Consultation
Egalité -Handicap.

Auj olurid,6 a question dee’l 6laccelsarn de | deé ®l @vssadan s
d®marches administratives complexes qubil- doit
m°me | daccessibilit® des boOti mendics publics, des

Développer une culturedelat r anspar ence e isurlé modéledde PigonAccdss,t a
déHandobuna@a c-¢c doit gpermettre d 6i nver ser c et deefaciliee lesl anc e
démarches des usagers. De nombreux usagers nous oOagués i ndi qu
parce qubi l y avait des travaux dans | esans rue o
moyen de v®rifier | 6accessibilit® de | eur traje
produire et diffuser au maximum de la donnée.

Nous ne prétendons pas imposer une liste des données a recueillir. Le secteur associatif ou
privé, en lien avec les pouvoirs publics et bien sir les personnes en situation de handicap
elles-mémes, sont les plus a méme de répondre a cette question.

Cependant, il convient que les personnes en situation de handicap puissent disposer
rapidement et de maniére claire :

35 Des donn®es relatives ° | 6éagupemrestspulllicst i t ® de | 6en
3Des donn®es relatives 7 | 6accessibileictebdedes voi
tout ce qui facilitera leur mobilité.

Exempl e par mirépaitdira des logemsents Ibcatifs des bailleurs sociaux (RPLS) a
pour objectif d éal durpars deelogemeriis®ldcatits « grtlirmires » des

baill eurs sociaux au 1ler janvier de | 6ann®e de
intervenues au cours de | 0ann®e ®coul ®e, l ocalis
loyers, financement et conventionnement). Accessible a chaque bailleur social, il permet

débavoir en temps r®el |l a disponibilit® du parc |
N®anmoi ns, l e niveau dbéaccessibilit® dd,&pasl|l oge me

renseigné dans cette base, ne permettant pas aux bailleurs une attribution prioritaire des
logements vacants accessibles aux personnes en situation de handicap.
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Au ler janvier 2019, cette donnée sera intégrée au répertoire®. Ainsi, les bailleurs sociaux
seront en mes ur eareinénaceslagemedrdsrauxpersormesihdandicapées.

Rendre | a donn®e disponible permet | dinnovation
exemple le site adalogis.fr, qui répertorie dans sept départements les logements adaptés ;
citons aussi la vile de Rennes, en pointe sur | 6Open Data et

permet aux usagers de connaitre des informations qui facilitent le quotidien des personnes
en situation de handicap, telles que les trottoirs accessibles aux PMR ou la localisation des
surfaces podotactiles.

Ainsi, il incombe aux différentes collectivités de collecter et de diffuser au maximum

leurs données, afin de favoriser les initiatives permettant une meilleure connaissance

par |l es personnes des conditions débaccessibi
(Proposition 15).

*%*

% Arrété du 20 octobre 2017 modifiant I'arrété du 4 janvier 2016 pris en application de l'article R. 411-3 du code
de la construction et de I'habitation.
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CHAPI T2RE

RESTAURER LES CONDI TI ONS DE LA
DELI VRER UNE | NFORMATA OQE 3 IABLLE, |
| NSUFFURR CULTURE DE LA TRANSPA

PROPOSITION 7

Mettre en place un portai.l nati onal uni que doi
orienté « parcours usager », et piloté par la CNSA.

PROPOSITION 8

Homog®n®i ser | & asites Iniernet dds UMDBH ed enutualiser les éléments
déinformation et de services ne r®pondant pas

PROPOSITION 9.

Développer une gamme de services personnalisés et géolocalisés : simulateurs de parcours,
si mul at eur sde deSta a dharge, annuaire localisé des acteurs locaux et des
établissements spécialisés comprenant des informations précises et actualisées, etc.

PROPOSITION 10.

Collecter et diffuser en open data les données relatives au niveau et a la qualité de service
d®l i vr® par | es MDPH, ainsi gudaux caract®ristigd
sur | e territoire de chacune do6el l e, en partant
(Fichier national des établissements sanitaires et sociaux).

PROPOSITION 11.
Modifier la réglementation pour permettre la diffusion des coordonnées de tous les
professionnels de santé dont les compétences répondent aux besoins des personnes.

PROPOSITION 12.
Intégrer aux CPOM des ESSMS | 6 obl i gati on de sai sir et d
essentielles les concernant dans VIA Trajectoire.

(@}
js})
(@)

PROPOSITION 13.
Publier en open data les données sur la qualité des établissements connus par les ARS et
les Conseils départementaux.

PROPOSITION 14.
Collecter et diffuser en open data les données relatives au handicap et a la politique
inclusive des établissements scolaires et du supérieur, publics comme privés.

PROPOSITION 15.

Inciter les collectivités a collecter et diffuser leurs données afin de favoriser les initiatives

per mettant une meill eure connai ssance par | es pe
équipements publics.









RESTAURER LES CONDITIONS
DE LA CONFIANCE :

INSTAURER UN SYSTEME

DE PRESTATIONS LISIBLE

Le handicap revét un double « effet de sidération » : sidération ’ ’

devant la découverte du handicap, sidération devant la découverte
de la complexité administrative du systeme. Marie-Anne
Montchamp, Présidente de la CNSA.

AEEH, PCH, complément AEEH, il a fallu que je me renseigne
seule de mon co6té car je ne comprenais rien aux différences,
c'était vraiment incompréhensible dans le texte de la MDPH, vous
devriez simplifier les textes, on n'a pas tous BAC+15. Jordane
Gibson, Consultation Egalité -Handicap.
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Chapitre 3 : Instaurer un systéeme
de prestations lisible

1 ndest efafse dtei fdrlodrtsque | 6on ne comprend pas ¢

Le systeme global de prestations dans le champ du handicap, qui vise notamment a

compenser | a situation dans l aquell e s e trouv
complexité probablement sans ég a | dans | 6uni vers admini strat|
di vergent , |l es acronymes pullulent, |l es disposi
réellement, les financeurs se multiplienti c e q u i en soit ne devrait pas

se coordonnaie n t et gue <cela ®tait transparent pour I
sbaccompagne souvent doune prestation associ ®e
administrative de la personne avec le handicap : nous | 6avons exp®ri ment ®
dans cett e mi ssi on, puis plus tard | ors dbéexercice
terrible, et il contribue a angoisser et fragiliser encore davantage des personnes déja

« sidérées » par la découverte du handicap. Le systeme est illisible, et les personnes nd o n t

pas dbébautres choix que de deven,ietrde tenrpbanrsanes en ¢
céder au découragement.

Les effets pervers du systéme, constatés lors de nos investigations et a la lecture des

multiples contributions qui nous ont été envoyées par des personnes et des associations,

néen demeur ent pas mo i n s -estin@r;lcea d@autanhe mpaBeS S
interrogent d Baste eépulgiain { la mamplexied génére des différences de

traitement entre les territoires -, et d 6 aut r Pactp socid i lancormptexdté multiplie les

situations de non-recours aux droits.

Comment en sommes-nous arrivés la? On peut probablement identifier trois sources

di ff®rentes qgui expliquent | a s emmeua téte dbéti act ue
progressivement, au gré de nouveaux droits conférés sans que leur articulation avec les

droits existants ne soit bien appr®hend®e et aju
| 6 ouv ae fauRCH aux enfants en 2008, dont la coexisten c e en | 6 ®t at av .
compl ®ments dOAEEH peut interroger. Cbest ®gal
l 6invalidit®, di spositif ancien dont | 6esprit
d®centralisation de | a mi siguesaln hafidicapraeéndééedes pol it i
compl exit®s pour | dBusager (¢ uisyrvenir.ca doualitéevaire lat , noa:
multiplicit® de dispositifs approchants, soexpli
Cbobest donc sur | 6 u chage de camprendre le gonciannenheat des

di ff®rents di spositifs. Enfin, de ' a m°me f a-c
personnes le plus souvent a tous les stades et dans tous les champs de leur vie sociale, fait

appel a différentes administratio ns de | 8 Et at eur &ge defleor sitwation eatialed e |
deleursi tuation professionnell e. L~ aussi , cela de
dans | e champ du handicap plus que partout aille
Complexification de la vie de familles déja fragilisées, inégalités territoriales, non-recours,

auxquels il faut ajouter un surcroit de travail pour les MDPH : finalement, mus par des

intentions et des principes louables, nous avons progressivement instauré un certain nombre

de droi ts qui , dans | a r®al i t ®, sont fictifs o]
reviendra par la suite, mais le «dr oi t d offerp aux damilles entre compléments

d6AEEH et PCH est, © cet ®gartdntil revé§t ome tomphexitéi que d
i nsai sissabl e et final ement d®courageant e. Le
personnes qui doivent remplir les dossiers, pour les agents de la MDPH qui doivent les

traiter, et pour les associations sans qui il est impossible de décrypter seul ce qui en ressort.
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Iy a donc urgence a simplifier le paysage des aides a destination des personnes en
situation de handicap (A). Cbdest un I mp®r at i f
dé®galit® et doitsetfpfuegobalemantt d® restaaration de la confiance en un

syst me devenu opaque et donc suspect. Cbest ®g:
en Tuvre concr te du principe cardinal de la | o

afin que celle-ci soit au plus prés des attentes et besoins des personnes (B).

A. Une nécessaire simplification du paysage des aides a
destination des personnes en situation de handicap.

A ce stade, deux champs nous semblent devoir étre particulierement investigués: les
prestations de compensation a destination des enfants d 6une part , |l es prest e
l 6inval i dit® dobéautre part

1. Refondre le systeme de compensation a destination des enfants.

Pourquoi existe-t-il deux barémes en paralléle, ou plutdt, pourquoi le
basculement de Il'un a lautre n'est-il pas transparent pour
["utilisateur" ? On est souvent mal informé. On découvre les rouages
ou problemes quand on y est confronté, donc souvent trop tard. Le
choix entre PCH et AEEH dépend de la compétence de l'assistante
sociale que l'on rencontre, ce qui peut amener des erreurs et
injustices assez conséquentes d'un point de vue financier. phildar38,
Consultation Egalité -Handicap .

A quand une égalité entre la PCH, partie aide humaine et les

compléments de catégorie concernant 'AEEH ? Dans un cas, I'argent

percu pour le volet aide humaine est & déclarer dans les BNC et dans

autre cas, non. Avec toutes les conséquences qui s'en suivent et

dont beaucoup de parents ne se méfient pas et tombent dans le

piege, moi, je refuse la PCH donc, je continue a choisir 'AEEH avec la

5éme catégorie... Méme, si je préférerais la PCH, car, il y a des volets

qui pourraient aider ma fille... Choisir, c'est renoncer... mais, dans le

cadre d'un handicaprenrefe mal@alepiras ~ choi si
Cathalou, Consultation Egalité -Handicap .
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Dans | e syst me act ue lensitlatosde pandicapdée moinsdde@hanse nf an't
ayant besoin doai de pour compenser | es besoi n:
bénéficier de | 0OAEEH, all ocati ondedel 3bla s8l udmette rmoonit sa. !
allocatonpeut sobdéajouter 60AEEEHp mpu ®sixeadympias ditféentes en
fonction du niveau de d®penses | i®es au handi ca
parent s, de | a r®duction ou de | a cessation dob6a
de | 6dembauc /.ee pld,llrest égalemers possible de cumuler les compléments
dOAEEH a?e®| @neend de Ia PCH pour | d6am®nagement
pour couvrir dé®vent uel s eduis 2008sleslpdrelts a qaile dtoitdans por t
ce compl ®ment a ®t ® reconnu ont ®gafemioe | a po
pour | e compl ®ment dO6AEEH. Ces deux prestations
types de d®penses | i ®es au handicap, avec epe
modes de calcul et de contrble différents. Et - maisestce | e pr obl e ded e Iéus

financeurs diff®rents, pui sqdépatenelaPCH 6 Et at qui

Ainsi, | 6®qui pe pluridisciplinaire de | a MDPH
communiquer a ses parents un plan personnalisé de compensation (PPC). Ce plan doit

proposer un tableau comparatif des différentes options ouvertes a la personne, de fagon

détaillée et chiffrée, afin que les parents puissent, librement et en connaissance de cause,

choisir entre :

3 Lball ocation de base deuntoh@émenH et ®ventuel l em
3 Lball ocation de basg de | 6AEEH et | a PCH
3 Ou encore, troisi me possibilit®, l 6all ocatic
3éme élémentdelaPCH( ai des ° | 6am®nagement du | ogeme
aides pour c o mp esaorcsoéts liéschdt@nsport)t uel s
Cdest | e df @ammeuxd 6o Maii ean de d®ci sion |ibre et ®c |

notifications que nous avons pu analyser sont a la fois complexes et incomplétes (voir un
exemple dans les pages suivantesquinous a ®t ® f our ni ouplaCompledess soci a
car trop techniques et trop peu orientées usager. Incomplétes parce que les équipes de la

MDPH ndont pas connaissance de | 0int®gralit® de
Dés lors, lespersonnes ne sont pas en mesure de conna’tre |
gue dbéun autre, chaque prestation no@dappr @Pas esc

l e montant net quomelcdv@rs peuvent esp®rer

un descriptif complet de | 6AEEH et de ses compl ®ments est

% Un descriptif complet de la PCH pour les Enfants est joint en annexe du présent rapport.
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DETAIL DES PROPOSITIONS RELATIVES AUX DEUX PRESTATIONS

Allocation Enfant - Allocation d'Education de I'Enfant Handicapé

AEEH de base - mensuel

Du 01/11/2017 Au 31/08/2019
uu-d‘hupw‘uwmwﬂ.mcmmml'ldmwmm\woml‘mm
marmm(m-mwn—mm:-xumanwm&
wxmmuumncmmmwwpummmu
prestations familiales.

Allocation Enfant - Complément d’AEEM

Compl Séme catég frals + TP 100% - mensuel.

Du 01/11/2017 Au 33/12/2017
mmmcerwemmmmmmaunqummhmumaumum
ahn‘cwmnmM«IMMWnnmﬂ;mlummmmmm
de lowr activité su moins égale 3 cette durée ou du recours 3 une terce personne rémunérée pouwr au moins 40 heures par
m;mhmummumahm.mhrmumummmuumhmu
amtwmtmmeMmerMMWth
complément de cinquléme catégorie.
W:m&mﬂuhsf*ﬂduwmtmwwmwawu
prestations famlliales,

Allocstion Enfant - Complément d'ALEN

Compl 4éme catég frais + TP 20% - mensuel.

Du 01/01/2018 Au 31/08/2019
v«um-m.rmwup«mmmmsalanqwmwuummuuaumm
dﬂu-‘cumnm-uzmdohdukmmmhnval;ma.l.pomojuﬂom"mdmma
wlmuumﬂetammwacmsimurumm”wmtunnsw
m;mnwuummnmawmm b Fappul de I demande est égal ou supdrieur
usmtwms(mnm-mmwmmnomcuwrmmmmmh
compiément de quatribme catégorle.
w:mmmmumﬂnﬂmcmwpamwmu
prestations famillales,

ou

Allocation Enfant - Allocstion d'Education de I'Enfant Handlcapé
AEEM de base - mensuel

Du 03/11/2017 Au 31/08/2019
ummuwwuam.cmmmrmwmmsmrm
d'éducation de 'enfant handicapé (ALEH - articles L.541-1 et R.541-1 du code de la sécurité sociale).
w:mmmrm#unm—m—nﬂmummm:n

prestations familiales.

Allocation Enfant - Complément d'AEEH

Compl S&me catég frals + TP 100% - mensuel.

Du 01/11/2017 A 31/12/2017
L'mthﬁcﬂmmnvmwlumnnunqmnluhm.uhuﬂhuum
ummmunanmabmmwm"atm;mummmm&mmm

Nemdro ge dosver W
W 0164191140

62 contach magh 77
mwumam—unrmmv-padu Fage )
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M;mhmmhmﬂslbdludonhhodupuwﬂsﬂmﬂhhh“eﬂblummra

292,18 € par mois (moatant réglementaire au 01/04/2017). Clest pourquol I'équipe pluridisciplinaire vous propose le
_ complément de cinquidme catégorle.

m:mumuoamrmfmmmmwmwmu

prestations familiales.

Allocation Enfant - Compiément d'AEEN

Compl 42me catég frais + TP 20% - mensuel.

Du 01/01/2018 Au 31/05/2019
l'mmm:-m.mmmmmmmaquumamhmabimumm
nmau”omummnhmmmmnvm;m,mmwmm*
bwmlulum&blumu'hwdumlmm’ammré-mahmwmlmlhmw
mm;-h.hmounumumam‘mmwmahm-nmuwb
M(ﬂM(MMWMNOMHCuwrMMmmh
compiément de quatribme catégorie.

Allocation Enfant - Complément d'AEEN

Compl 30me catég frals + TP 20% - mensuel.
LWM«Memmmmmmmauﬁwmwwhm.amtnlam
am.mumm«hammmmavmn;m,uwmsmmmmu
mm-mmomummwmmsommmmmwwmnmu
m;ﬂmbm“hh&lb.WthmﬂN’mhlammbluwa
m.utummmm«mwosos.rzcnmu(mnurwuuuomoanumuuquqn
pluridsciplinaire vous propose le complément de troisiéme catégorie.

Allocation Enfant - PCH - A domiclle - Surcodit de transport

Surcolt de transport

Ou 03/10/2017 Au 31/08/2019

Versements menswels : 83,33 € pendont 23 mois
mewwrwwmmvmamwuumwm«mumcumma.
'Oi)ot0m.ummmqupomMmpumtou«wmc‘mwrhuh
Mommndmbmnwmzﬂuh&m‘mwmamw‘
m:mmmn«ruﬁmmwmnnmmwla
Selne-et-Marne - Direction des Personnes Agdes et Adultes Handlcapés.

ammamm.muummamwmwnmb
Mdml*“nh“kbmumw*w(mmkm
Wmmnawpmmw.umaunahuﬁm
W*MMMM“MMMMMO&MMU”
M“MMMM&

Allocation Enfant - Allocation d'Education de I'Enfant Mandicapé

AEEH de base - mensuel

Du 01/11/2017 Au 31/08/2019

umMuwmw'mOMmerWWemmrm

d'6ducation de I'enfant handicapé (AEEH - articles L5411 et R541-1 du code de la sécurité sociale).
xmmmrunCummomnmommn

prestations familiales,

Toméro on cosier AP

W 0164191100

B commi@mapat ) §

MOPH77 16 rue Oe Falummium 77543 Ssvgny-le-Temple Cedex Page d
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PCH - ACTP - ACFP - PCH - A domiclle - Aldes Humaines
Du 01/10/2017 Au 31/08/2019
' gmplol direct : 76h02

Aidant familial avec réduction du temps de travall : 40h33

Versements mensuels : 1 261,63 € pour 116h35 pendant 23 mols

l'mluubnm»rrhubnmdnmuilmowibum«hwndonawlm

(PCH) et & mis en évidence des besoins qui peuvent &wre cowverts par cette prestation C'est pourquol |'équipe

Mdmuwwmtmmmhuwlmmm“
:mmm.rmtuumcwwuhwmoa

m-mmmmwunm

wusmmumtm*mwmuuummrm:rmma
*MthMhmnm.lmthO&ooﬂlnwm
uMMMWBW*ﬂM
twtwmmmummha&obhmﬁubnwﬁmm
mmauummmammnmum

Allocation Enfant - PCH - A domicile - Surcodt de transport

Surcolt de tramsport

Du 01/10/2017 Au 31/08/2019

Versements menswels : 83,33 € pendont 23 mols
lmmM*wfhuumahrmmumlihmethw handicap
wcmct|MMMQMM¢M;¢MMmnrm-Mn.c‘mmeh
wmmmmutmmmmmmm«mm“
M:cmmhuhbnfummww"hWWk
seine-et-Marne - Direction des Personnes Agées et Adultes Handicapés.

cwm-anamm.nuuummamwpmmu
Mh#lﬂdﬂmh“dabmuww*mmwhw

PCH - ACTP - ACFP - PCH - A domicile - Frals spdcifiques

Frals spécifiques

Du 01/10/2017 Au 31/08/2019

Versements menswels : 94,06 € pendont 23 mols

l'mmwﬂww&vtmalwuomtihmehMImﬁhmdk-ap

ocmuonlnmmanmwpmlmmweﬂtomc‘mnmrhuu

wmpm“meudmammmumlmmum
:cmmumrmrummmmnlommoa

Seine-et-Marmae - Direction des Personnes Agdes et Adultes Handicapés,

mswmummsmummmmmmsummmuhmt.
e montant attribuable est dgal 3 100€ par mols.

Toemaro oe dosee IR,

| 0164391040

1 contacs®mdph? 7 i

MOPHTY 16 rue de F'ob 77543 Sewgny be Temple Cadus Pages
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La mise en Tuvre déndé sur lacoexisttnce dé digpdsitifo différents
financ®s par des acteurs diff ®rent s, mais ° | a f
et de traitement considérable pour les agents de la MDPH, pour un droit bien peu effectif,
pui squdobha PCHahdoest choisie® que par 16 000 paren

Du point de vue de la stricte simplification administrative, face a une situation qui, tout de

méme, engorge les MDPH sans apporter de bénéfice réel aux usagers, nous sommes tentés

de proposer de supprimerled r oi t dothmesblutionra courtterme:c 6est ~ | a pers
de choisir lors de sa demande entre PCH et AEEH.

Mais la question de la compensation pour les enfants en situation de handicap souleve deux

guestions plus fondamentales encore. Déunenpaatt qgue | a PCH Enf an
r ®el | ement une, pui sque cal qu®e ° | 6®poque sur
pour les adultes, et se révele donc ne pas étre totalement adaptée (lafile éducative, par

exemple, n6y est pa<lleirehtv@g ra®Ruej)our doéhui davantage dbé
financi re des parents, que dbébune r®ell e compens
par rapport ” un enbDéaatut rgetipwmaaEemdntopes partip ens .
conséquence de ce qui précede, le role et le statut de ces deux prestations sont floues et se

confondent : | 6 AEEH, dans s es tun®fongtior®da eompensatiorn, alorgp | i

gue cb6best normalement |l e rtle de | a seule PCH.

Nous penson ®sttémpa ade mgnerdumn drand chantier de refondation de la PCH

Enfant, en co-construction avec les personnes en situation de handicap et leurs

représentants, et en concertation avec les  Conseils département aux. Cette refondation

doi t °tre | Glariiec l2 syisteme, ed mmenan t| 6 AEEH ° seul e di me
déall ocation, compl ® ®e par une PCH aux crit res
des enfants, et qui intéegre | e s ®l ®ment s act wa lredévend €le 14 6 AEEH
compensation (Proposition 16).

Léooccasion peutunet rre@Rfde xmemersi miAAHadat deela PCBlagi s s a |
Adulte, dans le cadre de la mise en place de la nomenclature Serafin-PH.

39 Enquétes trimestrielles sur la PCH auprés des conseils départementaux, DREES, 2016.
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2. La pension doéinvalidit®, | 6 al lamaj@ationon sup
pour tierce personne : pour un rapprochement du régimedel 6i nval i di t ® ¢
prestations handicap.

L'AAH et la pension d'invalidité, mais aussi les autres minima sociaux

(ASS, RSA) sont des systemes qui obéissent a des regles différentes

et ne sont pas ou peu coordonnés. Cela crée un environnement trop

complexe, donc du non recours aux droits ou de la perte de droits.

Lyonel, Consultation Egalité -Handicap.
Le champ de la diminution ou de la perte de capacité pour exercer une activité
professionnelle donne ®galement | ieu aujourdoéhui
Déun c!'t ®, |l a pension déinvalidit® a pour objet
sa capacité de travail et de ressources® suite a un accident ou & une maladie d'origine non
professionnelle. Le médecin-conseil de | 6assurance maladie classe
dans | 6une des trois cat®gories pno®¥ comtisBueren f on
dbexercer une acti vi t ®essitéRdm veno@rir, ®equtrev' oilréeas'silsada am®
débune tierce personne pour effectuer | es actes
variera ainsi en fonction de la catégorie, allant de 30% du salaire annuel moyen** & 50% de
ce salaire majoré de 40% pour la catégorie 3. Si le montant des ressources reste trop faible,
le pensionnaire peut demander l'allocation supplémentaire d'invalidité (ASI). Enfin, les
b®n®f i ci ai res do“uacatégorie peuentidenand® a daeCaisse Primaire
d 6 As s ur #adiecuae Mdjaration Tierce Personne (MTP).
De | 6autrel e,ralppalllomnsati on aux adultes handicap
solidarité destinée a assurer aux personnes en situation de handicap un minimum de
ressources, sur la base de critéres relatifs a la réduction de la capacité de travail. |l apparait
donc gue du point de vue des p r e scatégbrie ada s I 6i
handicap. Certes, des différences techniques existent entre ces deux prestations. La pension
doéinvalidet ®@restatui on contributive, al or s gue
contributive. I'l y a par ailleurs une subsidiari

De la méme maniere, la majoration tierce personne (MTP) a le méme objet que le volet aide
humaine de la PCH. En effet, ces aides sont destinées a la prise en charge des dépenses
|l i ®es au besoin dbéassistBnceepbu daedOilaGodec el @ e R s
de | 6dacti on s ocilaPCé estdumuthielesavet & MITH, nasse montant de
cette derniere doit étre déduit par la CDAPH du montant de PCH aide humaine accordé.

Cette dualit® de r ®gi me peut conduire "’ des
dommageables aux personnes concernées, dans la mesure ou certains Conseils
départementaux esti ment , |l ors des contrt!les, qgue | es

titre de la PCH ne doivent étre consomméesqu dapr s ®pui sement des droi
de la MTP.

“En raison de son ®tat de sant®, | 6assur® ne peut percevoi
rémunération normale percue par des travailleurs de méme catégorie et travaillant dans la méme région.

L calculé sur les 10 meilleures années de salaire du pensionnaire.
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Aussi, les différences techniques (le financeur et le caractére contributif ou non, la

subsidiarit®, etc.) ne suffisent pas © justifie
deux régimes vi sant des publics similaires et un ri sq
revenu du travail. Ce manque de coordination constitue de surcroit une réelle complexité lors

du calcul des droits a retraite pour les personnes ayant, au cours de leur vie, changé de

situation.

Comme le relévent de nombreux rapports*, ces dispositifs sont basés sur des critéres, des

barémes, des sources de financement et de pilotages rendant particulierement délicate toute

démarche de simplification et de rapprochement de ces dispositifs. En effet, toute

modification peut emporter des incidences notables sur les bénéficiaires, mais également sur

les finances publiques.

Dés lors, nous rejoignons les conclusions des précédents rapports préconisant

d6®t udier | e rapprochement des crit res et rr®gir
handicap ainsi que |l a fusion de UObdaP®l @d¢ atdieon O6sAU
Nous proposons ainsi dans | a continuit® de | 0article 80
portant réforme des retraites, que ce rapprochement soit étudié rapidement, dans le

cadre des concertations engagées sur la réforme des retraites a veni r (Proposition

17).

*%*

B. Rebatir le systeme de compensation au plus pres des attentes
des personnes

La Prestation de compensation du handicap (PCH) constitue | ufe des innovations majeures

de la loi du 11 février 2005 comme instrument de la compensation des besoins des

personnes en situation de handicap. Elle est destinée a rembourser certaines dépenses liées

" |l a perte dbébautonomi e des cipgeaidssodiféarentes: slobuasi dlea
humaine ; | 6aide; tle@Ghindgue | 6 am®n ag e whicule etdas frdiso g e me n t
de transport ; les aides spécifiques ou exceptionnelles ; | dai de * @our poavbii ~r e
bénéficier de la PCH, vous devez rencontrer une difficulté** absolue® pour la réalisation

d'une activité ou une difficulté grave*® pour la réalisation d'au moins deux activités parmi les
dix-neufacti vit ®s d®crites da naxtionsocale atdesfamile's.5 du Code

2 Cour des comptes, Rapport public annuel 2014 : « La fiscalité liée au handicap : un empilement de mesures
sans cohérence » / IGAS, Rapport n°2014-048R, « Les liens entre handicap et pauvreté : les difficultés dans
| dacc™ s aux droits et aux ressources

*3 Un descriptif complet de la PCH est joint en annexe du présent rapport.

*4 pour apprécier le niveau de difficultés, il est référé a une personne du méme age qui ne présente pas de
déficience.

5 La difficulté a accomplir ces activités est qualifiée d'absolue lorsqu'elles ne peuvent pas du tout étre réalisées
par vous-méme.

“6 La difficulté a accomplir ces activités est qualifiée de grave lorsqu'elles sont réalisées difficilement et de fagon
altérée par vous-méme.
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La PCH présente des caractéristiques originales pour une prestation, dans la mesure ou le
montant global de celle-c i ne fait pas | 6objet doédun plafond m
tarifs ou de montants maximums attribuables pour une durée maximale. Par ailleurs, cette
prestation est individuelle et individualisée avec une faible prise en compte des ressources.
La PCH est attribuée par la Commi ssi on des droits et de || 6au
handicapées,apr s instruction paedelbh®@IPHui pe pluridisci g

Cette prestation a donc comme ©particularit® do
répondre au plus prés des besoins de personnes en situation de handicap. La contrepartie

de cette individualisation est une lourdeur administrative attachée a cette aide, a la fois du

cOté des usagers pour constituer leur demande de PCH (ex : nombreux devis a fournir) mais

également du co6té des administrations pour instruire cette derniére. Cette lourdeur est

ddéaut ant pl us pr ®gnant €H goonairdepuie sa miskDeR Hlacgune | a P
forte croissance, tant du point de vue du nombre de bénéficiaires que du montant des
d®penses. Ces augmentations sOexpliquent en g
reconnaissance du handicap depuis la loi de 2005, qui a notamment permis une meilleure

prise en compte des handicaps mentaux. Ainsi en 2016, les MDPH ont instruit 292 700
demandesde PCH,soit 8% de pl us qupdleen t2a0ulx5 .d 6Paocucro radu tdaen
tableau ci-dessous) continue lui de décroitre avec respectivement un taux de 46% (-1 point

par rapport a 2015) et de 40% (-3 points par rapport a 2015) pour la PCH adulte et la PCH

enfant.

Evolution du taux d’accord de PCH de 2008 3 2016

20

80 e
70 1
B0 +
80 + S . 47
40 +
01—

20 +

10 10

2014 2018 2016

10

2008 2009 2010 2011

= Taux d'accords - PCH enfants Taux d'accords - PCH adultes = Part des PCH enfants dans les PCH accordées

Source : Enquéte mensuelle PCH, CNSA
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Cette prestation se caractérise également par la trés grande disparité territoriale qui existe

dans son attributi o n . Cette h®t ®rog®n®i t® dans |l e taux dboé
signes | es pl us i nqui ®t ant s de |1 0in®galit® de
handicap sur le territoire national . Cette wvar
demandes déposées relativement a la population éligible (taux de demande et de premiere

demande) et dbacceptation de | a demande (ta
ultérieurement* sur | es |l eviers, dbéautres natures, per me

dans les décisions des MDPH.

Tabl eau comparati f des taux de demande et des

PCH
Indicateur Min Med Max
Taux de demande (nombres de
demandes sur la population de 20 a 59 0,3% 0,7% 1,3%

ans)

Taux de premiere demande (nombres
de premiéres demandes sur la 0,15% 0,4% 0,9%
population de 20 a 59 ans)

Taux doaccord,'('no 31% 45% 83%
favorables sur le nombre de décisions)

Source:Etude sur | es conditions doéat tirjuilllbt2@ls.on de | 6APA et de |
LaPCH concentre en effet aujourdodhui un certain
personnes : outre | a perception déun traitement di f
situation analogue, la PCH est percue comme un dispositif complexe marqué par 6 hy-p er
contr?tl e, rigide dans sa mise en Tuvr e, et ne
besoins de | a personne. Du point de vue de | a ptu
sur | 6efficience doun financementduellesosouvemut ual i :
similaires.

4 Chapitre 7. Restaurer les conditions de la confiance : renforcer la gouvernance pour une meilleure égalité de
traitement.
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1. Une PCH plus simple.

[ €] PCH aide technique : | a MDPH a ref
dictée vocale grand public car je n'avais pas de devis. J'avais pourtant

fourni une copie du prix de vente issu du site du distributeur de

logiciel. Mais non, il fallait un devis, que je n'ai pu obtenir, car tout le

monde a qui j'ai demandé me répondait : "regardez le prix sur notre

s i t e Em',[Cénpultation Egalité -Handicap .

Afin de limiter la lourdeur administrative de constitution du dossier de demande - pour les
usagers - et dtructiom - pour les MDPH -, mais également afin de limiter les inégalités
territoriales, nous proposons de simplifier | e n

Le systeme actuel prévoit que le demandeur joigne a son dossier des devis comparatifs

(deux ou trois par ai de techniqgue selon | a MDPH) pour p C
technique qui corresponde a son besoin individuel de compensation, avec pour effet de

complexifier la constitution du dossier, son traitement par la MDPH, et finalement de

rallonger la mise en vigueur effective du droit accordé.

Nous proposons ddéi nverser la | ogique. Sans por
individualisé de cette prestation, nous proposons de pousser pleinement la logique

esquissée par le décret du 15 novembre 2016* qui autorise la CDAPH & prendre une

décision d‘attribution pour les aides techniques sans devis*®. Au cours de nos auditions, le

bureau de la DGCS ayant rédigé ce décret considérait que ce dernier devait permettre aux

MDPH dbaccorder | a RéCddsaireraentssur ded dqvip O ®rce est de
constater que | es MDPH no6ont p a&sAinsi nousproposoist ® ce 0
quod” partir des |l imitations fonctionnelles con
exprimés par la personne ou d®t ect ®s par | 6 ®qu isqit éixé pnlniveaudi sci p
maximum de prestation allouée pour chacun des cing éléments de la PCH. Cette proposition

trouve pleinement " sbappliquer et " produire
technigues etles ai des per mettant | 6am®nagement du | oge
cbest sur ces aides que |l es demandes de devi s
besoins trés récurrents dans les dossiers de demande de PCH (ex : audioprothése, fauteuil

roulant manu e | ou ®lectrique, accessoiretc) OO0 palitapt at i C
légitimement penser que les professionnels des MDPH, appuyés par les référentiels de la

CNSA, sont 7 mémoatantdde @ V@H sane disposer pour cela de devis.

“8 Décret n° 2016-1535 du 15 novembre 2016 relatif aux modalités d'attribution et de versement des éléments de
la prestation de compensation prévus a l'article L. 245-3 du Code de I'action sociale et des familles.

9 « Le décret autorise la CDAPH a prendre une décision d'attribution pour les aides techniques, postérieurement
a leur acquisition par le bénéficiaire, sur la base de la facture correspondante. Cette mesure vise a faciliter I'acces
des personnes handicapées aux aides techniques et a simplifier les modalités d'instruction et de versement de la
PCH », notice du décret.

%0 http://www.mdph33.fr/les_aides_couvertes_par_la_pch.html

http://mdph57.fr/index.php/aides-a-la-personne/aides-techniques/les-aides-techniques

92



Chapitre 3 : Instaurer un systéeme
de prestations lisible

Lanotificati on de PCH ne fixerait a:i npourquleb diedse otbg

serait identifi ®-elsecahé ®di,n ddbluwmre mamtpe ati on de |
montant maximum de prise en charge dans la limite du montant maximum actuellement en
vigueur, fongible entre | es objets de | 06aide i de
compensation. La personne disposant d s |l ors dol
pour |l es objets de | 6aide identifi ®s.

En conséquence, laper sonne ndaura pas ~ fournir de devi s

devra °tre en mesure de pouvoir justifier de |
identifiée par la MDPH) des montants de la prestation. Nous pensons par ailleurs que le

corollaire de cette confiance que nous préconisons est la responsabilisation des personnes

et la mise en place de contrbles ciblés.

Cette PCH r®nov®e, sbappuyant sur l e principe
personnes en situation de handicapenlesresponsabi | i sant dans | é6util]
limitant la lourdeur administrative dans la constitution de la demande et son instruction. La

mise en place de cette proposition nécessite de la part de la puissance publique un pilotage

fin des référentels en T uvre dans | a P CHarife tes @éénerasndm&n t des
prestation de compensation®’. Nous reviendrons plus précisément sur ce point dans le cadre

de la Proposition 21.

d
S a

Nous proposons ainsider ®nover l es conditions ,kfépassant i but i o
déun syst me de c wialafournituee dedevisaamo gontréle en aval sur
factur e de | a consommati on des noea® dnaximsim dans

individualisé de prestation pour chacun des éléments de la PCH (hors aides
humain es) (Proposition 18).

2. Une PCH actualisée dans son évaluation pour étre au plus pres des besoins
des personnes.

Il faudrait qu'enfin soit reconnue la prise en charge des heures
nécessaires a l'entretien du logement, du linge et de la préparation
des repas pour une personne en situation du handicap qui veut vivre

en autonomie © son domicile. [ é] Si un
ces actes ordinaires de la vie a cause de son handicap, il est clair
qudell e ne peut pas non pddosghepsasser | 6

vaisselle, laver son linge et repasser, se mitonner des petits plats.

Moralité : handicapé autonome a domicile (cool), propre et habillé (re

cool), nourri (re re cool), sorti et aéré (super), mais mange soit froid

soit cru (pas cool) et vit dans un véritable dépotoir (pas cool du tout)

[ é] 1 est grand temps Rose-Matievarinf i er ce
Consultation Egalité -Handicap .

51 Arrété du 27 décembre 2007 modifiant l'arrété du 28 décembre 2005 fixant les tarifs des éléments de la
prestation de compensation mentionnés aux 2°, 3°, 4° et 5° de I'article L. 245-3 du Code de I'action sociale et des
familles.
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Les plans personnalisés de compensation (PPC) arrétés par les CDAPH fixent une

enveloppe de teimpes gwiaid®@s hlutmea de | 6 ®valbdati on d
Co d e adtiensociale etdesfami | | es, pr ®ci se que | es besoins ¢
reconnus dans les trois domaines suivants :

3 Les actes essentiels de | 6existence ;

3 Lasurveillance réguliére ;

3 Les frais suppl ®mentaires |i®s ~ | 6exercice

fonction élective.

Un bar me, tr s pr®ci s, a ®t ® ®tabli afin dbéobj
plus prés des besoins des personnes : 2,5 minutes deux fois par jour pour le lavage des

dents ou encore 6 minutes une fois par jour pour le lavage de la peau/barbe/ongles

(d®t ermi nati on du prendnge sin debsan arps » wans le talgeau de

| 6 a ct ToNeitet»@®MEéme si ce baréme a été révisé en mars 2017 danslegui de dbéappuli
relatif aux aides humaines, produit par la CNSA a destination des MDPH, cer t ai nes dben
elles appliquent toujours ce mode de calcul.

En conséquence, n o u s avons pu constater de nombr eux e

humaine mensuelle fractionnées (ex : 40h33, 76h02¢) , qui r®sul tent
les plans personnalisés de compensation fixent une enveloppe annuelle dont découle une
dur ®e mensuel | e. OQutre | 6aspect ubuedrguueedede ce

traduction concréte dans la vie des personnes en situation de handicap, une application
disparate sur le territoire du bareme édité par la CNSA conduit a une forte iniquité de

traitement entre les départements. I convient d o anage ¢S Pratiqueso ni s er
des MDPH, en | es incitant " | 6 agqegslsi ac anbyiero n d u

d 6 0 b s fixéstpar fa CNSA dans son nouveau role t e | qgue nous | bexposeror
7.52

De plus nous avons pu constater au travers de différentes contributions que ce
fractionnement des dur ®e s Tinkebdes iddus ldraudaaonmdes pouv ai
sdbappuyant sur | e Edue®ésetmencomelel ée mettait en
son récent rapport, « les plans arrétés par les CDAPH fixent une enveloppe annuelle dont

découle une moyenne mensuelle. Retenir cette moyenne mensuelle peut générer des indus

sur un mois qui ne seront pas compenseés le mois suivant ». Ce mode de gestion ne tient pas

compte de | 6irr ®gul ar iirte®es fdeessnnes enssituationde lhiddewdp.d e h u ma
I conviendrait donc d plag Gue enensuel mu tlimedrigladgda annuel
gestion et du contrble des heures de PCH aide humaine, pratique déja opérante dans

certains départements.

Ainsi, pour mettre fin a ces difficultés nous proposons d6i nci ter davantage | e
appliquer le nouveau bareme d o6 ai de hafimdeigarantir une meilleure équité

territoriale , e t gue |l es notifications doaide humaine a
des durées mensue lles en heures pleines (Proposition 1 9).

Par ailleurs, afin a@edte dominterpllesremsquleagsdd i avdaic
personnes, nous proposons que la gestion et le contrble par les Départements de

| ut i | i s aheures nd didd ehemaine soient lissés sur une période annuelle

(Proposition 20).

52 Chapitre 7. Restaurer les conditions de la confiance : renforcer la gouvernance pour une meilleure égalité de
traitement.

%3 |GAS, Novembre 2016, Evolution de la prestation de compensation du handicap.
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Au-del " de | a question des dur ®es dbai de hcumai ne
souléeve également un certain nombre de questions quant aux besoins de compensation qui
n®cessitent doé°tre couverts.

On peut di scuter de l a vocation de | a PCH
compensation individuelle des personnes en situ
société inclusive peut conduire progressivement a investir da n s | 6environnemen

adapter celui-ci aux personnes et ainsi réduire les situations de handicap.

Accés au droit commun Accessibilite Ex.: I'amélioration du taux de

de la population en situation Accessibilité. scolarisation quel que soit I'age et

ey sy ; quelle que soit 'origine du handicap;
de besoin d'aide 4 I'autonomie. I'acces au logement pour les adultes.

. . e s Ex.: le développement des
A?aplatlon du drolt commun Accesmbllltle et accompagnements via les AVS;
dés lors que c’est nécessaire. | [compensation. les soins & domicile via les 551AD;

I'adaptation du poste de travail.

Développement de dispositifs Ex.: Il'fcclomgglgll'lemeng p”ar une
- . institution dés lors quelle est
speﬂ:l!"lgues quand les h‘esmns Accessibilité et nécessaire, en complément a la
- sper_lﬁques. sont non_resolus compensation. scolarisation en milieu ordinaire;
par les actions précédentes I'accompagnement des adultes en
identifiées institution (complémentaire du travail
Compensation protégé ou pas).

Source : Mots-clés de I'side & I'autonomie - Accessibilité (CNSA)

Pour autant, la PCH reste et restera toujours indispensable pour couvrir une partie des
besoins de compensation en |erwnemtviean tar@natd aaige e
oual 6acquisition dbébune aide technique.

Or, les consultations, les auditions, les immersions, les contributions nous ont permis
doéidentifier de nombr euses s i t u adont denréféremiel n couv
s 0 a g i desaidesttechniques-n6a pas ®t ® actlalis® depuis 2007

Certaines compensations sont exclues de la PCH car les activités pour lesquelles ces
personnes ont des difficultés absolues ou graves ne figurent pas parmi les 19 activités de

| 6annBdu€ASEper mettant de juger | 6®ligibilit® " | &
personnes de petite taille ne remplissant pas | e
des efforts ont été fait récemment pour améliorer l'accés aux personnes présentant un

handicap psychique, cognitif ou menta®, nous pensons qudil est possi

notamment en incluant une actualisation de cette annexe dans une actualisation plus globale
et coordonnée des référentiels relatifs a la PCH.

Déautres compahsaekicbnes non pas parce que | a pe
parce qgue | a PCH nbéest pas consi d®r ®e comme | a g
de compensation. Ainsi, alorsquelaPCHc ouvr e auj our doéhui un certain
vie quotidienne (ex: aide humaine pour faire |l es courses,

* Arrété du 27 décembre 2007 modifiant I'arrété du 28 décembre 2005 fixant les tarifs des éléments de la
prestation de compensation mentionnés aux 2°, 3°, 4° et 5° de l'article L. 245-3 du Code de I'action sociale et des
familles.

%> Décret n° 2017-708 du 2 mai 2017 modifiant le référentiel d'accés a la prestation de compensation fixé a
I'annexe 2-5 du code de I'action sociale et des familles.
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l aver ), ell e ne pr®vdbiqui ppoulrdai deraupm®@®pag®e
condition de ressources, par le Conseil départementa | . Al or s q uwiimerhmediton peui
penser que | 6absence déautonomie © | 6origine doli

ne permet pas plus de procéder au nettoyage de son logement principal. Cette approche par
subsidiarité des aides entre PCH et Département peut certes se comprendre du point de vue

de |l a th®orie administrative, ma elle abeutitlatemienxo us g u e
mul tiplier |l es d®marches et l es interlocuteur

déinstruction et @)eaupireafavaorsar e noa recogrsapardal complexité

administrative ou | 6 ahdse romioreux tédntignades reconddllis iore de. Ai n s i

la consultation en ligne que nous avons menée ou lors de nos entretiens avec des
personnes en situation de handicap signalent les difficultés quotidiennes soulevées par
|l 6exclusion de cette compensati on.

Doautres prestations enfin ocornrte sepxocnl duaenst ecsa rn 6loend
pr®vues ° |l 6origine ou | ors (entsls(@iuises dobé ®wallru adte
des besoins de compensation des personnes handicapées, aides technigues prévues, etc.).

Il en est ainsi par exemple des nouveaux services et outils technologiques au sein des aides

techniques, qui tendent a se multiplieraurythme de | d8i nnovation actuell e
seréjouirSG.Une nouvelle fois, | 6absence de r®vision d
de la PCH hors aide humaine depuis 2007 ne permet pas de pleinement intégrer ces

évolutions®”.

De la méme fagon, comme l'a déja constaté I''GAS a l'occasion d'une de ses missions

récentes sur la PCH®, celle-c i ndint gre pas auljdoacddompagheamenmute
la parentalité. Reconnaitrele «xdr oi t d & % faux persgnaes enrsituation de handicap
passe, not amment , par une int®grati onqudmnmuss | a P

développerons plus en détail par la suite.®

Enfin, nous avons pu constater au cours de nos
Liste des Produits et Prestations de santé Remboursables (LPPR) et les référentiels de la
PCH. Pour autant cette coordination nous semble indispensable, la PCH intervenant en
complément des remboursements de la sécurité sociale sur un certain nombre de dispositifs.

Pourr em®di er ° | 6ensemble de ces manques que nous
plupart, connus de longue date, nous proposons que soi ent révis és les référentiels
relatifs™ | 6ai de humaine adi moqaenmeaitt i at Pgli se en ¢

m®nag re et de | 6a(Pdpesition 2la parentalit®

® Nous d®vel oppons sp®cifigqguement ce point S u parti¢ diennovati o
num®ri que comme | evier dex»l dautonomie et de | dinclusion

57 Arrété du 27 décembre 2007 modifiant I'arrété du 28 décembre 2005 fixant les tarifs des éléments de la
prestation de compensation mentionnés aux 2°, 3°, 4° et 5° de l'article L. 245-3 du code de l'action sociale et des
familles.

%8 « La mission a constaté que les textes actuels de la PCH ne sont pas adaptés aux besoins de parentalité des

parents en situation de handicap. Léai de humaierse mdanet spa 4
néexclut pas | es aides destin®es " |l a parentalit®, ne | es
pratiques locales trés différentes » i rapport IGAS, Evolution de la prestation de compensation du handicap

(PCH) 2016.

% Certaines MDPH i | 0 -etivilaime notamment-e x p ®r i ment ent d®] " ce type dbéapproche

% Chapitre 6. Restaurer les conditions de la confiance : éviter les ruptures de droits pour fluidifier les parcours.
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De pl us, pour ce qui concerne |l es aides technig
di fficult®s dobact uanbuspréconisamsde doafier afa@NSArleemisei el s,

a jour des ta rifs relatifs aux éléments pris en charge dans la PCH aide technique

(Proposition 22). En effet, celle-ci semble mieux a méme que la DGCS de procéder a cette
actualisation dans |l a mesure 0% elle dispose dobl
besoins et techniques de compensation. Cette actualisation des référentiels devra étre

coordonnée avec une actualisation de la LPPR.

Enfin, | 6absencanptedde ces rdiff&semts @éments apparait comme la
cons®quence nat urréérehtiels) gud foxant ded moyefs (kstes limitatives)

plutdt que des objectifs ne limitant pas les compensations a des outils déterminés mais fixant

simplement le besoin auquel ils doivent répondre. Une telle construction ne permet pas
déavoir dsae sm@dssaire face "’ un monde ddéi nno
connectés, offres numériques a destination des personnes en situation de handicap, handi-

tech plus généralement) et de mutations sociales salutaires, avec pour conséquence de

freiner ces évolutions plutét que de les accompagner ou les encourager.

Léoensemble de ces mesures, n®cessaires et appl:i

qudi l y aurait " |l ancer une c omenantes(@etsinmesenent r e |

situation de handicap et leurs représentants, Départements, CNSA) sur une refonte globale

de |l a PCH, comme nous avons pu | d6®voquer pr ®c®de
3. Assoupliridout i | i s aPCH aide huimaine] sans porter atteinte aux droits

des personnes.

La PCH Aide Humaine prestataire dysfonctionne a plusieurs niveaux :
- le montant est trop bas 17,770 et nd6 Wlue pas en fonction du co(t
de la vie, du coup, cela oblige les prestataires a facturer du reste a
charge aux personnes qui en ont besoin

- on a le droit & un nombre ddeures par mois mais on ne peut pas le
lisser méme annuellement. Frank, Consultation Egalit é-Handicap.

Le taux horaire alloué (10U net/h) par la MDPH dans le cadre d'une
aide humaine en emploi direct est insuffisant pour trouver des
Auxiliaires de vie qualifiées. ldaho, Consultation Egalit é-Handicap.

Al ors qubdaucun contr®'le noest fait sbébagissant de
ayant un objet ciblé (ex : allocation de rentrée scolaire, prime a la naissance de la prestation

d'" accuei | du jeune enfant, etc.), i est ®t onna
soucieuse de contréler la bonne affectation des prestations servies aux personnes en
situation de handicap. Si , ndiesdeniers pguldigstcétgpe de d d un e
préoccupation semble dans une certaine mesure légitime, il apparait gudaucune mar g«

97



Chapitre 3 : Instaurer un systéeme
de prestations lisible

maniuvre nodest donn®e aux b®n®ficiairesidede | a
humainee, sur | 6utilisation de cette prestation

En effet, nombreux ont ®t® | es t®moignages dous:
générant une incompréhension manifeste pour beaucoup de famille. Le systéme actuel

ddbaide humaine alloue un nombr e do6h eudifférant sur |
selon qudi l sbagit doéun empl oi direct, déun man
dont le codt horaire est fixé par arrété®’. M° me si ce ndest pas |le ciur
a été confiée, on peut juger que les codts horaires fixés dans le cadre de la PCH Aide
humaine sont relati vement bas, nbencourageant p

métiers, pourtant essentiels, les personnes les plus qualifiées. De ce fait, les familles
souhaitant une aide plus qualifiée et mieux formée, font appel a des professionnels dont le
taux horaire est par conséquent plus élevé. Dans ce cas, ils diminuent en conséquence le

nombre doébheures pour respecter l e mont ant gl oba
bonne foi, d@iumpancita spuars Ides finances publiques p
des plafonds maxi mum de prestation accor d®e, noé.
de la réglementation. Ainsi les familles se voient demander le remboursement du nombre

déoheuoprs unhili s®es al or s m° me quobell es ont cons

accordée pour un volume horaire moins important mais plus adapté a leurs besoins.

Ainsi, partant du principe que les personnes en situation de handicap ou les aidants, qui

vivent ou sont au plus prés de la personne, sont les mieux placés pour identifier les besoins

ou | 6®volution dans | e temps de <ces derniers,
visant a annualiser et rendre fongible cette aide.

Si, dans une logique de confiance et de responsabilisation des personnes, cette évolution

parait particulierement adaptée, elle se heurte a un risque inflationniste. En effet, introduire

cette souplesse dans |l a gestion, par | es persont
accordées induit un déplafonnement des tarifs horaires et peut donc conduire a une
augmentation globale des prix, au d®t r i ment déun t e mgapté. driea c c 0o mp «
telle évolution pourrait donc étre particulierement dommageable aux personnes ne disposant

pas des moyens nécessaires pour compenser sur leurs propres deniers une diminution du

nombre doébheures doaide humaine prises en charge

Aussi, nous ne pouvons raisonnablement proposer une telle évolution qui risquerait de nuire

| 6®qui l i br e @dtuelbnsais sudout asxypsersonnesdes plus démunies qui
pourraient voir l eur nombr e d o&.hSelonrneus, ladséuec ¢ 0 mp a ¢
orientation possible permettant doéoffrir ~ chacu
adaptée consisterait © rendre | e secteur plus attractif en
humaine.Cett e ®vol ution devrait alors se faire dans
convention collective nationale de |l a branche ¢

soins et des services a domicile visant a gager cette augmentation des tarifs par une
amélioration des salaires et des qualification s des personnels concernés.

6 Arrété du 28 décembre 2005 fixant les tarifs de I'élément de la prestation de compensation mentionné au 1° de
l'article L. 245-3 du Code de I'action sociale et des familles.
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4. Mutualiser les achats et favoriser le recyclage pour garantir une meilleure
efficacité du systeme,au b ®n ®f i ce de | 6ensemble des a:

Nous | davons ®voqu® " de nombreuses reprises,
prestation trés individualisée. Afin de solliciter la PCH Aides techniques ou liées a

| 6am®nagement du | o d/eumnmecodtlié adttanspo® lil est demandé aux

usagers de fournir des devis (entre deux et trois par prestation, selon la MDPH), avec
descriptif de l eur situation individuell e sur
pluridisciplinaire. Nous avons puconst at er que | 6obtention des dev
analyse c¢ctt® MDPH, sont sources de complexit® e
la PCH. Par ailleurs, nos échanges avec les différents acteurs (usagers, équipes
pluridisciplinaires, CDAPH) nou s ont per mi s doappr ®ci er une (
| 6application de cette exigence de devis (dur ®e
du devis, format de certains devis refusés -capt ure doé6®cran de site de
exemple). Enfin, nous a également été remonté le colt percu comme exorbitant de certaines

aides techniques (ex : appareil audi tif not amment) ou de c
domicile ou du véhicule, souvent liées a un monopole de fait existant dans un département
(pour | 6adaptation des v®hicules en | 6esp ce).

Ces différents constats nous conduisent a proposer la mise en place autant que
possible de march®s mutuali s®s pour | 6ai de tec|
logement, etl 6 ai de a u (Ptopodtiors R3).r t

Ces aides (technigues, am®nagement du | ogement e
courantes et un certain nombre de matériels ou de travaux reviennent fréquemment. Ces

mar ch®s mutuali s®s pourraient sOappuyechatss ur | 6
publics), et seraient de nature a simplifier la demande des usagers (suppression des
demandes de devi s) et | 6instruction des MDPH (s
aussi " i miter l e reste ° char geongesuwenierk es usa
publics grace a des niveaux de prix a la baisse rendus possibles par un grand volume
doacAfaitn de garantir | a qualit® de cemuraiendr es dbo
sdbappuyer s ur sexigates, carbn®lcdllesdévieloppée par Handéo®.

A

Une autre piste qu 6 i | nous para’t wutile de suivre est | e
d 6 o c c aLe reoyclage et la réattribution d 6 ai d e s t aumiénhengfteeun double
avantage : cela permettrait aux personnes d 6 a ¢ ¢ ®dke aides techniques de nouvelle
génération a un tarif moins élevé que le prix du neuf; pour les finances publiques, cela

représenterait une réduction de colts. On peut citer " le tConseil e d o e x
départemental du Pas-de-Calais, qui a lancé un appel a projets « Aides Techniques

d6OccaddDbammutres initiatives si mi |, @ommeasMéngmac,e nt | e
0% | e Groupement pour | 6insertion des personnes

« Recyclotheque » en 2017, qui collecte les aides, les reconditionne et les redistribue a bas
colt directement aux personnes.

Afinde f aci |l iter | dacc s de chacun ° des aisses tech
besoins, nous proposons de mettre en place un systeme de labellisation pour le

matériel recyclé, ouvrant droit & une prise en charge par la Sécurité sociale, qui ne

rembour se pas atuyjpoeu rddéd&quui(Prpoesiienn 245

*%*

*

62 http://www.handeo.fr/cap-handeo/aides-techniques

99






Chapitre 3 : Instaurer un systéeme
de prestations lisible

CHAPI TBRE

RESTAURER LES CONDI TI ONS DE LA
| NSTAURER UMWESYET PRESTATI ONS L1 ¢

PROPOSITION 16

Repenser | a PCH enfant, en adaptant Il es crit re
nt ®gr ant l es ®I ®ment s act ae@ngensatien. Uné raf@ndadon q u i re
qui doit se faire en co-construction avec les personnes et en concertation avec les
Départements.

PROPOSITION 17.

Etudier | e rapprochement des crit res et r ®gir
handicap, ainsiquela f usi on de | 6All ocation suppl ®ment air
cadre des concertations engagées sur la réforme des retraites a venir (article 80 de la Loi du

9 novembre 2010).

PROPOSITION 18.

R®nover |l es conditions d&atatnrti bdubtuino ns ydset Imae RE@H
amont via la fourniture de devis a un controle en aval sur facture de la consommation des
cr®dits, dans | e cadre doun niveau maxi mum i ndi

éléments de la PCH (hors aide humaine).

PROPOSITION 19.

Il nciter |l es MDPH ° appliquer |l e nouveau bar me
meilleure équité territoriale et que les notifications aboutissent systématiquement a des

durées mensuelles a heures pleines.

PROPOSITION 20.
Lisser sur une période annuelle la gestion et le contrble par les Départementsd e | &ont i | i s a
des heures dodéaide humaine.

PROPOSITION 21.

R®vi ser |l es r®f ®rentiels relatifs 7 | 6ai de humai
c har g a@idednénagedeetdelb6ai de ° | a parentalit®.

PROPOSITION 22.

Confier ) |l a CNSA | 6actualisation du mré@fl@®renti e

PCH aides techniques.

PROPOSITION 23.
Mettre en place des march®s mutuali s®s tgour | 0a
logement, et | 6aide au transport.

PROPOSITION 24.

Mettre en place un systéme de labellisation pour le matériel recyclé, ouvrant droit a une prise
en charge par la Sécurité sociale.
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RESTAURER LES CONDITIONS
DE LA CONFIANCE :

ASSURER UN MEILLEUR

ACCOMPAGNEMENT DES
PERSONNES

Avoir un enfant malade, quelle que soit la maladie, vous dévaste et vous puisez la
force de lutter, combattre pour lui. Mais avec tous ces refus, ces papiers, vous la
trouvez ou cette force qui devrait étre destinée uniquement a votre enfant ?
T®moi gnage dobébune m re re-u par mai l

J'ai été trés mal accompagné lors de la découverte de mon handicap. Personne ne
m'a proposé d'accompagnement administratif, j'ai d0 me débrouiller seul dans un
uni vers que | e ne.Gwenl9CGonssltatian Egalitp ldasdicpé ]

Quand nous avons appris la maladie de notre fille -je précise par courrier-, nous
avons dU nous débrouiller tout seul. Accompagnement ? Aucun. Nous avons pris

notre téléphone et avons petit a petit eu des réponses, tel un parcours du
combattant, nous avions bien besoin de cela... Aucune aide non plus quant a la

fa-on de remplir | e fameux formul aire
meéprenons pas, nous rencontrons souvent des personnes charmantes et
bienveill antes mais aucun accompagneme.l

[ é.]sabelle Gonzalez, Consultation Egalité Handicap.
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Chapitre 4 : Assurer un meilleur accompagnement des personnes

La confiance est une composante essentielle dobéun

Qubeset qudun bon a@duUoanagagnenert qui répond a vos attentes et
“ vos besoins sp®cSofaigq Lsessa ntt o Wdtu ché@ankdarcch.p pl us qu

doéindividualisation a de ,tod compedlantassd ¢ ®e td Ocher oli & |
réponse rapide et efficace aux besoins. Mai s plus encore, un bon ac
savoir pouvoir compter sur quelquobéun quand cel a
gui i mpliqgue que | 6on ndattenmdai spacguequledovno uwi eary
vous pour sbassurer que tout va bien. Et ce de f
un bon accompagnementpeutd 6ai | |l eur s ne pas reposer sur un

sur un environnement de confiance composé de plusieurs personnes ou d dcteurs, pour peu
gue chacun soit bien au fait de votre situation particuliére.

Personnalisati on, rapidit® de | a r®ponse, proac:t
satisfaction : tell e est | 6ap plongtanpseparded enpepri®es dedseryices, s

gui ont bien compris qubdune relation de confi an
du renouvell ement annuel des contrats avec | eul

rencontrées par ces derniers.

Cette mission dbéaccompagnhnement des personnes en
Maisons départementales des personnes handicapées (MDPH) créées par la Loi du 11
février 2005. En vertu de son article 64, la MDPH « exerce une mission d'accueil,
d'information, d'accompagnement et de conseil des personnes handicapées et de leur
famille, ainsi que de sensibilisation de tous les citoyens au handicap »*%. Cette mission

sdbappuie sur une | ogiqgue de guichet uniqgque, cons:s
qui se voulait porteuse doéune pf.omesse de simpl.i
Gui chets uni qgues, |l es MDPH ndé®t aient pas i niti

instruisant des prestations. Le vécu des personnes et des familles, les témoignages que

Nnous avons regus, nos échanges avec des équipes de MDPH et de la CNSA, mais aussi la

visite par 71 députés dans 44 MDPH aux quatre coins du territoire métropolitain et

ultramarin®, d®gagent un consensus qui traduit | 6i nve
réle de distribution des droits. Elles sont pergues comme telles par les usagers, qui finissent

par ne plus en attendr eleudprincipalet aatiyite,. au Egret dets de v en
agents eux-m° mes bien conscients qubils nodaelesiquient pa
|l eur ®taient confi ®es. Un rtle de guichet qui n
final se substituer a elles.

De nombreux travaux® ont, par le passé, fait le méme constat. Ce que nous proposons dans
les pages qui suivent est une révolution du systeme, au sens propre du terme : i ne sobac
pas de réinventer le systeme instauré par la Loi du 11 février 2005, mais de revenir au réle
premier qui était assigné aux MDPH au moment de leur création, et afin que notre propos ne
soit pas incantatoire, nous d®evelllopp@edsnhspadesi m

% Art. 64 de la loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées.

“«Afin doéoffrirawn drecitss umt qpeestations [é], ~ toutes I|les
formation et ° | dempl oi et " I 6orientation vers des ®tabli
de personnes handicapées et de leur famille, il est créé dans chaque département une maison départementale

des personnes handicapées », ibid.

% « Semaine MDPH. Les députés se mobilisent en faveur du handicap », voir la synthése de cette immersion en
annexe.

% Voir par exemple Denis Piveteau « Zéro sans solutions » : le devoir collectif de permettre un parcours de vie
sans ruptures, pour les personnes en situation de handicap et pour leurs proches ». 10 juin 2014
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de supprimer la fonction de guichet unique des MDPH, mais de rééquilibrer son action au

profit des mi ssions d @memtf ei rden aondeib au, bénéfibeades o mp a g n

personnes.

A. Des MDPH centrées s ur | i nstructi on des
demande de prestations °©’.

Les chiffres de | 6activit® doéinstruction des de

| 6ampl eur de c diffitudés qu®aela engendret en terenes de ressources, de
répartition de ces dernieres et de qualité de service offerte aux usagers.

Ainsi, en 2016, prés de 4,44 millions de demandes ont été adressées aux MDPH contre 4,25

millions en 2015, soit une augmentation de 4,5%. Ces demandes ont été adressées par 1,75

million de personnes qui ont déposé au moins une demande aux MDPH, ce qui correspond a

une hausse de 3,1% par rapport a 2015. Le nombre de décisions et avis rendus par la

MDPH so6®t abl it Il ui " 4,53 millions, c' est " di
une hausse de 6 % entre 2015 et 2016.

La synth se des rapports edpgarla CNSAinou® momteespar MD P H
ailleurs que «xlesdemandes | i ®es ~ | dempl oi (dont | 6 AAH)
demandes en 2016 ; les cartes (invalidité, priorité, stationnement) en représentent 31,4 %. »

Répartition de I'ensemble des demandes déposées en 2016

Echantillon: 61 MDPH
18,6%

Autres

3 23%
Aide huma|ne:’.a:,Lzscolansanm Avis & "30";;/’!0" scclake

Orientation en ESMS pour adulte
35%

Complément de rezzources (CPR)
4,5%

Orientation en ESMS pour les enfants.
y compris orientations scolaires
49

Allocation d éducaton de l'enfant
handicapé (AEEH) (y compnis les.

compléments)

Allocation aux adultes handicapés
(AAH)
14,0%

Prestation de compensation (PCH).
6,7%

Orientation et fomation
professionnelles
9.4% - -
Carte de stationnement
12,8%

Reconnaissance de la qualité de
travailleur handicapé (RQTH)
13,7%

7 Les chiffres évoqués dans cette partie sont, sauf précision contraire, issus de la synthése des Rapports
déacti vit® 2 0défartethensmlesrdesipersormes handicapées, CNSA, 2017.
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Chapitre 4 : Assurer un meilleur accompagnement des personnes

Face ° <cette augmentation de I 6activit® doéinstr
constate, en paralléle, une relative stabilité des effectifs avec 5 294 Equivalents Temps Plein

(ETP) travaillant dans les MDPH en 2016, aprés avoir légérement augmenté de 1,2 % entre

2014 et 2015.

Les chiffres de la répartition des ETP par mission sont également instructifs : ils confirment

d 6 u n e la prééminence des fonctions Instruction ( pl us do6éun tiers des ETP
2016) et Evaluation/élaboration des réponses (un quart des ETP, soit 27,7%);d 6 aut r e part
la faible importance des fonctions Accueil (10,3% des ETP) et Accompagnement et Suivi des

décisions (3,2% des ETP).

Et pourtant, malgré cett e concentration des ressources sur
délais de traitement des demandesrestentl e poi nt cri ti esuwsageravecs at i sf
des délais moyens de traitement qui se stabilisent & 4 mois et 15 jours pour les demandes
adultes.L6i mmer si on des dSempane M3PH b aonfisne due selilsa50% des

MDPH respectent le délai légal de 4 mois®. Cette moyenne cache de trés grandes disparités

entre MDPH, avec un rapport de 1 a 11 mois entre les délais minimums et maximums

observés. Disparités également dans les temps de traitement en fonction de la nature des

dossiers : il nous a ainsi été signalé lors de nos travaux, par les MDPH et par les usagers
eux-mémes,desdur ®es de traitement pouvdamstcertanstagi ndr e |

e

C

Le plus inquiétant étant que la quasi-totalité des MDPH ont, au cours des deux derniéres

années, proc ®d ® des r®organi sations ou " | 6i nst a
(accélérées, speécialisées en fonction de la nature des dossiers, etc.) qui permettent

aujourdodéhui déoam®l i orer des d®l ai s doattente ¢
numérisation des dossiers papiers, gui sbach ve tout
«gains de productivitéeé s embl ent aujourddhui , en | 6®t at , e

semble trouver ses limites.

Face a ces constats, qui ne sont pas nouveaux et partagés de tous, il nous semble difficile
doagutrement que st ructurell ement sur |l es chadimdees doi
réduire ces délais, etder ®or i enter | 6ef fort vceomsalddsasagers.o mpagn ¢
Cette transformation structurelle doit ainsi permettre aux MDPHd e bascul er dbéune s
de production (instruction) vers une structure de services (accompagnement).

Unetransformation structurell e, gquuneus semblesdevaip pel ons
sbappuyer sur trois |eviers

1. En réduisant le nombre de demandes adressées aux MDPH. Cela pourra se faire en
agissant sur les prestations( r enouvel | e men tgmmenowiawons@wle® pt i on)
proposer précédemment, mais aussi en renforcant la confiance mise dans les acteurs
de proximité qui suivent et connaissent les personnes.

2. En all ®geant l e mode doéi nsionrpow trépandre aext de p
demandes.
3.En favorisant, enf i n, l a productivit® des MD

les opportunités offertes par le numérique.

*%*

% « Semaine MDPH. Les députés se mobilisent en faveur du handicap », voir la synthése de cette immersion en
annexe.
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Chapitre 4 : Assurer un meilleur accompagnement des personnes

BPermettre aux MDPH de retrouver de
au b®n®fice doéun meill eur accompagn

Ces leviers activables selon nous pour améliorer la fluidité du systeme au bénéfice des

personnes renvoient donc a des éléments tant quantitatifs (agir sur le nombre de demandes

par exempl e, reduire m®cani quement | es t emps C
numeérique) que qualitatifs (batir un écosysteme fondé sur la compétence et la confiance, en

ne faisant plus de | actimerxelusivd edinddféremaitb)r e do6i nstr

1. Réduire le nombre de demandes adressées aux MDPH.

Au regard du nombre de demandes adressées aux MDPH, en croissance constante ces
derniéres années, et des évolutions envisageables T hausse de la prévalence et de la
reconnaissance de certains handicap, vieillissement de la population- les MDPH pourront
difficilement se réorienterver s | accompagnement sans &gir sur

Nos travaux nous ont conduits 7 identifier deux
ce volume. Ces deux axes utilisent le ressort de la confiance comme levier de la
transformation. Le premier axe vise a agir sur les prestations, en particulier sur leur durée

déattribution. Le deuxi me axe Vvise 7 redonner
déacteurs qui interviennent au plus ,erdonsondes pe
peut estimer qudils sont les plus ° m°me doé®valu

a) Une simplification du systéme de prestations qui aura pour effet de limiter
le nombre de demandes de renouvellement.

Pour réduire le nombre de demandes, tout en offrant le méme niveau de droits aux
personnes en situation d e dtian ncdnsistea @ modifien lesd e s | e
caractéristiques des prestations délivrées par la MDPH. Comme évoqué précédemment, ce
mouvement a déja été lancé ces derniéresannéesavec | 6 al | odn® eammesn td 6daetst r i b
de certains disposi Pjusqggd” nB20ammefjeur 3 @ uBARHAHIL 2ans
encore | o6allongement de 3 ~ 6 mois dé& Poum dur ®e

5 Décret n° 2017-122 du ler février 2017 relatif a la réforme des minima sociaux.

0 Décret n° 2015-387 du 3 avril 2015 relatif a la durée d'attribution de I'allocation aux adultes handicapés pour les
personnes handicapées subissant une restriction substantielle et durable pour l'accés a I'emploi.

" Décret n° 2015-1746 du 23 décembre 2015 relatif au certificat médical joint & la demande déposée en maison
départementale des personnes handicapées.
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mémoire, nous proposons dans les deux premiers chapitres du présent rapport’® de
dépasser cette logique, pour adopter une série de mesures qui, au-dela de la simplification
gubelles offrent pour | a vie des personnes, pern

Nous avons ainsi propos ®, sbagissant de dé 6 AAH,
supprimer les demandes de renouvellement pour les personnes en situation de handicap

dont |l es di fficult®s fonctionnell es ne sont [
positivement. A elles seules, ces quatre typologies de demande représentent prés de 60%

de | 6ensembl e de ssséedxana MORHs Onaabmstate que la part des

premi res demandes sur | d6ensemble des demandes
premi res demandes dO6AAH reste stable en 2016 (¢
prestations/orientations adultes baissent,” | 6i mage de | a PCH chez | es
vingt ans ou plus (de 62% a 57%). Et il en est de m° me s O
prestations/orientations a destination des enfants. Ces chiffres viennent confirmer la
n®cessit® de concentrer | 6effort sur ladhagede mand
des MDPH.

Nous avons également proposé, pour les autres personnes en situation de handicap, en cas

de demandes multiples, do aylnie r par principe |l es dur®es dobatt
(ex: |l a MDPH accor de,ld RQAHRddra plarsuégalerheht accordee pour 10
ans).L™ encore, simplification c!t® usager qui noa
plusieurs dossiers, et baisse de charge c6té MDPH en limitant le nombre de
renouvell ements et en allongeant | es dur ®es dobat
Derni re mesure de simplification pour | 6usager
MDPH, nous avons évoqué la possibilité de supprimerle«d r oi t d éxistant, dooton a
vu quobil relevait davantage doéun droit for mel q
informations qgudi l pr ®sent e sont compl exes et

permettrait également de mettre un terme au travail fastidieux réalisé par les MDPH pour

construire des scénarios détaillés et chiffrés censés éclairer le choix des familles, tant pour

les premieres demandes que pour les renouvellements. Des demandes qui, si elles ne
représentent «xqueé 5, 5% de | 6ensemble des demandes, g®n
pour ®tablir ces diff®"rents s@®pe@anmnesfmissentipira ut ant
opter pour A doption PCH

Léensembl e de c airsidematsra & lergementocontribuer au désengorgement
des MDPH sans limiter les droits des usagers. Si elles contribueront ainsi a rediriger une
partie des ressources humaines vers | 6daccompagne
sbaccompagner sel on nou sfondkbquineecau-dela dalaeMDBW golrut i on |
sbappuyer sur | es autres acteurs de | 6®cosyst me
2 cf. Chapitre 1, Faire de la confiance la pierre angulaire dela nouvell e relation entre | 0a

personnes en situation de handicap ; Chapitre 3, Restaurer les conditions de la confiance : instaurer un systéme
de prestations lisible.

s Enquétes trimestrielles sur la PCH auprés des conseils départementaux, DREES, 2016.
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b) Renforcer la confiance faite aux acteurs de proximité.

Nous considérons que la MDPH doit rester le point de passage systématique pour les

premi res demandes afin de glebala setplurdisciplinageudeune ®v
| Gusager pui sse t oGele-woiwoitsnotdmment permeitiee lailas MDPH de

proposer, si nécessaire, des dispositifs qui vont au-dela des demandes formulées par

| 6usager afin deshesnind er au mi eux

Pour recentrer | a MDPH sur son r'le central dodac
confiance que nous appel on n pdrallélendoes sv@ aupxp u yielr ¢
|l 6ensembl e des communaut ®s professionnaedgdr,es de |
en particulier lors des décisions de renouvellement.

Le médecin du travail

La médecine du travail est un service accordé aux salariés pour évaluer régulierement leur

®t at de sant® ainsi qgue | eurs condidinsmomentsde tr a\
clés (reprise du travail aprés un accident du travail par exemple). Le médecin du travail, en

tant que m®decin ddbune part, et en tant gque sp®c
semble donc parfaitement Iégitime pour se prononcer sur un renouvellement de la

reconnai ssance de | a qualit® de travailleur ha
confiance, il nous apparait ai nsi superflu que
MDPH ai 't ) venir c on-b-direiménec onmt i hiff e r merdamcdlepse o

du médecin du travail.

Nous proposons donc gque le médecin du travail puisse désormais se prononcer sur les

renouvellements de RQTH (Proposition 25),1 6arri v®e =~ @®<cilidaantdes de ce
a un rendez-vous ad hoc avec la personne. Le médecin du travail ayant obligation de

transmettre sa décision a la MDPH afin que cette derniére puisse continuer a suivre la

situation de la personne handicapée. Eu égard au fait que cette compétence nouvelle pour le

médecin du travail ne se fait que par délégation de la MDPH, | 6usager, so6il e
désaccord avec la décision rendue, pourra se retourner vers la MDPH pour contester

cette d®ci sion et ueeeéwlbatoni.er dodédune no

Par ailleurs, les personnes dont la situation ne leur donne pas accés a la médecine du
travail, b ®n ®f i ci ent de | a m°me proc®dure doé®valuatior

Les équipes de suivi de la scolarisation (ESS)

Les équipes de suivi de la scolarisation ont pour mission de veiller au bon déroulement du
parcours scolaire des enfants et adolescents en situation de handicap. Pour se faire, elles
doi vent sbassurer que | 06® ve b®nNn®ficietodes acc
nécessite (accompagnement pédagogiques, éducatifs, thérapeutiques ou rééducatifs, aides
techniques et humaines, etc.) prévu dans le projet personnalisé de scolarisation (PPS), et
gue son parcours scolaire lui permet de réaliser, a son rythme, les apprentissages prévus

par |l es programmes scol aires. R®uni e par | 6ense
est ®mi nemment pluridisciplinaire. Ainsi, | 6ESS
| ®gaux de | 6® ve mineur ceiérent én®Hargesrde somsujvielasr , | 6 e
enseignants qui ont en charge sa scolarit®, |l es
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de services soci aux concour ant ainsi gqueade chef s e en
do ®tab|issement, | es psonsell oelr osg wdedsd’rsi ceonltaaitrieosn et |
Au regard de la pluridisciplinarité de sa composition et de sa capacité a disposer, notamment

gr©ce ° | a pr®sence des parents et de | 0enseign:
l a situation et Vee ale appaiv partisulierdment léditidé pour se

prononcer, sur |l a base ddébune premi re notificati
ou de faire ®voluer |l es am®nagements et accomp

réaliser sa scolarité.

Dés lors, afin de désengorger les MDPH dans une logique de confiance accordée aux
acteurs de proximité, et en complément des évolutions proposées ci-aprés, nous pensons
quodi l estdem®rcernsfsarn cer | e pouvoir de d®cision de

Nous entendons les mauvaises expériences rencontrées par certains parents, nous savons

gue | a confiance ndest pas encor e total e ent
pluridisciplinaire mais n®anmoi ns |l argement dor
confiance se batie a deux, et nous verrons par ailleurs que nous souhaitons donner aux
enseignants r ®f ®rents | es moyens dbéaccompagner
enfants”

Dans cette perspective, aprés une premiére attribution ddun Accompagnant doE
Situation de Handicap (AESH) d®ci d®e par |l a Com
personnes handicapées (CDAPH) - désormais nécessairement attribuée pour un cycle
doensei &nereneuvellement disocondi ti ons pour | e sdvgnt|l e doe
doit étre de principe,et act ® par | 6ESS. Si ,Ipendastiod au termeé on d e
déun cycle scolaire, |l 6ESS peut se r®unir, Tl a
ou de | 6®qui pe ®ducative, aftables. BT A | aer ail te s a i®n
pouvoir de décider de ces évolutions dans le cadre du Projet personnalisé de scolarisation

(PPS),en cas dbéaccord avec la famille et |l 6enseign
MDPH, celle-ci devant étre informée des évolutions décidées. Le rble de la MDPH serait

alors recentré sur une fonction derecoursen cas de d®saccord entre |0
| 6enseignant r ®f ®r ent

Au-del © de | daccompagn eenmodetde fpnationnament deEaR Htijement
étreétendu pour | dattribution du mat ®ri el p®dagogi g
am®nagements de sco(l @galt ®meertt dadtetxraimbkein®s Har cyc
n®cessaires " la scolarit® de | denfant en situat
En synthése, nous proposons deconf i er ° | 6EqQui pe de sui vi de
responsabilité de reconduire, dans le cadre du Projet personnalisé de scolarisation

(PPS), en accord avec |l a famille et | 6enstignant
des am®nagement s de scol ar i ts®enddssan douwertaema n n®ce
possibilité a la famille de se retourner vers la MDPH en cas de désaccord (Proposition

26).

“Minist re de | 0Educationlh@tdonaleao@treoDéirel aARo0e6 " e

suivi du projet personnalisé de scolarisation.

' Chapitre 6. Restaurer les conditions de la confiance : éviter les ruptures de droit pour fluidifier les parcours.
" Ibid.

" Ibid.
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2. Repenser | e mode doéinstruction des demand

De facon tres schématique, une fois instruite sur le plan administratif, la demande formulée
par une personne est évaluée par une équipe pluridisciplinaire, dont la formation peut varier
en fonction de la nature de la demande ou la spécificité du handicap. Cette équipe T qui peut
recevoir la personne ou se déplacer sur son lieu de vie, a sa propre initiative ou sur
demande de celle-ci- va établir le Plan Personnalisé de Compensation (PPC), qui sera
ensuite transmis a la Commission des dr o i t s awdnomé eles pedsonnes handicapées
(CDAPH) pour décision et notification des droits. La CDAPH est composée de représentants
du département, des services et des établissements publics de I'Etat (Education nationale,
Péle emploié ) , des organismes de protection saciale,
associations de parents d'éléves et, pour au moins un tiers de ses membres, des
représentants des personnes en situation de handicap et de leurs familles.

La présentation des PPC en CDAPH peut se faire sur liste -généralement pour les dossiers
les plus simples ne faisant pas débat- ou s ur dossier avec possibildi
orale de |l a part de 1bdu@es situations lgs plusrcomgléxssou dahsi nai r e
l e cas 0% |l e demandeur exprime son d®sragardor d av
du nombre conséquent de demandes a examiner lors des CDAPH i qui peuvent se tenir en
séances pléniéres ou spécialisée ou localisées-, cette derniére ne peut faire autrement

gudent ®r i ner , -tetalité de$ dvaluations qui lai soqt socamises.

Pour commencer par | 6®valuationrpasotesd®quodoperal
rapport d 6 MDPH devla ENBA gle la grande majorité des évaluations (83%) se

fait sur dossier, |l es MDPH néeffectuant ued &%) o® phgsiqueat i@ on s

(6%) que pour les situations les plus complexes. Dans un contexte de demandes

croissantes, les visites a domicile concernent des situations spécifiques, principalement liées

' des demandes de PCH (et/ ou nMaARMAMnpouwre Jldxaud om
Cette situation est confirmée par les entretiens que nous avons pu réaliser avec les équipes
pluridisciplinaires dans les MDPH visitées par la mission.
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Une pr®pond®rance de | 6analyse sur dos

Répartition des modes d'évaluation en 2016
Echantillon : 68 MDPH
2 Les évaluations réalisées uniquement sur dossier
é % des & i éalisées par les MDPH

par télépt

(83% en 2015).
2 5.1% des é i sont plétées par
téléphonique (5,5% en 2015).
2 Pour 6,8% des situations, les évaluations sur dossier sont
létées par un ien avec la ala MDPH (7% en

1%

Evaluations sur le lieu de vie
(a domicile ou en établissement)
2%

2015).

2 Les évaluations ayant donné lieu a au moins un déplacement
sur le lieu de vie représentent 5,2% du total des évaluations
réalisées par les MDPH (4,5% en 2015).

Evaluations réalisées a la MDPH
6.8%

Dlesé | par les p
représentent 3% du total des évaluations réalisées en 2016.
Cette part reste stable par rapport a 2015.

Evaluations sur dossier
82,9%

Source : « 2016, nouvelle étape de la modernisatondes MDPH; Synt h se des rapports dodact
MDPH », CNSA, Novembre 2017

Méme si les pratiques sont hétérogenes entre les territoires, quelques MDPH ont réorganisé

l e fonctionnement de | a phase dé®valuation afi
ddoexamen gl obal des dossiers, par | a mise en pl a
3 De « pré-tri » ou « pré -qualification » du dossier par dominante , pour affecter celui-ci

ver s une ®quipe dbé®valuation r®duite, sp®cialis
Une MDPH fonctionne m° me par rdférent! dossier,» const
(responsable de | 6avancement du dossier tout a

correspondant a la dominante attribuée au moment de la pré-qualification.

3 D6umaeaptati on du processus doi nst créaton ideo n et/ o
circuits courts et/ou de circuits gradués sur plusieurs niveaux dé6 ® v a | ,uea fonctiom
de leur complexité pergue, pour orienter sur la base de critéres objectifs les situations.

3 Par alilleurs, lorsque des si t uati ons sdnb uepégéesn owe portées a la
connaissance des MDPH, des circuits de traitement spécifiques sont la plupart du temps
misenplace pour sbassurer de son analyse.dans | es

La mise en place de ces différentes procédures alternatives semble avoir permis, aux dires

des équipes MDPH elles-m° me s , déacc®l ®rer | e traitement des
l es situations complexes et déburgence, et de mi
équipes. Des améliorations qui expliquent largement les gains réalisés ces derniéres années

sur les délais de traitement des dossiers, et sans lesquelles le systéme aurait probablement

fini doéi mploser
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Seconde phase doéi mportance dans | e processus de
les personnes : | 6 examen de sCDARHssurilaebasse duguelrcelld-cadécide des
droits accor d®s notifiesianx dgmaridéuts.sCete phasersauléeve un certain
nombre de probl mes, tant pour | 6usager que pour
Comme |l e reste du syst me tout déabord, |l es CD.

dossiers a traiter: la commissi on do6éune MDPH ¢ omniqui esteld plus du NoO
importante de France- doit en théorie examiner plus de 1000 dossiers par semaine’®.

Pour tenter de faire face a cette situation, les MDPH ont cherché a mettre en place un

certain nombre de solutions. Tout dbéabord en multipliant l es r ®u
not amment l 6i nstauration de c¢ommiaqigpermatent parp ®ci al i
ailleurs de surmonter le probleme du quorum, assez fréquent pour certaines MDPH quand

| 6on voit e persomneseb mobilised. En réorganisant ensuite le déroulé des

commissions pour un examen plus efficace : présentation conjointe des demandes, fiches de

synthése des décisions prises, etc.

Enfin et surtout , la r®alit® dades desparfohrhesees t que
évaluations réalisées par les équipes pluridisciplinaires se fait non pas sur dossier, encore

moins en auditionnant les demandeurs, mais sur des listes anonymes agrégées au sein de

tableurs. Des listes pour lesquelles les membresdela CDAPH se contentent de
des équipes pluridisciplinaires, sans revenir sur le fond de leur évaluation. Néanmoins, les

cas |l es plus compl exes, ou dpcoinem existandeqquseindelan 6 e xi st
MDPH, font | 6 o bsuradossied d@pprafondk paales eanembres de la CDAPH, qui

se double parfois débunidraudditiinpppordeanlta spetd s emn e
pas tout le temps bien vécu par les personnes et leurs proches, peu habituées a défendre

leurs droits devant une assemblée aussi large. Certaines MDPH effectuent également un

tirage au sort parmi les dossiers inscrits sur liste, afin de pouvoir apprécier de fagcon aléatoire

|l a pertinence des ®val uat disciplisairer A dinalj tal Qe souspgear | 6 ®q
rapportent les différentes MDPH et membres de CDAPH que nous avons rencontrés, entre
10 et 15 dossiers maximums sont réellement étudiés| or s dodune session, soi

des demandes.

Cela noest pasnsans Poans®@wsager tout déabord,
passage en CDAPH, « simple formalité » dans les faits pour 99% des demandes, allonge de

plusieurs semaines la notification de ses droits. Pour les équipes de la MDPH ensuite, pour

lesquelles la préparation des listes présentées en CDAPH finit par prendre du temps lorsque

plusieurs commissions restreintes se réunissent chaque semaine. Pour les membres de la

CDAPH enfin, dont on constate un désengagement de la part de certains qui ne voient plus

| 6 iénréel®e réunions ou la plupart des demandes est examinée sur liste.

Léensemble de ces ® ®ments que hous avons pu c

do®valuation des dossiers par | 6®qui pe pluridis
nous conduisent a envisager un mode de fonctionnement différent. Mais est-il si différent ?

On verra quob6il se contente en r®alit® de sdappuy
aussi dbacter une situation de f ai®| aikes deobtbest

des droits pour les personnes, de dégager du temps aux équipes des MDPH, et de redonner
toute sa valeur et sa force T et non pas seulement symbolique- a la CDAPH.

8 MDPH 59, Qui fait quoi au sein des équipes de la MDPH ?, décembre 2016.
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Les trois piliers de notdelamgnierequigasteé:t i on sdéarticul
3Cr®er des parcours gradu®s dé®valuati;on, en f on
JAttribuer un pouvoir de d®cision 7 | 6®qui pe [
complexit® ;dé®valuati on

3 Recentrer | 6i nterventi on diexs complexe§ Dn&dedsitants u r | e
| 6®t abli ssement déune doctrine, oudef ali 3@aqui ped
pluridisciplinaire.

La notion de dossiers compl exes, S i el |l e devr
garantissant son application harmo ni s ®e , peut i ci sbentendr e, en

les dossiers de PCH les plus compliqués,| 6 ensembl e des dossiers const
nouvelles pour lesquelles une doctrine doit étre définie, ainsi que ceux générant un

désaccordauseindel 6 ®qui pe pluridisciplinaire sur |l es r®
Concr tementdei bi mphigfier |l es proc®dupoardes d 6 ®v al
raccourcir,end ® ®gant | e pouvoir de d®cision ~ | 6®quip
les plus simples afin de recentrer le role dela CDAPH sur | 6examen des sit u:

plus complexes (Proposition 27).

Pour ce qui e s t artaneded borRes pratigued dorstatées gn effet, on peut

envisager au moment de son traitement administratif que chaque dossier se voit attribuer un

r ®f ®r ent de parcours, garant de | davang®®ée du dos
« dominante » en fonction de la nature de la demande, mais aussi de son éventuelle

complexité : enfant/adulte, PCH, Scolarisation, etc. En fonction de cette dominante, le

dossier sera transmis a une équipe pluridisciplinaire restreinte compétente, ou en formation

compléte si la demande est multiple et complexe.

Pour ce qui est des d®ci si oplus simpeHaaégaluer §RODMH, des s
CMl,etc.),l a d®ci si on de | 0 ®ayait dirpceemahtinatifiéa hux familley n
sans passer par la CDAPH qui délégue ainsi son pouvoir décisionnaire. Dans le cas de
dossiers plus complexesai il d®paupeapt®cidescidpluin
CDAPH ou en cas de désaccord entre les membres d e | 6 ®q ude manque de
doctrine sur | e cas n®cessitant | 6intervention d

Léinstauration de ces nouvelpersmet tglaesdoéde c @loG
notificati on, et donc | 6acti vati on, des dr oi t
pluridisciplinaires disposeront de davantage de temps pour une évaluation plus qualitative

des besoins de compensation de chacune des personnes. Enfin et surtout, les CDAPH
pourront se recentrer sur l eur fonction dbacco
disposant de plus de temps pour étudier les situations et recevoir les personnes.

Pour mettre en Tuvre cette ndsenvdarsllaepratmueginni s at i C
douni for miser | e mo d edewvlaamettrer agourtles référantiels dé¢ bmnng&S N S A
pratiques, en cohérence avec les modifications de la réglementation nécessaires pour faire

évoluer les compétences des instances de la MDPH".

9 Voir Chapitre 7. Restaurer les conditions de la confiance : renforcer la gouvernance pour une meilleure égalité
de traitement.
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Nous entendons les inquiétudes que peut soulever une telle évolution portant sur les

proc®dures dé®valuation et l e pouvoir de d®ci si
®carts dans les taux ®débachsbigde ktestdi h6®dences
|l a pratique telles gubel l es nous ont ®t ® r emo

c
I
proviennent pas souvent d
de disparit®sudddirnteat @t ®
prises.

e
u n: ellds®bni ptus souvehtde froito mp ®t e n
a

0
toamatsi on de | a MDPH qui r

Nous pensons donc que ce nouveau syst me peut °t
Déune part, parce que <ces ®volutions ne vienne:
bonnespratiques constat ®es dans certaines MDPH sbéagi s:¢
situation de fait sbagi ssant du d®roul ® des CD
syst me va ®galement sbéarticuler avec une nouvel
VIiux qui aura notamment pour effet de garantir d
besoins de compensation des personnes®.

3. Moderni ser |l Gouti |l num®ei gqoueadideisonMD®éa mE
| 6accompagnement des personnes

A l'heure de la numérisation et d'internet pourquoi les
documents administratifs sont-ils demandés systématiquement,
tous les 6 mois ? Karine84, Consultation Egalité -Handicap .

Les syst mes doéoi nformation consti t ue nconseig n enj e

départementa u x . Des probl ®matiques déi nformatisatio
dématérialisation et de Gestion électronique des documents (GED) qui sont développées

dans |l es rapports dobéactivit® 2016. Pl usieurs M
effective et satisfaisante des processus métier, de la réception de lademande”™ | 6 envoi de
notification.

Ce constat est n®anmoins ~ nuancer. On pourrait
certaines MDPH ont, sbagi ssant du nplupeRrdésq u e, d

admini strati ons dsurlestelrepides de seivinegt ann®es

Parler de dématérialisation revient en effet dans la plupart des cas au scan de formulaires
papiers réceptionnés par les services courriers des MDPH, qui doivent ensuite étre indexés
« a la main ». Les informations relatives aux demandes sont ensuite saisies par des agents
instructeurs dans les logiciels métiers (trois éditeurs principaux), le formulaire et les
différentes piéces jointes gérées dans une GED.

80VoirChapitrel:Faire de | a confiance | a pierre angulaire de | a
personnes en situation de handicap.

8 voir Chapitre 7. Restaurer les conditions de la confiance : renforcer la gouvernance pour une meilleure égalité
de traitement.

116



Chapitre 4 : Assurer un meilleur accompagnement des personnes

Ce mode de traitement constitue un progrés et les MDPH qui ont réorganisé leurs processus
selon ce mode de fonctionnement affichent des ¢
Mais nous sommes loin du téléservice qui permet aux usagers de saisir directement en ligne

leurs informations, et de connaitre | 6 ®t a't ddbavancement de | eur do
MDPH, prés de 75% des appels téléphoniques passés par les usagers ont cette finalité) ;

l oin de | 6interfa-age de cette saisie en |igne a
de | 6interfa-age des MDPH avec les syst mes doi
|l 6Et at , i mp l6iadiah®@es groitd des prrsonnes.

Auj o u rgldighes MDPH ont mis en ligne un portail de saisie des demandes permettant
une dématérialisation a la source de celle-ci. Lors de la visite de la mission dans une MDPH,
nous nodédavons pasgadwmsamal tseempsl es®el s dobéune pr ocE@

en | 6absence débun interfa-age avec | e | ogiciel |
avoir " ressaisir les informations dans ce dern
des agents de cette MDPHmontreque 34 % de | 6effectif est mobilis®
dossiers . La mise en place dbébune saisie en |igne, m
usagers et soul ve doéailleurs | a question de | 68
avec | 6outil num®rique, semble donc avoir un i mp

mobilisés sur des taches a faible valeur i scan de document et saisie-, au profit de fonctions
quireleventdel 6accompagnement des personnes.

La CNSA pilote depuis plusieurs années un projet de modernisation et de convergence des
syst mes doéinformation des MDPH : | e projet ¢ Tr
de mener ce projet avec les trois principaux éditeurs en place dans les départements (et qui
ont développé les S| des Conseils départementaux), plutét que de développer un systéme
uni que : m° me S Il e projet est men® de fa-on ¢
engageé a une interopérabilité sans couture, on peut tout de méme raisonnablement penser
gudbun syst me uniqgue aurait permis de r®duire |

l'imiter |l es risques dodéinterfa-age dbéautre part
Mais ce projet est enclenché depuis de hombreuses années désormais, et nous avons ainsi
décidédenepasallerjusqud”™ | e r emet t r-e vaprogressivenem se dépleyeru i

en 3 phases :

3 Une premiére phase, de conception du Sl tronc commun et des référentiels fonctionnel et
technique, est désormais achevée ;

3 La seconde phase, de réalisation, est actuellement en cours et correspond au
développement des logiciels sur la base du référentiel fonctionnel établit lors de la phase
de conception. Sept MDPH pilotes doivent ainsi avoir chacune recours a leur propre

édteur ( GFI , I nfoDB, Atos/ Sirus), chacun doentr e
CNSA sera ensuite chargée de vérifier la conformité des solutions proposées par une
d®marche de | ab®lisation. Les MDPH nbdayant pas

développer leur propre outil, conforme au référentiel afin de déployer leur solution.
3 La phase de déploiement devrait étre initiée en 2018. Néanmoins, il se fera, dans un
premier temps, que dans les sept MDPH pil otes qui seront char gt
Selon la CNSA, la généralisation se réaliserait ensuite en trois phases de six mais,
concernant chacune une trentaine de MDPH.

Aussi, on peut légitimement penser que la généralisation compléete de ce nouvel Sl tronc

commun ne sera pas achevée avant 2020. || convient i Ci de noter que
évolutions permettrad 6 har moni ser | es mrnatdibqueaserdcdeosnindRPlEr p
leurs SI, maisn 6 odd wad wn nouveau service cems I|®vgpneti ohéu
envisagées que dansdesphases ul t ®r i eures dont | e calendrier
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Si nous sommes convaincus que les différentes propositions que nous formulons par ailleurs
dans ces pages am®l|lioreront | a qu a liliedt @iffictkd a c ¢ 0 my
déacceppatetr endguatre@ncnganspour que les MDPH soient & niveau.

Ainsi, sans remettre en cause | e chantier entr e
possible de mettre en place dans les meilleurs délais diverses mesures qui vont permettre

déam®l i orer | 6exp®rience usager, de fluidifie
administrations, et do®viter des r upibnoer ks de dr

mesures suivantes :

3 Mise en place de la téléprocédure.

3 Conformément au projet « Dites-le nous une fois », les informations contenues dans le
formulaire pourraient étre pré-renseignés grace a une interconnexion de type « France
connect e ce qui ®viterait |l a fourniture syst®
justificatif de domicile.

3 Donner la possibilité aux médecins de saisir en ligne du certificat médical par la mise en
place déun t® ® service de type AT/ MP.

5Db®vel opper | 6interfa-age de programmation appl
des dossiers des usagers, vers le Conseil départementa | Educhtion nationale, la CAF,
les ESSMS ou encore une autre MDPH.

Le développement de ces différentes solutions i téléprocédure, formulaires pré -
rensei gn®s, sai si e du c e+ pourrhii éreaconduiht@ed la CMSIA e n | i g
dans un d®I ai raisonnabl e, avec I|(Pre@sssidns2B)ance t ec

4. Favoriser la productivité des agents : simplifier les relations entre MDPH et
CAF.

Si la mise en place du Sl tronc commun doit permettre de systématiser un certain nombre de
flux entre les MDPH et les CAF-l 6un dobéentre eux doit meseé&amment
disposition par la MDPH des informations formulaire de « demande auprés de la MDPH »
accompagnées des décisions de la CDAPH vy afférant, afin de permettre aux CAF/MSA

doeffectuer | 6®tude administrative et ®»desuvert ul
relations entre | es MPDH et |l es CAF sob6av rent au
En effet, S i |l es MDPHO®t wWeise mptr elsd® @au v-edntesnante 6 @ & t

| 6AAH et” |IIBAAEEAIF de pr oc ®d econditiond adn@nistaativasastfagep n d e s
niveauderevenu,é) et donc dbéautoriser ou non lcettepai eme

évaluationdesconditi ons admini stratives i mpose | denvoli du
Or , aujourddhui , en raison de | 6absence de | ogi
déi mprimer | e dossier, qui est ensuite envoy® sc

agents de la CAF.

Le systeme actuel présente un triple désavantage :

Blettre ®l ectronique nAl de | 6®quipe du Programme SI MDPH ¢
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S llentraine un effet d®ceptif pour | 6usager, qui S
|l 6®ligibilit® " | 6AAeldo Cree tadewmwiti me canCAPNMoesn at
(oulaMSA) i ndiguant parfois un montant dOAAH ®gal

311 est S U s c mer tdas lrdptares did éroitt il @llonge en effet les délais de
maniere conséquente. Le t emps de | 6®valuation des conditi

ne sont pas ouverts par la CAF.
3 Il est colteux, en temps et en argent, pour les MDPH et les CAF.

Ainsi, ce travail fastidie u x n 6 aguqurerplusv al ue °  ladbMDPH deeSeine-
Maritime, qui possede depuis un logiciel harmonisé avec la CAF permettant la
d®mat ®ri alisation des ®cdupamgsetf orc®di g OWoelrl €
dossiers photocopiés a transmettre a la CAF pour le maintien du paiementdes dr oi t s. Co
un travail considérable, répétitif, chronophage. La dématérialisation des échanges fera
gagner du temps aux équipes et nous permettra de mieux utiliser nos ressources, au profit

de | 6accompagnement des per srebesoiasparexemped»l 6 ®v al ua
A titre déinformati on, |l a MDPH des Landes nous
MDPH vers les CAF représentait sur son territoire en 2014 « 26 280 pages copiées et
transmi ses, soit un mo i rstruetdur »d e mi de travail ddéag
En effet, en attendant le déploiement du Sl tronccommunidont | a CNSA doihdi que
simplifier | 06®change doinformations (fl ux) doéun

MDPH, déautre part e A't-r ®ois MBPHMIP Rdid, la $einé-Mariti®é, F

et le Calvados- f o n't déor es etMDPHW pilote »cef fossedent uth enteri@cage

avec | a CAF permettant de | i b®rer | es MIWh&H de t
une réduction importance des délais a destinations des usagers.

Ainsi, dans | e rapport dbéactivit® de 2016 de | a
mise en production de requétes via la gestion électronique des documents (GED) et une
collaboration étroite avec les services de la CAF ont permis de dématérialiser les envois
hebdomadaires des d®ci si ons do6AAH, AEEH, AAV, C

vers | a CAF. Cette proc®dure sbéinscrit dans wune
de CAEN et a permis de r ®dificationsdeldézisionsd:®1 ai s ddenvo

3Vers |Ia CAF : ddébenviron 10 ° 15 jours ~ 7 jours
3 Vers les usagers : moins de six jours ouvrés contre trois a cing semaines auparavant .

Si le déploiement prochain du Sl doit permettre de solutionner ce probléme,| 6 absur di t ® de
situation actuelle impose néanmoins de trouver une solution intermédiaire. Rien ne justifie,
S i ce noestatianr &gt eemkehe, | 6envoi de | 06int ®gr al
nous | 6 a indi qu® | a leMboltfidat i dess Laonteise nngent | 6er
éléments nécessaires et pouvant étre détenues par les MDPH, a savoir notamment : date de
d®p't de | a demande, date de vabkidit® des droits

Il appartient aux MDPH et aux CAF de statuer conjointementsur | es ®| ®ment s qudi
de transmettre ; n®anmoi ns, i i mporte doéi mposer rapide
du dossier au profit des seules informations pertinentes.

n

8 Article publié sur le site de la CNSA le 5 juillet 2017 : « La Seine-Maritime, premiére MDPH pilote du
programme S| MDPH ».

# Ibid.
®Synth se des rapports do@NSA Nwentb®20d%es MDPH de 2016
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Dans | 6attente du d®pl oi etngeenlés MBRH ptisseo raccéder o mmu n ,
directement aux informations détenues par la CAF, nous proposons ainsi que la
réglementation soit modifiée afin que lesMDPH pui ssent ndenvoyer aux C
simples ® ®ments n®cessaires (Propdsibto®wv28)] uati on admi

*%

C.Redonner ° |l a MDPH son rl1le origi
et de conseil .

La mise en place des MDPH devait simplifier la vie des personnes
handicapées. C'est plut6t l'inverse qui se produit. Paraplégique suite a

un accident dans I'enfance, jai évolué au gré des aléas
administratifsé depuis l a d®livrance
Ministere des anciens combattants jusqu'aux MDPH, en passant par
les COTOREP. On aurait pu rester au Ministéere des anciens

combattants d'ailleurs, vu le parcours du méme nom qui est celui de la
plupart des per s onAMWYsCorsatatidni Egaitp ® e s é
Handicap.

Il nous faudrait un conseiller dédié, qui nous appelle régulierement,

par exemple tous les trois mois : comment ¢a se passe en ce moment

? Il faut prendre réguliérement des nouvelles de notre moral, de notre

®t at physique. Et qudon nous inform s droits.
ne suis pas du tout informée sur mes droits. Maria, 19 ans,

étudiante, Consultation Egalité -Handicap.

La mise en Tuvre de | 6ensembl-a&vadnets npbrao pmas t VoaOE
acter un désengagement des MDPH mais bien a libérer les marges de mani uvr e
nécessaires au renforcement de leur action. Leur positionnement doit donc nécessairement

®voluer dbébune | ogiqgue de guischeltdiduevr i, sabosjiobunrtdidd
une | ogiqgue dbébaccompagnement, c e nsten ®itpation de |l es |
handicap.

Aussi , et conf or mPment " | 6esprit de |l a | oi du

positionn®es bien davantage dans un r!'le de r@
réellement les personnes en situation de handicap tout au long de leur parcours de vie.
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1. Mettre en place une fonction de référent de parcours de chaque personne en
situation de handicap positionné dans un réle de guidance.

Léensemble des t®moignages dont nNnous sSdBRHNs b ®n
comme le point noir de leur parcours administratif. En effet, lorsque la personne découvre le

monde administratif du handicap, souvent rassur @®
de | 6aider enfin, son pr emi darplupand duttemps un affete c | a
d®ceptif. Les personnes en situation de handicaj
de compr ®hension, mai s ®gal ement | 6incapacit® de
simple et pertinente sur leur situation et les solutions potentiellement mobilisables. Ce

senti ment est renforc® par des d®l ai s doatt el

déconnectés de leurs réalités et contraintes quotidiennes.

Y

Face a cette situation, inacceptable pour les usagers et leurs familles, il est urgent de

mobiliser davantage | es agents des MDPH vers une fonction de guidance . Cette

gui dance doit eddarshbrevéitabie @eéstioe iadividualisée des relations aux
personnes en situati on dansdnaguedDEHa goit Etr€désighé pour gL
un référent de parcours, clairement identifi€ p  our chaque personne en situation de

handicap, et ce dés sa premiére saisine , et dont le réle est de suivre la  situation de la

personne et son dossier

Pour les situations simples, son réle s e résumera ~ suivre | 6instructior
dossier. Pour les autres, ce référent devr a avoir |l a charge dbéaccuei
se rendre a son domicile en cas d e besoin, afin de | 6i nf or mer
dispositifs et prestations auxquelles sa situation lui ouvre droits . Dans le cadre de cette

information, une attention particuliére devrait étre portée a la présentation du fonctionnement

de l a MDPH (processus dbexamen du dossier, re
(ESSMS, ESS, PPC, PPS, médecin du travail, etc.) et de son fonctionnement (rbles et
pouvoirs de chacun). Ce premier contact serait @
fonction de ses besoins, dans la constitution de son dossier, en particulier pour la saisine du

formulaire de demande.

En effet, chaque référent doit incarner une fonction de soutien, lui conférant le devoir
débaccompagner dans |l a dur ®e | densemble des pers
rali sation de | 6ensemble de | eurs d®marches.

Au-dela de ce premieraccuei | , cbest l a continuit® doébun acc
en jeu. Aussi , ce r ®f ®r ent sera d®sormais | e g:
droits réels, ainsi que le lien pérenne de la personne en situation de handicap avec la

MDPH. 1 convient donc que ce r ®f ® ent soit en m
une premi re r®ponse rapide ° | b6busager qui l e s«
proactive ° son ®gard d s | ors quel olress dcei rlcbéoanrsrti
en fin de droits.

Cet appui « de confiance » au long cours, déja préconisé par le rapport Piveteau, doit laisser

une place i mportante ~ | 6appui par des pairs aya
de durcissement ou de rupture du dialogue. Le référent parcours doit informer la personne

en situation de handicap de sa possibilit® de
pourraient étre, a ce titre, destinataires de crédits nationaux analogues a ceux que les ARS
répartissentenrégi on au profit des associations dbéusager s

Plus que de repenser une fonction dbéaccueil et
basée sur un changement de culture et de posture des agents des MDPH, est | ue des clefs
delarévol uti on attendue de | a politique du handicap
de | 6accompagnement des personnes | es plus vul n@
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Pourcef ai r e, et gr©ce aux marges de marfdmukase d®g a
dans le présent rapport, les agents des MDPH, et notamment ceux enchargede | 6 accuei l
de | 0instruction des dossiers, devront °tre r®
regroup®s au sein de pltles afide dib@scsao meta d me nmedr
do®viter |l es ruptures de relation lors de cong
changement de posture devra faire | 06objet doun
termes de définition des missions et processus et de formation a leur nouveau réle.

Ai nsi, déun guichet d®s humani s® et d®corr ® ® de
des personnes, les MDPH répondraient enfin aux ambitions de la loi du 11 février 2005 en

devenant le lieu unique de guidance des personnes en s ituation de handicap.
sens de cette proposition en faveur de | a d®si g
parcours, clairement identifié pour chaque personne en situation de handicap, et ce

des sa premiére saisine et dont l e r 1] e lapasonneded ale suorenpagner
son dossier (Proposition 30).

2.Le r ®f ®r ent parcour s, pi vot de | a coordi
personne.

Afin de donner tout son sens a ce rdle de guidance, le référent parcours doit étre positionné

en tant que pivot de coordination de | 6ensemb
personnes en situation de handicap. En effet, pour étre globale et durable, cette guidance

doit se construire en |ien ®troit avec | 6ensembl
personnes en situation de handicap.

Auj ourdohui, nous avons constat® tout au |l ong
acteurs intervenant auprés des personnes en situation de handicap est principalement
support®e pam°méusbabgersdbhgit doéaill eurs de | 6un
expri mRes par |l es personnes. A | 6inverse, Il or s«

dbé Act i on-SocM® dPrécoce (CAMSP), integrent cette fonction de pivot de la
coordination dans leur offre de prise en charge globale, les parcours des personnes en
situation de handicap s&en voient |l argement fl ui

Le référent de parcours est aux cotés des personnes et des familles pour les aider a choisir

et décider, ilest attachéalbef f ecti vit ® des r®ponses pr® ues et
Cbeavec cett e postur e, pr ®cccup®e dodabortdpard e | a
conséquent en défense de ses droits, g astdlé divot de coordination des organismes et

institutions qui interviennent autour, pour et avec elles.

Cette fonction sbéinspire des fonctions mises en

pour |l es personnes ©g ®edss «gastiomqmarestde cas»0desuMADAN 0 mi e
mais aussi de diverses fonctions expérimentées par les acteurs sur le territoire : les
« assistants a parcours de vie » ou les « coordinateurs référenté, exp ®r i MMR8de®s par

Gironde ou « | 8sitant au projet de vie » expérimenté par Nexem.

Nous | 6avons vu, l e repositionnement de | a MDPL
responsabilisation des acteurs de proximité existant et qui retrouvent un pouvoir de décision
(équipes de suivi de la scolarisation, médecin du travail).

I en est de m°me pour |l es Centres Communaux d:i
I ntercommunaux dO6Action Sociale (ClIAS) qui devr

% Etude qualitative sur les parcours scolaires, DITP-BVA, Mars 2018.
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domaine du handicap, et ai nsi C ons toimatioreet un r G
déorientation de premier ni veau, en compl ®ment
développé ci-aprés (Chapitre 5).

Dans cette perspective, cette fonction de pivot
devrait étre guidée par les principes suivants :

3 Proactivité : la fonction de pivot de coordination, assurée par le référent parcours MDPH
doi t permettre © | 6ensemble des acteurs interyv
de handicap de sbéinscrire daffetsce nendeit pdisRéneaad c he pr
| busager de construire seul son parcours mai s
proposer les solutions et prises en charge les plus adaptées a sa situation. A titre
déoexempl e, | e r ®f ®r ent dke 6 ®@walcwautrisagn sru®allia ®Rle ¢
pluridisciplinaire, prendra attache &SSMS | 6ens:
médecin, SESSAD, SAVS, etc.) pour répondre aux besoins dé a c ¢ o mp a gdedame n t
personne, charge ° ces dpowi emset ddal ¢eri vers |
correspondantes.

3 Vigilance : dans sa fonction de pivot de coordination, le référent parcours MDPH doit étre
en mesure dbébanticiper l es situations 7 ri sque
dans son parcours de vie. Aussi, a cet effet, le référent de parcours doit étre en mesure
déidentifier | 6ensemble des droits arrivant
(CNAF, CNAM, CNAV, CARSAT, MSA, etc.). De plus, ce principe de vigilance doit
®gal ement sémméehdreapacit® de | a MDPH © anti c|
(aggravation de | 6®t at de | a personne, i sol eme |
r®seau doacteurs de proximit® (CCAS, Cl AS, ESS
une nouvellef oi s, déaller vers | 6usager en amont ° | ¢

3 Bienveillance administrative : cette coordination renforcée doit étre le moyen de
r®pondre ° | une des principales critiques f
| 6 admi ni devoir fodriirade maniere répétée les mémes informations et pieces
justificatives a différents acteurs qui ne se parlent pas. Dés lors, le référent MDPH sera
dépositaire du dossier complet de la situation de la personne et devra transmettre, sans
nouvelle sollici t ati on de | dusager, l es informations e
devant intervenir dans le cadre de sa prise en charge.

Afin de rendre efficient | 6densemble de ces prin
adaptés. En premier lieu, ce repositionnement des MDPH en téte de réseau nécessite la
conclusion systématique, dans chaque département, de pr ot ocol es associant
institutions et des organismes concernés, afin de préparer et de mieux accompagner les
personnes en situatondehan di cap et dbéorganiser | e partenari a
une réponse globale en matiére éducative, culturelle, sociale, de santé, de logement, de
formation, d'emploi et de ressources. Ces protocoles constituent en effet le moyen

administratfdd un mei | | eur accompagnement humain. En eff
déinitiatives vertueuses sont d®velopp®es ici e
encore trop souvent déinitiatives per giaunenel | es,

coordination globale. Nous proposons donc que ce nouveau réle, assigné au référent de
parcours de la MDPH, de pivot de la coordination soit assis sur la conclusion

systématique et obligatoire de protocoles département aux. De pl us, | 6ensembl
repositionnement est étroitement lié aux nécessaires évolutions du Sl des MDPH et de son
interop®rabilit® avec | es syst mes déinformatio
avant.

*%*
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D. La nécessaire évolution du formulaire MDPH, porte doe
de | 6accompagnement
Face aux mul tiples critiqgues formul ®es N | 6enc

particulier sur son volet « projet de vie », des travaux ont été engagés et ont abouti a un
nouveau modele, beaucoup plus long, qui se veut davantage centré sur les besoins des

personnes. Néanmoins, avant méme sa compléte généralisation, celui-ci f ai t d®) " | 6«
nombreuses critiques, sur sa clarté, sa longueur, son intelligibilité ou encore son caractéere

hybri de. Bepare deluieti , eddu auj our ddhui utilis® sous f
con-u pour °tre adapt® - un service en |ligne et
prestations a ®t® r® ns®r ®e alors que | es docume
besoins des personnes, nui sant ° sa coh®rence gl
de | 6accompagnement , une r®fl exion devrait ut il
rendre ce formulaire plus clair et accessible a tous.

Afin de di smpaderexpéeun ,rempus | davons soumis ° M
Giraud, en charge du d®vel oppement des sciences
Emma Vilarem et Thibaud Griessinger, docteurs en sciences cognitives, qui ont pu formuler

les remarques etproposi ti ons suivantes. [ ne sbéagit |7 g
°tre compl te, n®cessiterait un travail approf ol

de handicap et les agents instructeurs.

Un regard comportemental
sur le formulaire de demande de droits auprés des MDPH

Nos politiques publiques tendent encore trop so
capables de proc®der - des arbitrages compl exes
foi sonnant e. Or cest spa .o mmé e satgbek s sinvi@ns lesa t

sciences comportementales en nous permettant de mieux appréhender une réalité faite de

barriéres psychologiques, de biais cognitifs et autres raccourcis mentaux. Ce constat vaut

tout autant pour la masse des documents administratifs produits par les pouvoirs publics :

mal gr® des efforts |l ouables de clart® et dbébacces
partir du ressenti réel de leurs utilisateurs. Un regard comportemental permet de promouvoir

la prise en compte de ce ressenti, avec a terme la possibilité de faire gagner en efficacité

| 6action publique tout en favorisant l e r®tabl
administrations et citoyens.

Af in dbesqui sser quel quebbapmpp orcthse Eosnpioly It esner
| 6opti mi sation du formulaire de demande de droit
un atelier comportemental au mois de mars. Le document suivant synthétise les principales
recommandations sur deux aspects de ce formulaire : son design (au sens graphique) et son

contenu rédactionnel.

N.B. : cet exercice a été réalisé a titre indicatif et ne saurait se substituer a un véritable
travail ddanalyse comportementale (tests en sit
prototypage, etc.). Une application rigoureuse de cette méthode, ou sa déclinaison sur un

autre objet, supposerait un dispositif ad hoc.
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Chapitre 4 : Assurer un meilleur accompagnement des personnes

1. Plus de clart é et de précision .

! NTSRET

DEMANDE A LA MDPH

Articia 1} 14835 U ooce da ction sociee of S il

La MDPH, c'ast la Maison départemantals des panscnnas handicapses.

Ella dtudia wolra sthsabion pour réponden aus basoing |ks: & wolre handicap.
uw—-#h:,T-m-b-‘unnnl-ﬂ- T asplember 200 Fatle T e 2010

A oot duw, i 3v mbmtioery i iritvemers m Bl Cark 1375700

A qui s'adresse ce formulaire ?

Ce formulalre 5°adresse 4 ka personne présentant un handicap.

E Dans sa formulation actuelle, | 6i nt i tul ® du f or mu Imériteraie est f
doéo°tre plus pr®cis et plus explicite en adop:
de | 6admi ni st r a:it«iMonhandicaP, mmes aides % (pagd 1%

Par ailleurs, ceci permettrait de supprimer les deux phrases suivantes qui ne sont
gue des précisions du titre du formulaire.
2. El'iminer les informations superflues et inuti
3 A LA MDPH
A qui s'adresse ce formulaire ?
E « Ce formulaire se déploiera progressivement sur le territoire national entre le

1% septembre 2017 et le 1 ° mai 2019. A cette date, il se substituera
définitivement au formulaire Cerfa 13788*01  » (page 1 dans le titre).

L6informati on s uestraalnltee uwutainlse | ete npgePtSmomla nt e po
mettre en note de bas de page.

3. R®duction de | 6ambigupt® et de | 6incertitude

Vous aliez expliquer & i MDPH votre shuation, vos besnins, vos projets st vos allenss.
En fonction des conditions prévues par la réglementation, vous pourmez. peut-8ire

bénéficier des droits suivants :
Mlocation d'education da l'andart handicaps R drallooation comg ice
{AEEH) voira un do sas complamanls {ACTP ou ACFH)
Mlocation aux adulias handicapas (ANH] Projgd parsennalise da soolarisation -
woira un de sas complamants parcours al aides a la scolarsation
Carta nnhiuumlmnm:.-di—m ‘Orionftation professionnale cbicu fxrmation
o prewitih wt du profassionnale
‘Oriantation vors un stablissomant cu sarsica Roconnaissanco da ks qualts da travailowr
maxtico-social {ESMS] anfantsfadulies handicaps (ROTHY
Prestation da compersation du handicap Affiiation gratuite & 'assurance viellessa des
{PCHD parants 2u foyer (AVFF)
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Chapitre 4 : Assurer un meilleur accompagnement des personnes

E La formulation « vous pourrez peut-étre bénéficier des droits suivants  » (page 1)
cr®e chez | dusager un sentiment doéincertitud
possibilit® dbéacqu®rir certains droits. Cett
prestations possibles crée également un «bi ai s d d»aquicva mflyencer la
maniere de remplir le reste du formulaire. Ce biais cognitif désigne la difficulté a se
départir d'une premiére information pour prendre une décision. Ainsi, le fait de lister
tous les droits en début de formulaire va «ancreré | 6i nf or mati on qubdune
de droits sont potentiell ement tauteslescasésbl es et
afin de ne pas prendre de risque de rater certaines opportunités. De plus, cette
l ongue | iste peut cr®er chez | 6usager une gr
|l a personne nbéa droit qué”™ une petite partie
Proposition : Enlever la formulation « peut-étre ». Remplacer par « En fonction des
conditions prévues par la réglementation, vous pourrez b®n®ficier
plusieurs des droits suivants ».

Que dois-je remplir ?

[] C'est ma premiére demanda a la MDPH

I:I Ma situation médicale, administrative, familials 0w men
projot a change

I:I Jo souhaite una reavaluation do ma situation at'ou une
ravision do mas droits

E Cette partie du formulaire (enjaune-page 1) pr°te ~ confusion. D (
est de remplir «t ou't Il e formul aire pours besgimsmiemer | 6 ¢
déautre part il y a | a p Orscettetparticiest @mutise r e mp | i
dans tout le formulaire. Cette formulation devrait étre clarifiée.

Ju souhaite |s renouvellement do mes droits & Iidentiquse oar
j'sstima que ma situation n'a pas charge
E Laformulation dans cette partie jaune-page 1) nodest pas claire et

le formulaire.

]

m Identite de I'enfant ou de I'adulte concerné par la demande
Sems [ beww [ Fomms

Dosda

S—— o
P

Codo pestal - Cammes: o PR L
Taloptuna. ek o il

1 accin, comemert ounatsz vous arn cortacto par s MO 7 (] Erad [ it L (7] s 7] Conrtor

ez ol dermicil supree o cegarisma
= ——

© Dow Dwsa [ Ao N doloism:

m [wsa [ as [ dm (pracsa)

@ Autorité parentale, délégation d'autorité parentale ou tutelle
{pour las mineurs)

0 e Pt pernl: | ot ]

B oot
e e
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Chapitre 4 : Assurer un meilleur accompagnement des personnes

E Sur la page ci-dessus (page 2), les nuances de gris prétent a confusion. On déduit
6i | y a uhe correspondance egrisaloesqleess cases
est p aCecidstpluscflagsant sur la version imprimée du formulaire.

S5 Q

u
0

Votre identité I

Vous étes aidé(e) dans vos démarches auprés de la MDPH

Vous acceptez que nous contactions ces personnes afin de mieux évaluer votre situation

| [ un procha [] e assaciation [ marm |

Mo de
Mo gt prinam e la perscnna
N-atrum

=

Communa :

Tokghana :
g Vous bénéficiez d'une mesure de protection

Ty do e da prcton

mﬁ.mdhml- wrdroee,
Norn da crgan

o

Momdolapersomna:

Br@IR S s e

Communa :
TORERON T oo s s e | e
Adrasa a-ma :

E Il ci (page 3) i est indigu® gque | es renseigdg
possible de ne pas étre concerné par les parties A3 et A4.

4. Rassureretguider | 6usager

@ Vous pensez &tre dans une situation nécessitant
un traitement rapide de votre demande
Merci de cocher =i wous penses Stre dang une des situabons suivanies:
O Wous n'amvaz plus & vivic choz vous ou vous D"ku:rigqmzmpidmdnpm&nm
risquar da na plus arier & vive cher vous travaail

D'l'nhnmnhmpnlpiﬁmmmilirnum Dwu;wdnmrmurﬂninum
commencez bisnitt una niouvella formation

Cwin i privese

seola fisqus da no plus pouoir vous accusilic
hmmd?nq:h]kimmmmﬁuum
| rafourner char wos ow dans voiro dla mngf

Espliquar la dificuha -

D Vous armvar dans mains da  mois & la Bn da wos droits {ax - AEEH, A8H, RCH, ROTH, alc...]
Indiquoz la{s) droifs) concamais) of la cw los date{s) dacheancs

E La rubrique «expliquer la difficulté » (page 3) semble présenter un caractére
obligatoire. Ajouter la mention « le cas échéanté af in de d®cul pabilis
dé®viter des formulaires raterut i | ement rempl i s
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Chapitre 4 : Assurer un meilleur accompagnement des personnes

uments a joindre —  —
bligatoirement & votre demande

= Un certificet médical de moire de 6 moi prévu pour les demandes MOPH
» Une photocopie recto vereo d'un justificatif d'identit de |a parsonne
handicmax lz caz achaan. de eon reprézemznt lagal
[P o viguaur ou b die ssiour an oours: da valldid ou lou st documant
o msiorson 6o sejour an Franca)
hotocopss d'un justificetif de domacile
[m:&mmﬁmmumﬁum%mugﬂ;mu
perscnmas hiberpdes par un bers : jusiiicall do domicila et adasiabon sur Momew da

Ihismgaan
# Lne sttestation de jugement en protaction jundique e cas dchian

[[] rai rancantre dos diffiewites peur sire rarmpiit men conifical madical par ks medocin, Praciser -

Le - . ER N . Signahwa ; [—

Signature : [] Dala parsorna coneemsa
[[] D son repegsantarn logal
[[] Dias dwx parnans ipo bas e

D.I'mqnhlu:‘lpmrl—zm Dhlmpphmmmh
M situstion ot mas bascins, sdhanga avec a
oo ampe et i v g e e e
P'acton socala al des familkes.
D En cochant cofio casa, jo oortiic our Mhoonaur | dox T T
La mention «E n cochant cette case, j e cert

informations déclarées ci-dessus » pourrait étre déplacée en téte de ce formulaire
afin de réduire les erreurs et/ou les fraudes. En effet, un essai contr6lé randomisé
mené a grande échelle sur la déclaration de « miles » parcourus a sa compagnie
dbéassur ance faibdetigner cafteickausé en début de formulaire incitait a
une plus grande honnéteté de la part des usagers.

Si le délai de traitement de dossier dépend de la
qualité des formulaires, il pourrait étre utile
dbébajouter une mention (¢
compléter au mieux leurs dossiers. Par exemple :
« Un dossier rempli correctement est en traité en
XX temps ».

Wous receniez par cowTier
Lme réponze 4 volre
diemiande dans envinn

[ ] Un rewenu su d'una activie on ESAT

Léacronyme ESAT n Quene tonnaibpss lecsysiemea. pour

D [ D Un accompagnamant mddicn-social

Présance dune personne auprés de l'enfant

D fiait du handicap de vobie enfant, axercar-vous une activild prolessionnalle & temps partiel ou aver-vous do
Tenonoer & wolre armplal 7 O o [ Men

S vous iecourar hl-m'plul remunend o Lne liaroa parscone, modiv par la sihation da volra anfant, vaullaz
préciser la lamps da rémunerabion - .. ... ... haures par semaina

Si l'amploi n'est pas raguiier, veuilor estimer la nombea d'haures par an
S vous tavailer 8 lemps partial, veulle prociser la qualie: ... %

Frais liés au handicap af restant a charga
Indiquaz las frais non emboursds ou, ke cas achéant, remboursas particlamant par volie assurance maladic ou
mutualks cormplsmantaira.

f
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Chapitre 4 : Assurer un meilleur accompagnement des personnes

E Un doute est possible quant au fait de savoir si la personne demande les aides
listées ou si elle les posséde déja. Les options de réponse « oui » / « hon » ne sont
pas adaptées a la maniere dont la question est formulée.

Hafoin pour @ vie & domicls

O Pour regior oz daponsas couranios [] Pour faira Jes courses
[ryer, Energia, habillarnant, aimentation..)
Pour s0n &t répondra au Pour prépanar los 5

O Dtigﬂgt?;ﬁ |damarchas adminisratias D F -
A [[] Pour prandra les rapas

O Pear Thygitna comornlla [[] Prowr faive la menaga at Fantrstian des
[5a L, allar aux tolatias) wileTents

O Pour shabillar Pour prandra soin da =2 sanid
[mmiattra ot Stor ks vatarmens, ks chaisir...) (zuivia un traitamant, allar en consutation ...}

[ i s, JUSGESAE T e e e s e e

E Cette rubrigqgue incite | odusager ~ cocher tout
(limiter le nombre de choix? ) , i serai-t opportun ddédajout
| 6usager ° ne cocher que |l es cases prioritair

C
Vous avar o autros renscignomans np]lxn':;:::il,il";l:?.\hs projats) conoamant voira via guolicianna, ‘

E Afin d 6 o @t deméadrax r ce type
ddoexpression ouverte (page 8),
vers des exemples de formulaires pré-remplis mis en
lignes (avec une adresse internet en téte de

rubrique).
m Votre situation professionnelle .
w Votre situation
[ ——
[Er—rmes [ e | — _
—— . — E Dans la partie suivante du formulaire, il faut choisir
e [leoo [isem [ cormatace L . . .
e bt Qo entre une des deux situations proposees (« Vous avez un
h emploi » ou bien « Vous étes actuellement en arrét de
R — X - . A
el travaidrd 6usager peut avoir | 6i mp
[ atn ot o B tout remp"r.
| — e Proposition : Dans la partie jaune,r e mpl acer | 6i nf or
o écrite par « Remplir seulement les cases qui concernent
- - | votre situation professionnelle ».
o e e
o [m] .
) W (W
e ey Clten o ;
— — =
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Chapitre 4 : Assurer un meilleur accompagnement des personnes

Expression des demandes de droits et prestations

@ Demandes relatives au travail, a 'emploi et & |a formation
professionnelle pans es cas. compléter auss! la partie D)

[ Acorrsizsance da a usio da ravalle handicepa (ROTH)

ion (CFO)

wail [] Avec accompagnamant par la dispasit Emplai accompagnd

== > e
ST S

==

7

Danz ¢ caeil vous ot inutila dsffoctuor uno demands do ROTH car Iobligation d ampli
o travailours handicapés vaut HOTH.

Vo

e o8 0% o o &
S e e oo e

T
égima o prolacicn o Jax agord

o guorra o

ccdant sarvon ou do malaiia conliacido an senica ;
inchsion cervportant | merticn invalide
ekt Handicapss (A

professionnclis valant FQTH. Ain,  vous o i doffctuor una

E Dans cette partie du formulaire (page 18),

pui sque | 6i nformati on en deuxi me part.
mentionnés au-dessus.
Quelques recommandations génériques pour concevoir des documents plus « user-friendly »
qgui visent ~© faciliter | e traitement cognitlif
A Simplifier le langage.
A Enlever les informations inutiles.
A Limiter le nombre de catégories visuelles & appréhender.
A Privilégier le pré-remplissage.
A Annoncer si possible le temps que le formulaire va prendre pour étre rempli.
A Indiquer lorsque les rubriques a remplir sont facultatives.
A Utiliser les normes sociales.
A Proposer des systémes de « checklists ».
A Utiliser plus déictnes
A Favoriser des échanges avec des réseaux sociaux (organismes ou personnes
ressources) susceptibles de | ®gi ti mer
mat ®r i ell e et de r®duir.e les flux verns
A Prévoir une interface en «Facile a lire et & comprendre » (FALC), a
développer avec les usagers concernés.
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Chapitre 4 : Assurer un meilleur accompagnement des personnes

CHAPITRE 4

RESTAURER LES CONDI TI ONS DE LA
ASSURER UN MEI LLEUR ACCOMPAGNE
DES PERSONNES

PROPOSITION 25.
Confier au médecin du travail la responsabilité de renouveler les RQTH, avec possibilité de
recours devant la MDPH en cas de désaccord.

PROPOSITION 26.

Confier ° | 6Equipe de suivi de scolarisation (ES
cadre du Projet personnalis® de scolarisation (F
référent, lamiseenplace déun AESH et des am®nagements de sc
nécessaires, en laissant ouverte la possibilité a la famille de se retourner vers la MDPH en

cas de désaccord.

PROPQOSITION 27.

Simplifier | es proc®dur es do ®ntéelpaueirdedétisiontt de not
| 6®qui pe pluridisciplinaire pour | es cas |l es plu
sur | 6examen des situations | es plus compl exes
PROPOSITION 28.

Mise en place immédiate, pilotée par la CNSA, appuyée par la DINSIC, de services

num®r i ques de front et back off TrorecommumSls | datten

MDPH » :

- téléprocédure ;

-formulairepré-r ensei gn® et fin des demandes syst®mati qu
justificatifs de domicile ;

- téléservice de type AT/MP pour permettre la saisie en ligne des certificats médicaux ;

- interfagage avec les Sl desautresser vi ces de | 6Et at .
PROPOSITION 29.
Limiter | e transfert doéinformations desa MDPH aux

| 6®val uatstraivee ad mi ni

PROPOSITION 30.

D®signation par | a MDPH doéun r ®f ®rent de parcour
personne en situation de handicap, et ce des sa premiére saisine, et dont le role est
déaccompagner | a personne et de suivre son dossi
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RESTAURER LES CONDITIONS

DE LA CONFIANCE :
RENFORCER LE LIEN SOCIAL
DANS LA PROXIMITE

On se sent bien seuls face a la machine administrative, malgré I'écoute attentive
des paramédicaux qui nous accompagnent. Bblechor, Consultation Egalité -
Handicap .

Je suis devenue "personne inexistante", je reste coincée chez moi et je ne peux
plus étre bénévole méme si mon fauteuil ne m'a pris que mes jambes, et pas
mon cerveau ni ma Vvoix ni mes connaissances. Francoise WALTER ,
Consultation Egalité -Handicap.

La solitude s'installe petit a petit a la place de la liberté. Lou, Consultation
Egalit é&-Handicap .
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Chapitre 5 : Renforcer le lien social dans la proximité

Pour les personnes en situation de handicap elles-mémes et leur famille, la solitude face a
leur situation est une souffrance, souvent implicite, qui ne se dit pas facilement, mais que

| 6on per-o0it dans |eles padagentdargdment deesa sentinireomiprises,u 6
mises a part, stigmatisées. Le besoin de lien social colore tout.

Rencontrer une personne avec laquelle se tisse une relation particuliére permet aux
personnes en situation de handicap ou aux familles de retrouver courage, de reprendre les

rénes de leur parcours e t parfois aussi de trouver | e c¢chemi
relations dont les personnes en situation de handicap et leurs proches ont besoin sont des
relations de confiance. L e s situations s e d®bl oqguent |l orsqu

personne concern ée, disponible et bienveillante.

Certaines personnes en situation de handicap trouveront ce soutien relationnel auprés de

|l eurs proches, dobéautreselesspremscart mpentf ers®g wininer &
le trouveront dans le cadre de relations avec des personnes vivant les mémes situations
gudelles ou avec des Vvoisins, d e alles gartagent lesu des

mémes intéréts ou engagements. L6accompagnement des personnes ne¢
rel ati ons gud el dfessonnesot dessergices spéeialisép. Ce sont toutes les

forces de |l a soci ® ® qudi l faut convogquer pour 1
les personnes en situation de handicap et leurs proches ont besoin. A la fois pour accéder et

rendre effectifs les droits, mais aussi pour rendre effective la promesse de participation

sociale et de citoyenneté de la loi de 2005.

Notre proposition, dans <ce chapitre, consi ste
proximité pour créer les conditions de | 6i ncl usi on sociale des per ¢
handicap et de leurs proches (A), a créer une offre citoyenne de proximité pour le lien social

et la participation des personnes en situation de handicap et de leurs proches (B) et a

soutenir cette offepar une ani mation nationale pour | 6essa
©.El'l e port e, comme <cbest souvent l e cas dans |
déintervention indispensable aux personnes hand
étai t mi se en Tuvr e, profiterait ~° toutes | es pe
soci al e, participerait “ la pr®vention de |108i so

sociale de tous les citoyens.
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Chapitre 5 : Renforcer le lien social dans la proximité

Non, la premiére accessibilité est la rencontre avec des personnes
"physiques”. La premiére chose contre laquelle il faut lutter c'est
lisolement et linformatique & outrance va renforcer cet
isolement. Pascal, Consultation Egalité -Handicap

Face " | 6appel ° |1 6aide des parents et des persc
peut étre seulement celle des droits. Le sentiment du manque de considération est prégnant,

il se transforme souvent en senti mmandue tk® abando
souvent | 6accuei |, | 6®cout e, une capacit® - C Oom|
rendrait les situations beaucoup plus faciles a déméler.

Dans |l a r®alit®, nous souffrons doéun manegue de
attentive et respectueuse des différences pour que le corps social dans son ensemble

produise par lui-m° me de | &¢an-tvesiHedquet’ | 6 e x pr i ma.iilest apparus i
gudune formation 7 la compr ®hensi ogn edu Hh adnediscearb
des secteurs de |l a soci ®t ®. A partir du moment
mo me nt 0% on regarde | a personne handicap®e con
toute la société est impliquée. »

Il faut changer de logiqueetinvestir davantage dans | es cap
dans |l es fonctions dbéapprentissage qui sbex
de | 6alt®rit®, multiplier | es opportunit ®ss
engagées qui renforcent le lien social et la concorde.

Cbobest aussi par l a contagion que changeront I
l orsqudils se nourriront des ®c hpmoechgsau sediGeatx p ®r i
au quotidien. Pouravancer et transformer | es regards, il
rencontres,de travail et dbéengagement communs entre p
et personnes valides et donc d ifivestir dans les écosystémes relationnels qui multiplient les
potentialit®s doi bes efforts da Semsibilssatian,nde foumation et de.

coordination des acteurs ne suffisent pas, il faut y associer un investissement
explicite, urgent et durable dans | 6envinitt,onnemen
et tout faire pour mul tiplier |l es occasions d
mobilisation citoyenne qui renforce  nt le lien social inclusif.

Les besoins auxquels répond un écosystéme relationnel proches sontceuxddbaccuei |l ,
déinformation et doéorientation de p rcenseilse r nNi v e
ddbassistance pour acc®der ©° ses droits mais aus:
de reconnaissance, de médiation et de traduction de la complexité, des f oncti ons dben
et de convivialité.

8«Contribution * la r®flexion sur I-Daipalr t” dleGi malgunii smMmede U
handicapées i Des clefs pour la cité », Jean-Yves Hocquet, 2012
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Chapitre 5 : Renforcer le lien social dans la proximité

La relation & des professionnels peut répondre a certains de ces besoins, guidance (nous
| 6avons vu avec | a mise e accueil iafarneatiod et sriema@oh @er e nt p a
premier niveau ( ¢ 6 e s tie n@us praposons dans ce premier point), mai s pour doa
besoins, ¢ o mmeentrdidé et la convivialité, une relation choisie, gratuite, une relation
interpersonnelle, horizontale, parfois de pairs a pairs, souvent avec une personne qui
connait la famille, la situation particuliére et qui compte dans son histoire, est plus appropriée

(et nous le verrons dans le point suivant).

Nous partageons avec Jean-Yves Hocquet®® la conviction que « lbaccompagnement
souhaitable se définit au niveau du bassin de vie et donc bien souvent de la commune. La

place de ce niveau est minorée. Les insertions réussies ne se font souvent que quand la
commune est un partenaire ° p a rsbciale ®Oh he vae@ de | 0
I'ndpital ou chez le médecin que de maniere exceptionnelle alors que les besoins de la

personne handicapée sont pour la plus grande partie des besoins de la vie quotidienne et

mobilise des intervenants diversifiés. Les dispositifs locaux mis en place par certains

conseils généraux en relation parfois avec les réseaux pour les personnes agées témoignent

de la pertinence de ce niveau au moins infra départemental. »

Nous proposons ainsi que les CCAS et CIAS assurent, en relai des MDPH et dans la
proximité des bassins de vie, les fonctions professionnelles dbéaccuei |,
déorientation de premier niveau

Pour organiser un environnement social inclusif de proximité, c es fonctions
professionnelles devront s 6articul er avec | es fonctions b®
ddéentr ai deivialitt (”RFaosition n3).

**

B. Faire émerger et rendre lisible sur tous les quartiers un
écosysteme relationnel inclusif , articulé avec les
professionnels et les dispositifs dédiés au handicap et a

| 6aut oonomi e

Sans activité professionnelle, va commencer une vie de solitude
sociale. Alban Chevillon, Consultation Egalité  -Handicap

B«Contribution “ la r®flexion sur I-Daipalr t” dleGi malgunii smMmede U
handicapées i Des clefs pour la cité », Jean-Yves Hocquet, 2012
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Léoffre associative du monde d ast, poarnla plupartp est
organisée par type de handicap. Les personnes qui vivent une situation de handicap ou leurs

proches aidant s trouvent l orsqudil s sbadresser
compr ®hension de ce quoils vivent, une connai Ssa
et parfois aussi aillee de pdiiaglgnoesektréemement utles equi tdaivent

étre soutenus et développés.Mal gr ® el |l es, ces associations part
et doune professionnalisati on anhuinsttutionmthleséeaet soci at
éloignées delbani mati on pr oc hebérdwles qairfogdeny kesriens sosiaux

dans |l a proximit®. Déautr e penmsituationdlahamioap etle de v ue

leurs aidants familiaux, les aides et soutien apportés par les associations spécialisées
portent un risque dbéentr e s eurinclysion dapselaudité, aul | er
milieu des autres.

I nciter |l es associations ° r®i nvestir | danimati c
collectifs proches mixa nt personnes valides et en situation de handicap constituerait
une force consi d®r abl e pour Il 6i ncl usi on soci al

handicap et leurs proches aidants. Cette offre viendrait compl ®t e
aide et de pair-émulation et leur donner un débouché inclusif pour les personnes qui le
souhaitent.

Doautre part, l a diversit® des initiatives assooc
sociale ne sont pas ou sont peu accessibles aux personnes en situation de handicap et a
leurs proches et sont mal articulées avec le monde du handicap.

Enfin, la dimension lien social est rarement développée lors de la mise en place de politique
publique ou m°me | a cr®ation de dispositifs doa
politique lisible et volontariste de soutien aux initiatives concernant le lien social inclusif que

ce soit par le fléchage de subvention ou des partenariats privilégiés.

Face au besoin et au manque de dispositif ~ de soutien au développement du lien social

inclusif, nous propos ons de développer et de rendre accessible et lisible une offre

citoyenne nouvelle sur tous les quartiers. Un écosystéme relationnel, articulé autour des
fonctions indispensables ° |l a vie sodg sahse des
distinction mais avec attention, les personnes en situation de handicap et leurs proches. Tout

en confortant |l e rtle de r®assurance inditspensat
de favoriser les espaces de rencontres avec les citoyens d an s l eur di ver si t ¢
permettant de construire des relations choisies et durables doit étre de maniére
prédominante une offre bénévole, de grande proxi mit® et non sp®ci
cel ui débune soci ®t ® i ncl wmmnéewenivgau des quarters.e par une

Développer cette offre permettrait de rejoindre les personnes «invisibles »: cet

i nvesti ssement dans | éenvironnement soci al est i
handicap et a leurs proches qui ne se font pas connaitre, a ceux qui ont baissé les bras
devant |l a difficult® et qui vivent repli®s sur e

Elle permettrait aussided ®v el opper une offre dou.tbeaner® soci a

g®n ®r al e, i ndéexiste aucune donn®e fi adnl e et

situation de handicap. N®anmoi ns, i est ®t abl i gubell es
ch®mage que | a population g®n®r adteatplusdonghempsl es s ol
sans activité. Les personnes handicapées q u i ne sont pas en situation
doul eur un profond sentiment déinutilit® et ne p

dans la société. Valoriser, déployer et rendre accessibles des collectifs de citoyens au sein
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desquels se discutent, se décident et se vivent des engagements bénévoles ddut i | i t ®
sociétale est donc un enjeu central pour ces personnes. En maillant le territoire
déassociations de p es laproximgésdespmojets cpnirés tsue ked liend a

soci aux, | 6entraide et | a dyramigque Wdid@Inigta@.eememt d ®|
déactivit®s dobébutilit® sociale hors empl oi, i ndi
tous.

On c on s iuhnmilen de pedsonnes en situation de handicap se trouvent dans

cette situation, souvent invisible, de n& b®N®F i
|l 6on y associe |les un million et d e mi de perso

situation, cette offre concerne deux millions et demi de nos concitoyens.

Enfin, le développement relationnel est une des meilleures protections contre les
maltraitances et les violences dont peuvent étre victimes les personnes en situation

de handicap , particuliéerement vuin®r abl e s , surtout l orsqubell es vi
ou en établissement. Déployer dans la grande proximité comme en établissement, des
occasions multiples dé®changes |lib re |leur par o

agresseurs potentiels.

Les écosystémes relationnels de proximité sont inégalement organisés et répartis sur le

territoire, peu lisibles pour les citoyens et peu accessibles aux personnes en situation de
handicap et ” |l eurs proches. | I s é&despolitiquesur t ant
publiques, notamment de prévention et de santé publique.

Pour sbassurer gue | es personnes en situation
effectivement de liens sociaux soutenants, | 6 e nj e udévelagpper ed eendre lisibles des

écosystemes favorables aux relations réciproques et a la participation sociale qui leur soient

accessibles de la facon la plus simple possible.

Un ®cosyst me relationnel riche et efficace est
grande complexitt des syst mes dbéacteurs. De nombreuses i
not amment associatives, qui participent 7 | 6inc

handicap et leurs proches mais, comme pour les droits, si la complexité a bien souvent toute
sa rai son do°t fereerleicdpot » suncstte ¢omplekité €t rendre accessibles et
lisibles les fonctions essentielles pour les citoyens.

En compl ®ment des n®cessaires am®liorations de
organisées par secteurs (acces au sport, a la culture, aux engagements de solidarités, etc.),

nous faisons | e choix de faire ®merger une nou\
soci al inclusif qui “ Il a fois r aspressionbedaviet f avol

sociale et associative. Pour cela, nous proposons de créer une offre citoyenne de
proximité pour le lien social et la participation des personnes en situation de handicap

et leurs proches - partir du maill age duyennesr(t),idtbouinfree d 6 ¢
ani mation du dispositif confi® “ | 06Agence du Se
renommer "’ cette occasion (2) et débune ani mat
coop®rations dbéacteurs par bassin de vie (3).
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Il est difficile d'intégrer des associations en dehors de celles
spécifiques a ma maladie auxquelles je ne souhaite pas adhérer afin
de vivre au mieux comme tout le monde et oublier ma pathologie.
Etoile, Consultation Egalité -Handicap

Le renforcement des | iens sociaux, | 6entraide et
la plupart des projets et actions menés dans le cadre des engagements collectifs bénévoles

baséssur | d6autod®t erminationQatel| @guparmtoii ¢i P at iserctac
dans | equel ces engagements sbexercent, l eur ut |
gudils ouvrent partout des espac atquicdiplientlesei | , d e
opportunités de tisser des relations interpersonnelles gratuites qui renforcent le lien social et

la fraternit® r®publicaine. Ces ®l ®ment s const
associatif.”® Ces engagements collectifs bénévo | es ouvr ent | 6acc s 7 tout

vie sociale : culture, sport, loisirs, entraides, actions militantes, etc.

Cbodest cette offre pour | es Il i ens sociaux et I
inclusive, lisible et accessible facilement aux personnes en situation de handicap et a leurs
proches.

Une reconnaissance « Equipe citoyenne ».%

1 est propos® de concevoir une forme de recot
|l 6adh®si on ° une charte dob6engalfeénmeng ar tsa nrpd ed g u I
projet coll ectif dont la finalit® est l e renfor
convivialit®. Un des engagements de <cette chart
situation de handi cap tewspdehesmigdants, deur dodés autpmjeto mi e et
et | eur participation ° |l a gouvernance de | 6®qui
Une initiative collective de citoyens ndaura pa:
actions quobdell e m ne dans néfiades de daereconraissalsce vcar i ®s )
Equipe citoyenne ».

Les ®qui pes b®&n®vol es de proximit® qui agissen
bénéficier de cette reconnaissance si elles le souhaitent. Ainsi cette reconnaissance
sbappui e sur |l eBendpgemegtesexdstant es et resp

associatives.

Cette reconnaissance f oncti onne comme wun acc® ®rateur do
Liée & un engagement citoyen, elle est un moyen de mobilisation plus dynamique et plus
ouvert qud ssaree bagesordarcanformité a un référentiel. En s 6 erart a priori

¥Au senartdieclleéd ler de la | oi de 19 0laconvgntian pas laqugtleudeulx ougue | 6 as
plusieurs personnes mettent en commun, doéune fa-on per mane:
autre que de partager des bénéfices ». Cette disposition traduit le principe selon lequel une association peut se

former librement sans aucune formalité administrative adéquate.

e programme propos® sdédinspire de | dexp®ri mentation port®
« C o mb a t sblenent 0bial pour plus de cohésion et de fraternité » voté en Juin 2017.
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et sur une logique de confiance, elleper met dobéappuyer rapidement des
des leur création et un essaimage rapide d& Equipes citoyennesé en vue dbéen mai
territoire.

Des organismes agréés« R®f ®r ent s doOéEqui»pes citoyennes

Il est nécessaire, pour que les engagements collectifs bénévoles de proximité reconnus
« Equipe citoyenne » bénéficient des différents droits et avantages ouverts par leur
reconnaissance, que les « Equipes citoyennes » soient accueillies et soutenues par des
organisations ayant une personnalité morale.

Pour pouvoir accueillir et soutenir des « Equipes citoyennes », une organisation devra étre
agréée.

Pour pouvoir pr ®t endre ° |l 6attribution de | dagr
organismes pouvan t pr ®t endr e ° | 6agr ®ment Service civig
les criteres de reconnaissance « Equipe citoyenne » et a intégrer une représentation des «
Equipes citoyennes €& dans sa gouvernance si | e
agrément sont membres ou composées de ses membres.
Cet agrément donnerait délégation™ | 6 or gani sme agr ®®
3D6instruire et de g®rer | a r ec:olhhmrag arsiasnme &g rE
promouvrait | 6 e n g a Gauipee citbyenng », recueillerait les engagements a la
charte, assureraitl e | i en avec | 6Agence qwirpointauivang.d | a r e
veillerait™ | 6ef fectivit® des engagements de | 6®qui pe
3 De mettre en Tuvre |l es souti en:sldoarugxa n® ¢ uniep easg r ¢
soutiendrait | 6 ®qui pe ci t oy e nn enotdmmestenduddonnanhagcadsgae me nt s
un référent salarié et a des formations. Il veillerait™ ce que | 6®qui pe <citoy
des assurances qui couvrent les risques liés a son projet. Il favoriserait | 6 acc s des
®qui pes citoyennes quob6il soutient aux partenai
lien social inclusif animé sur son territoire par le CCAS ou le CIAS (voir point suivant). Il
faciliterait a u s s i l e | i en dostient ab qéasdaw terstorial atnatibnal sles

équipes citoyennes.
L6organi s me argtrdesBbvantidms®dui assuneer cette délégation.

Une reconnaissance qui ouvre des droits et des avantages

La reconnaissance « Equipe citoyenne » ouvrirait un accés a différents soutiens via
| 6organi sume®f ®gre@®®» dd®aquipads dbéi mpul si on pour a

do®qui pes citoyennes, | 6acc s " un r ®f ®r ent S a
membres, des droits au CPE pour les membres d 6 ®qui pes citoyennes ®q
r®serves civiques, une articulation privil ®gi ®e

de ressources compr enant une ©plateforme d®di ®e de g®o
réseau.

Pour rejoindre le million de personnes en situation de handicap isolé es et leur
apporter des espaces relationnel s et de participation sociale de proximité, nous
proposonsde mai | | er | e « Equipes citbyennes e ber@voles, soutenues par
des organismes agréés
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La reconnaiEqupadtayenneddé @ssoci ®e ~ | 6agr ®ment dbor ge
nous proposons, constitue une politique publigue de sout i en | 6,ecollgcifgee me n t
durable, complémentaire a la politique publique de soutien aux engagements, individuels et

ponctuels, constituée par le Service civique et la Réserve civique.

Confier ° | d8dAgenc%ladmi $8i un c dddseiEquipés mmyEmes »

en élargissant son champ de compétence et en la rebaptisant pour en faire un GIP couvrant

| 6ensembl e dweHaut-omo mmi sesar dat aurhitGaevertg dedaeamsema |
complémentarité des modes dé appui ~ p uhldpleige ment . Cela faciliter
missions de volontaires du Service civique ou de la réserve civique au sein des « Equipes
citoyennes €& pour |l es multiplier et favoriser |
cela permettrait aussiquecesv ol ont ai res vivent une exp®rience
mixité sociale au sein des « Equipes citoyennes » composées de bénévoles de tout age et

situation.

Ces deux modes dobéappui public © | 6endeaSgreiaae nt , I
civiqueet | dautr e, c o lleb éguipes ditoyemnes, setniera dbmpémentaires et
pourraient sbarti cul er pemnettraiena ensemibles de yenert uuseu s e . [
strat®gie dur abl e c o rportéeeparles strsctoresequi kehaccuesllent liesa |
acteurs du territoire concern® et.associant tout

Léessai mage do6®qui pes <citoyennes ouvrirait des
mi ssions de jeunes en Service civiqueCCASets coop¢
CIAS constituerait un environnement propice a mutualiser des missions de volontaires du

Service civique au sein de différents organismes sur un territoire, ce qui faciliterait leur

engagement au sein de petits organismes et des communes, hotamment en milieu rural.

La logique entre la r ec onnai s«Eguipe eitoyehde e , | 6 Agdnbcaeggr @me n't

didrganismes «r ®f ®r ent d 6 ® grdongpianne clé nanigrestnésnpeoche de celle qU|

préside au Service civique,ent re | e jeune volontaire, | 6 Agenc
| 6accueil lir. Les exp®riences port ®es par I 6 Ag
civique et | e monde associatif, |l es modal it ®s d:¢
etla constitution dbéun r®seau dbéborgani smes agr ®®s

déploiement des équipes citoyennes.

La mission de cet op®rateur
citoyennes, il serait chargé de la gesti o n des r
piloterait lorgamigme®M@h ® r edretss d
civique pourrait étre renommeée a cette occasion.

erait donc ®I| argi e
onnai ssances doEq

S
ec
0 ® g uLi 6pAegse nciet odyue nSeersv.

Nous proposonles misbigiIsalregilr6 Agence du ,sqgeipouirate ci Vi C
étre renommeée a cette occasion, l a promoti on et Eqbipes s ai ma g ¢

o L'Agence du Service Civique est un opérateur placé sous tutelle du ministére de I'Education nationale. Créé par

la loi du 10 mars 2010, le Service Civique a pour ambition de permettre a tous les jeunes qui le souhaitent de
s'engager au service dbébune mission dodéint®r-°t g®n ®r al , entr
situation de handicap.
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citoyennes ». Ces deux modes d 6 appui publdiemgagement, et dun in
ponctuel (I e service <ci Vvi gqu ee} durable (lesdéguipesrcaoyenned),l ect i f
pourraientainsi secompl ®t er et s 06 a(Proposiiioh €8). ensembl e

Le modele « Equipe citoyenne» et«c oo p ®r ation territoriale dobact
de I

(voir point suivant) e st exp®ri ment ®e dans Il e champ a
Mobilisation nationale contre | 6isolement des pe
Léoffre citoyenne que nous proposons, constitu®

r ®f ®rents do®gyepeaes et des coop®rations dobdact el
démarche cohérente qui a donc fait| 6 o b j edtapeddddui nnec u b a t ipar MONADISAM® e

Ce temps datthrc@®@dbeads d oinr e pour promouvoir et i mpul
d®vel opper l es ressources dont l es acteurs qui
besoin, notamment en termes de formations et de modes de soutiens.

Cette démarche de mobilisation a ®t ® mi se ° | 6®preuve des f ai
concertations, du temps, elle est robuste et préte & étre étendue®®. L6 of fre citoyenn
nous proposonspeut-°t re en effet ani mPe comme un ®l| argi ss
des équipes citoyennes expérimentées par MONALISA aux personnes en situation de

handicap et leurs proches et a tous les ages®.

Avec | davanc®e en ©Oge, | 6®cosyst me relat|lionnel
rar ®f i er . En m°me temps, | 6®nergie et | &desbapaci
pourtant une période de la vie ou le besoin de se tourner vers un réseau relationnel de

proximit® pour trouver soutien et r®confor|t sbac

En décembre 2012, Michéle Delaunay, ministre déléguée aux personnes agées et a

| 6aut onomi e, elranscuer una cghuaensttii on de | a |l uttp cont
de la table les parties prenantes concernées (de grandes associations de solidarités, des

repr ®sentant des collectivit®s territori al es, |
civiqueé ) . A | a suite de ce travail collectif,| ani me
Pauvr es, un rapport pr ®coni sant une mobilisati

(MONALISA) lui est remis en juillet 2013. Le défi identifié par tous : trouver les leviers
permettant de renforcer les entourages des personnes agées souffrant de solitude en

mobilisant du b®n®vol at déinitiative citoyenne.
de |l ancement sb6best ouverte pour epavail deestructurer| aux m
leur collectif et de déployer les préconisations du rapport.

La d®marche MONALI SA sdinscrit dans | es object
vieillissement (ASV) qui pr ®voit | e r enorhi®|r c e men

dans le cadre des conférences des financeurs.

9 Le CESE dans son avis du 24 Avril 2018 Vieillir dans la dignité la présente ainsi: « Cette démarche

emblématique en direction des personnes agées mobilise de nombreux.ses acteu.rice.s, collectivités territoriales,
association et citoyen.ne.s et est considérée, dans plusieurs pays étrangers, comme un exemple ».

% ce qui est également préconisé par le CESE dans son avis de Juin 2017« Combattre | 6i sol ement s
plus de cohésion et de fraternité ». Le CESE dans son avis du 24 Avril 2018 Vieillir dans la dignité la présente

ainsi : « Cette démarche emblématique en direction des personnes agées mobilise de nombreux.ses acteu.rice.s,

collectivités territoriales, association et citoyen.ne.s et est considérée, dans plusieurs pays étrangers, comme un

exemple ».

% ce qui est également préconisé par le CESE dans son avis de Juin 2017 «Combat tre | 6i sol ement s
plus de cohésion et de fraternité ».
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Pendant une phase de démarrage accompagnée par la CNSA a partir de juillet 2013

jusqudau d®but de 2017 dans I e cadr e de | a s
MONALISA a suscité et conduit la mobilisati on et | e soutien dbédorgdgani s me
et institutionnels dans: ansa aul 30 tnovembre @017, 138 | | 6i s o

organismes sont signataires de la charte, une quarantaine de départements sont engageés
dans la démarche et 218 équipes citoyennes reconnues.

Apr s cette phase de d®marrage, | 6associ at|{i on MC
une fonction dobéappui aupr s des acteurs et| deven

La CNSA soutient cette évolution sur le fondement des dispositions nouvelles issues de la loi
ASV qui permettent dans le cadre de la section IV de son budget le financement « de
dépenses de formation et de soutien des bénévoles qui contribuent au maintien du lien
social des personnes agées et des personnes handicapées ».

La convention conclue en 2017 pour un an est renouvelée par la présente convention pour la
méme durée. Un engagement pluriannuel de la CNSA pourra étre envisagé des lors que
| 6associ at i on-deld@eésAihahcBments pacéuus pour 2018, aura développé un
modeéle et construit des partenariats financiers sur la durée. Dans cette perspective, les
parties conviennent doébun ®change au cours |du deu

Les fonctions ddémarchendetmolilisation 6

cut ure de | dengagement, du pa des pra gues
une cul ture m®e®t i er habituell e dans @nrématibnonct i on
technique du déploiement des équipes citoyennes pourrait s ifspirer de ce qui a été mené

pendant ces quatre premiéres années etsurcettee X p®r i ence dobéi ncub.ati on de

uneyenne soOappuient
rtage ti

Nous proposonsqu G u sein de | 6 Agence didentffigeretvmiseen ci vi qu
Tuvre un pltle d®di @amu mabubneneelr ®S% edyenned,e s ®QquU i
appuy®e sur Iddéexpg®®biae mn oen dMONAASAdRanesition h3d).

Je suis atteinte dbébune myopathie et je
la maison.

Afin de briser cet isolement social, je voulais adhérer a des
associations de l oi sirs cr®atifs, c
malheureusement, je me heurte toujours a un ennemi bien connu des

personnes handicapées...: les escaliers ! Tara, Consultation

Egalité-Handicap.

Pour que la reconnaissance « Equipe citoyenne » produise tous ses effets, les équipes
citoyennes doi vent pouvoir b®n®f i ci er doéun en
reconnaitre comme des partenaires a part entiere, a les soutenir et a faciliter leurs projets
dbéaction.

Selon | es bassins de vVvi e, |l es acteurs qui f or me
divers (dispositifs dbéaccueil, doéinformation et
sociale, bailleurs, dispositifs d e coordination, groupes déent
professionnels du soin, travaill eurs sociaux etec
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toutes | es personnes et organi smes qui l e souh
renf or c e miennsbcialdnélusih et & faciliter leurs contributions volontaires au soutien
des équipes citoyennes et a des projets partagés.

Ces Coopérations locales pour le lien social inclusif seraient des modes de concertation

visant a densifier les écosystemes relationnels dans la proximité. Leur finalité premiere serait
déapporter aux ®qui pes cit oy kurémegenteesalasnuset i ens
en Tuvre de |l eurs initiatives, de faciliter |l es
citoyennes et les autres partenaires du bassin de vie, notamment avec les partenaires du

champ du handicap, et de susciter une mise en réseau des équipes citoyennes entre elles et

avec les autres organismes engages.

Ces coop®r at i autow dudliérasodiak devragent étre inscrites dans les plans
déaction territori auxdég@iemdnts et@s métrdpoles.iLlb@thn®s ®ma p alr

| 6i sol ement sdoec ida®c I poeirsnoentner | es politiques doin
par secteurs, par publics ou par ages, doéi mpul ser des synergies ent
mobilisation citoyenne comme par tdémgpiproe t @res de¢

réponses innova ntes et adaptées pour le développement social de chacun des
bassins de vie.

Lanimatondeces coop®rations dbébacteurs pour |l e |lien s
Tuvr e, d®pl oy®e et men®e durabl ement par | es CC
CIAS existant partout ~ | 6®chelon | ocaeursdetat | a c
solidarité.

Les CCAS et CIAS seraient donc chargés :

3 Dbéani mer | es c olesgigposiifs existargs dédigs au eenforcement du lien
social : espaces de vie sociale,*di spositifs doéentraide pour 1| es
handicap®™ ou pour les proches aidants®™ et les « Equipes citoyennes » telles que
proposées dans le présent rapport.

5 De soutenir la capacité des eéquipes citoyennes a initier et développer, en toute
autonomie, des actions bénévolesde r enf or cement des | iens soci
convivialit®, qgui viennent sob6articuler avec | e
dans tous les domaines de la vie quotidienne et du parcours des personnes en situation
de handicap et leurs proches.

311 sbagira prioritairement de faire | e |ien en
social et médicosocial et les équipes citoyennes pour apporter une offre aux situations
doi sol emén pour canstruire |des actions communes, notamment dans les
premiéres prises de contact et pour gérer les situations complexes, notamment avec
| 6 ai d eaéfédertsde garcours ».

35Db®vel opper un r®seau dobéaccueil, doéiaufaiculnat i on
avec | es MDPH en sb6appuyant sur |l es structur ¢
citoyennes.

% Maisons des habitants, des citoyens, structures agréés CAF (centres sociaux, espaces de vie sociale), MJC,
Maisons pour tous, MSAP, tiers lieux etc.

“Comme, par exempl e, Il es Groupes dbdéentraide Mutuel (GEM) ¢
handicap psychique de trouver avec | eurs pairs un |ieu do:
(les personnes ne sont pas des usagers ou des bénéficiaires mais des membres ou des adhérents des GEM)

96Comme,parexemple,Ies«cafésdesaidantsé d®vel opp®s par | dassoci aontidesn fran- a
Il i eux, des temps et des espaces d' i nf otousdes aidams, quads@®c hange e
soient I'age et la pathologie de son proche.

“Ces situations peuvent °tre rep®r®es par | es professionnel
par | 60Observatoire des fragi | ienti@ssurteeécrbchageCstobaive, (GPD8)slesgr oupes
PTA, etc.
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Chapitre 5 : Renforcer le lien social dans la proximité

Ces coopérations auront la mission de soutenir en priorité les équipes citoyennes. Cette

priorité favorisera la reconnaissance par les institutions de| 6 aut od®t er mi nati on d
engagés bénévolementet de | eur capacit® doéinitiative. EI I
plus durable aux nouvelles formes dbébengagement e
|l e souhaitent ettt metdbaaceddbastrel pavitalit® assoao
soci al et | autonomie des projets collectifs doéi
les portent. Elle incitera a travailler a la synergie entre projets et a la complémentarité la plus

pertinente a trouver entre professionnels et bénévoles, sans confusions ou substitutions de

réle. La richesse des relations inter personnelles constitue le socle de tous les dispositifs

r ®ussi s dbaccompagnement pr of e sfinm iun rpotentiel. de Cet t e
d®pl oi ement doe mptament assbaatifeyy enadémultipBant des fonctions de

sout iempowérmdntici t oyen (r ®f ®r ents doé®qui pes citoyen]

Ces coop®rations seront valoris®es danarsheéte cadr

b®&n®f i ci eront ddéune ani mati on en r ®seau qui p
programme de formations aux fonctions dbéani mat e\
inclusif devra °tre ®| abor® et mis en Tuvre.

Le programme de reconnaissance, de soutien et d

et rester ouvert, il ne contraint aucune initiative citoyenne ni aucun organisme a y participer.

1 devra °tre et rester mul ti f geatsroe actons qu sonter s , i
menés de maniére autonome par les citoyens, les collectivités locales et les autres acteurs

engagés®.

Pour organiser un environnement favorable " | 6 e s s dels grmliges citoyennes,
Nnous proposons que, par bassindevie, lesCCASet ClI AS soient charg®s d
coopérations durables entre acteurs pour le lien social inclusif.

Ces coopérations devr ai ent °tre inscrites dans |l es pla
départements et des métropoles pour le développement social des bassin s de vie.

Elles auront comme finalit¢ le développement et la mise en réseau des équipes

citoyennes et | 6articul ation de | eurs actions .

territoire et des r ®seaux dobébaccueil , doéoiunf or mat
*%*

Ble programme propos® sobéinspire de | 6exp®ri mentation port®

CESE«Combattre | 6isolement soci al peéuwrop ®uBité érurn@ivetsi on et
notamment de ses préconisations 3, 4, 5 et 20.
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Chapitre 5 : Renforcer le lien social dans la proximité

En se donnant comme finalit® |l e |ien social et

citoyenne sdinscrit dans une Vvision r®sol ument
inscrite dans |l a r®ciprocit®, | 6 eessgntiefjecastelan t pr oc
concorde.

En sbéappuyant sur | 6initiative collective des ci
elle fait bougerleslignes: arti cul er | 6action professionnell e

et volontaires, dépasser les logiques de silos, animer des coopérations durables dans la
proximité et promouvoir | 6i nvesti ssement des associations d
citoyens dans |l a proximit® d®di ®s ~ | d6entraide,

Enfin, elle fait émerger un commun social nouveau, «| 6 ®qui p e »cCetconynem n e
nouveau permetd 6 or gani ser une offre de proximit® fl ®ch
accessible a tous, et qui peut étre maillée sur tout le territoire, tout en favorisant les logiques
ddbengagement Il i br e et etenoréspentanala diversitél des cultuiesed y e n's
des projets associatifs.

Notre proposition porte donc des potentialit ®s
personnes concernées, mais aussi pourles or gani smes qui sO0Oy engager
sont urgentes et indi spensables pour accompaghne
débappartenance et débattachement gui sont en
transformations profondes de la société, mett r e ° | 6 ®preuve |l es | iens s

CESE«Combattre | 6i sol ement soci al p © derJuip20lvs de c
en fait une analyse compléte et conclue, dans son avis, a de telles évolutions.

En cela, notre proposition ne pourra remplir ses ambitions et « embarquer » tous les acteurs

gue par un appui et une animation politigue 1 ®s
effective dans une Vvinssrigeela fohdité =t li@mr Social igcisif®r a |

comme un objectif explicite et affiché du gouvernement nous paraitrait aller dans ce

sens (ce choix a par exenplgw a i@ntké |6 sujett «dgsar | 6 A
solitudes » comme une finalité politique premiéere et inscrite dans l e nom m° me d¢
ministere). | | nous para’t donc i mportant qubdun porta
cette proposition soit organisé pour la promouvoir de maniére explicite et durable

auprés de toutes les forces vives de la société, assurer une converg ence dans les

di vers champs minist®riels et porter son d®pl oi e

Eneffet,af i n que cette pr opo s -datdiie déployerurie offeceffeatibecetit i r, ¢
de qualité sur tous les territoires, elle doit étre implémentée, pour y trouver des déclinaisons
opérationnelles, dans le cadre de diverses politiques publiques.

Cette nouvelle offre citoyenne participe aux politiques de solidarité et de santé :
L6i sol ement social acc®l| r edétermipantpesantéas exdodea ut on o n

% La Premiére ministre britannique Theresa May a nommé en automne 2017 une ministre de la Solitude pour

suivre les recommandations de Jo Cox, la députée travailliste qui voulait faire de la solitude au Royaume-Uni une

grande cause nationale et qui a ®t ® assassin®e en 2016 par
mobilisée avec des grandes campagnes notamment indiquant que des études avaient constaté que la solitude

était aussi néfaste que de fumer 15 cigarettes par jour. Cette décision a été prise apres un rapport parlementaire.

En France, un rapport et avis du CESE allant dans le méme sens a été voté en Juin 2017.
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a une surmortalité, il aggrave les fragilités. Il est une des causes principales de suicides et il

favorise la maltraitance. Il est une des causes du non recours aux drotsou dob6éabandon d

soin et provoque des dysfonctionnements de prise en charge'®. La démarche devrait donc
étre implémentée :

3 Au X politiques de s ol i da tai recennaipsancer « [Eqbipesst o n o mi

citoyennes » pourrait étre intégrée comme bonnes pratiques et critére de qualité
pour le financement de la CNSA sur le fondement des dispositions nouvelles issues de
la loi ASV qui permettent dans le cadre de la section IV de son budget le financement
« de dépenses de formation et de soutien des bénévoles qui contribuent au maintien du
lien social des personnes agées et des personnes handicapées » ainsi que dans tous les
dispositifs inclusifs qui prévoit une intervention de bénévoles ;

3 Aux politiques de préventions de la stratégie de santé et déclinée dans les
programmes de prévention des ARS pilotés par la CNSA. Le maillage du territoire

do®quipes citoyennes per mettr ainttamuent adiculgest i t uer

avec les PTA, r ®pondant ) des besoins non couvert
compl ®ment aires doéautres dispositifs et initia
et de la prévention de la santé ;

3 Dans | 6offre sani taire, 'm®d in @ o ssotcactatl ®onireet dHo c
| 6i sol ement et pour | e renforcement des | iens

projets des établissements de santé, sociaux et médicosociaux. La mise en place et

|l 6intervention do®qui pes Ci t oygute awecs cellp dasr r ai t

volontaires du Service civiqgue et en lien avec les conseils de la vie sociale. Une
recommandation de bonne pratique pourrait étre proposée par la HAS ;

3 Aux politiques de lutte contre les exclusions . cette offre citoyenne devrait étre
articul ®e avec |l es priorit®s suula préaeptpm
| 6i nvest i s seelenfinde pastiodes @us vulnérables et des plus fragiles pour
reconquérir | 6 e st i met luttee cordre les conséquences de la pauvreté dans la vie

guotidienne, leregardsurla soci ®t ® et Il dacc s ~ | d6empl oi

3Aux politiques familiales, vi ei |l | ecste aouwelke
offre citoyenne constitue en tant que telle, une offre collective de prévention fléchée sur le
lien social inclusif des personnes a tous les ages de la vie et finangable par la CNSA, la

rt

d

CNAV et I 6inter r®gime et d®cli n®e sur. | es

La reconnaissance « Equipe citoyenne » pourrait étre intégrée comme bonne  pratique
et critere de qualité pour le financement de la CNAF et de la CNAV , dans les dispositifs

«
<

d o (

6ani

ter

fl ®c h®s sur |l a lutte contre | 6isolement social
perte ddaut onomi e et |l a pr omot iuoenintedventionl dee n

bénévoles. L6 agr ®ment CNAF concernant l 6ani mat i
avec | 6 agRE@InRernetnt ¢ d o E q u i»plessdivecsi espacgs denvee ssociale
pourraient étre ainsi mobilisés et agréés pour accueillir et soutenir des équipes citoyennes.

Cette nouvelle offre citoyenne est aupowinar

on

soc
de

des

soci ® ® de | Ddoetteqeugelenoéira titoyenne par ti ci pe 7 Il 6ambi t i
soci ® ® de | 6engage memde lapRépuliliqe et ke gauverheeenP Ell®@s i d

porte une incitation a orienter les forces associatives vers la création et le soutien

déengagements collectifs b®n®voles dePogwceaxi mi t ®

il sb&agirait

3D6i nscrir gementedans eencgdee de la charte des engagements réciprogues
Etat/Associations ;

Wyoir 1 davis du GEDHEnbche tJwei rbodidl Gaorples mecohésion et de fraternité ».
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Chapitre 5 : Renforcer le lien social dans la proximité

3D6inviter | e MouJvecm®@habasastoicomt dbanithatiecnpdei ti f e
plateforme inter associative pour les « équipes citoyennes é , " | 6i magiea de c e
présidé” | 6 ®l aboration du partenariat entre | es as
3 De fl ®c her un f onds p®r enne du FDVA vers I 6i mp
citoyennes, not amment en sbappuyant sur | a r

parlementaires destinées au soutien de petites association composées exclusivement de
bénévoles ;
3 D éncourager les administrations publiques a formaliser des appels a projets « lien social
e afin dobéorganiser un fl ®chage des subventions

Concernant les politiques dé appui s " pubkengagememai t ,i comthagnous
propos® dans |l a partie pr®c®dent e, de compl ®t er
ponctuel gue constitue | e Service civigue par

durable que constituerait les « équipes citoyennes». Un  gr and progr amme de |
service civique pour le développement des liens sociaux des personnes en situation de
handicap et en Pepodrrait émedlancétaves tanfiiien al icul® lesld ar t i
Equipes citoyennes » avec les missions de Service civique.

Enfin, c ette nouvelle offre citoyenne participe aux politigues de développement social

des territoires :le mai |l |l age du territoire do®quipes cit o)
collectivités territoriales. Co mme nous | 6avons r ®affir m@®sodtans | a
el l es qui ont |l a comp®tence pour animer | es act
coop®rations durables entre eux. obteasprermirejere ux doé G
compte, ainsi que ceux de | a d®mutcratie particip
3Dbinscrire dans | e cadre de convention®Etat/ C
départementa u x de la vie associative, | e de®pl oi em
coop®rations doéact acusifsylesbassinsdeviej en soci al [
3De | ancer un travail avec |l e CGET et |l es colle
citoyennes et les conseils de quartier inscrits dans la politique de la ville, en vue
déoam®l i orer | a mobi |l i estonsideolian sacialtnolusie;nne sur | es ¢
3De | ancer des exp®ri mentations pour mettre en

dans les contextes particulier de territoires prioritaires, de la politique de la ville, des
zones de revitalisation rurales et en Outremer, ou la représentation du handicap constitue
un tabou pl us fort dans certains tsgteg uni t oI r es
engagement particulier ;

3Dbinscrire |l e d®vel oppement de cette offre cit
sc h®ma ddaccessibilit® des services au publ i
notamment avec les MSAP.

Yyn travail initi® par | dAgence du Service civigque visant
contre | 6i sol ement des personnes ©g®es a O®t-@mhisare® | e 17
| 6engagement . Ce groupe de travail ®t ai t compos® des re

Soci al es, de | 6Agence du -RBuge francaise, d€ Francedvolentaires] de lal Liguede o i x
'enseignement, des petits freresd es Pauvr es, de | OUFCXC,i t®e elto ] OBPIUNMLAdO Ui s
par Jean-Fr an- oi s Serres, r ®f ®r ent nati onal MONALI SA (Mobilisat
©g®es), et rapporteur de | 6avis du CESE.

Ce groupe aconclusontrav ai | par |l a pr®sentation dobéun deslesfinaligsi f des ¢
et objectifs, |l es modes db6animation et de coordination g
d®p!l oi ement et |l e cadre doen.gllaepanrace tes éapes etpdeacalendriersde pr enant e
déploiement et a travaillé aux conditions de faisabilité, notamment autour des éléments économiques et de
financement. Le groupe a clttur® ses travaux-ddasanbquad ui I | et ,
soi ent act®s officiellement | 6engagement " |l ancer ce progrt
déploiement.

192 Circulaire Premier ministre 5811-SG, 2015.
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Chapitre 5 : Renforcer le lien social dans la proximité

Pour promouvoir le renforcement du lien social inclusif dans la proximité de maniére explicite

et durable aupres de toutes les forces vives de la société, assurer une convergence de cette

nouvelle offre citoyenne dans les divers champs ministériels et déployer des équipes
citoyennes sur | ieemesuesnmbyd reo pdous othesr rgueo | e secr ®t ar
du Premier Ministre chargé des Personnes handicapées en assure le portage politique

en lien avec la délégation interministérielle a la lutte contre les exclusions et le Haut -

commi ssariat 7 (Hrobasinog a3g)e me nt

Les travaux qui pr ®si dent " la mise en Tuvre d
implémentation dans les différentes politiques publiques, les conditions de prise en charge

par chacun des organismes concernés, et notammentenf oncti on de | 6®voluti o
du Service civique, n®cessiteront un engagement
autonomie et dbébune | ®gitimit® suffisante.

Pour mener ces travaux, dééyuésintepninistérielpaunislierg u 6 u n
social inclusif soit nommeé

*%*
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Chapitre 5 : Renforcer le lien social dans la proximité

PARTIE 5

RESTAURER LES CONDI TI ONS DE LA
RENFORCER LE LI EN SOCI AL £DANS L

PROPOSITION 31

Nous proposons que les CCAS et CIAS assurent les fonctions pr of essi onnel |l es d
déi nformation et dobéorientation de premier niveal
bassins de vie.

Pour organiser un environnement saocial inclusif de proximité, ces fonctions professionnelles
devront sbaedifcanetri avecb®n®voles et volontaires

PROPOSITION 32

Maill er | e Edquipas rcitoyeonesr»ebénévéles, soutenues par des organismes
agréés, pour apporter des espaces relationnels et de participation sociale de proximité au
million de personnes en situation de handicap isolées.

PROPOSITION 33

El argir |l es missions de | 6Agence du service ci:
Equi pes citoyennes e. Ainsi, deux modesledbappui
ponctuel - le service civique - et | 6autr e col-llee équipe$ citaygnnesd-ur ab |l e

pourraient se compl ® er et sbéarticuler ensembl e
social.

PROPOSITION 34

|l dentifier au sein de | d8Agence du service ciVvigl
r ®s eau des ®qui pes citoyennes, appuy® sur | 6 e X
MONALISA.

PROPOSITION 35

Confier aux CCAS et CIl AS Uudablesientra aciewsnpoudle lier o o p ®r a
social inclusif par bassin de vie. Ces coopérations auront pour finalité le développement et la

mi se en r®seau des ®quipes <citoyennes et | 6arti
autres partenaires du territoire et des r®seaux dbdéaccueil, doéi nf or
premier ni veau. Ell es devront °tre inscrites

départements et des métropoles pour le développement social des bassins de vie.
PROPOSITION 36

Confierau Secrét ar i at d 6 Et Retsonmes mmdigapéeslle portage politique de ces
mesures, en lien avec la délégation interministérielle a la lutte contre les exclusions et le
Haut-c ommi ssariat ~ | 6engagement .

PROPQOSITION 37|

Nommer un délégué interministérielpour | e | ien soci al i nclusif «c¢h
de ces mesures, de la convergence de cette nouvelle offre citoyenne avec les divers champs
mi ni st ®iels et du d®pl oi ement des Equipes citoy
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RESTAURER LES CONDITIONS

DE LA CONFIANCE : EVITER
LES RUPTURES DE DROITS
POUR FLUIDIFIER LES
PARCOURS

Un enfant handicapé doit faire sa rentrée scolaire au méme moment que
les autres enfants. Il n'est pas normal que leur scolarité commence apres

les vacances de la Toussaint. Emilie Rostiaux, Consultation Egalité - , ’

Handicap.

Mon fils a eu une notification MDPH pour un emploi en ESAT. Entre
temps, il a eu une opportunité pour faire un stage dans une entreprise
ordinaire : il néa pas pu y aller, car
TableRonde ° | 6Ecol e Tournesol

Ma fille de 20 ans a commencé une année de fac de droit a AMIENS,
apres une année ou elle a di étre hospitalisée pour une maladie
chronique invalidante : l a schizc
passerelle entre les CMP en ville et le service santé des universités.
Aussi sans aucun accompagnement dans ses études, découragée par la
di fficult® du parcours en fac, el
un peu comment | es autres pays
personnes mal ades psychiques dans I
Clairedub. Consultation Egalité -Handicap.
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Chapitre 6 : Eviter les ruptures de droits pour fluidifier les parcours

La vie est faite dO6®tapes et de passages,

doéun | i eu de Vi e, dodun contexte famili al

investissement particulier, pour déménager, se marier, pour débuter des études supérieures,

pour accueil lir un premier enfant, | or sque

situation de handicap et leurs familles, ces transitions sont souvent synonymes de ruptures
de droits: rupture lorsdu passage ~ | a majorit®, dans |
dans |l a vie active, |l ors du passage ~ | a
autre ou ddébun h®bergement en ®tablissement

ce qui arrive aux personnes en situation :del 6huanned i
déentre elle nous t®moignait que pour ®viter
lui avait été conseill ® de ¢ ac h eelle avaie un ferfant; siggeudédb une tr op

autonomie'®¢

La liste est longue de ces moments de vie mal accompagnés et qui se doublent de luttes
constantes pour faire valoir ses droits, de ces ruptures qui constituent malheureusement trop
souvent des épreuves et peuvent déboucher sur des échecs ou des drames.

La liste est longue, trop longue, et nombre de ces difficultés pourraient étre réduites par une
meilleure prise en compte des personnes en situation de handicap, de leurs probléemes

comme de | eurs attentes, par une pltiomset pdus ande

globalement, par un ensemble de mesures visant a fluidifier ces parcours.

La complexité qui accompagne les changements dans la vie finit par effrayer les personnes

dodéun

6o

par
retr ai
sp®ci

c
e

gr at

b

en situation de handicap et leurs proches. Les ruptures de droits, les échecs d 6i nt ®gr at i o

les incompréhensions auxquelles elles doivent faire face dans chague nouvel
environnement, et a chaque étape de leur vie ou de celle de leur enfant, les empéchent

do®voluer dans un parcours inspir® ptésrelles eur pr
recherchent souvent , et not amment l orsqubel |l e
personnelles suffisantes pour les affronter, les solutions les plus stables possibles, les plus

invisibles aussi parfois, méme si celles-c i vont ° | 6 eutionpodsibles ouddes ®v ol
 6inclusion en milieu ordinaire. La fluidit® de:
et avec elles, qui nécessite des droits « sans coutures » et un accompagnement ajusté. La

fluidité des parcours est sans doute undescr i t res maj eurs qui signer |
sociéteé inclusive.

Dans |l a |lign®e de | a vision qui est |l a nttre po
de mesures visant a fluidifier, & la marge, les parcours de vie des personnes en situation de

handi cap, mai s de modifier | 6ensembl e du

| 6environnement en g®n®r al préocaupdtions dieacteuss tettde e c
| 6organi sation des dr oC¢g teyjourd dans fe lcadre dctu¢l Bosédoars par cC
la | oi du 11 f®vrier 2005, et toujours dans p
Ainsi, les champs explorés de ces parcours de vie sont-ils nombreux : la scolarité (A) et la
transition vers | 0¢B) sans ogblier Iaguedtion sleulg fRidificaienrdes

passerelles entre milieu scolaire spécialisé et ordinaire (C) ; | 6acc s(D),puisléeempl oi
passage a la retraite (E) ; les ruptures de droits dans les parcours de soin (F) ; | 6acc s alL
logement (G) ; | 6 a a parentalité (H) sans oublier la vie affective et sexuelle, la lutte

contre les violences sexuelles (1) ;| 6 a ¢ ¢ Cemmunichtian Alternative et Améliorée (J) ;
enfin, la question de la protection juridique (K).

103 Taple ronde organisée sur le theme de la Parentalité, 06 mars 2018.
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Chapitre 6 : Eviter les ruptures de droits pour fluidifier les parcours

A. Fluidifier les parcours au cours de la  scolarite.

1. Le choix doébune ®cole inclusive.

La | oi du 11 f®&vrier 2005 relative ~ | 0®galit®
citoyenneté des personnes en situation de handicap fait de la scolarisation des enfants en

situation de handicap un droit, et de leur inclusion dans le milieu ordinaire le principe. Deux
cons®quences en d®coulent directement. Lédacc s
pour tout enfant doé°tre inscrit d ans béaéficer ®t abl i
des aménagements et adaptations pédagogiques qui lui sont nécessaires pour accéder aux
savoirs mai s ®gal ement | 6accessibilit® physiq
compensation ensuite, par la mise en place de mesures correctives permettant de
compenser | dinadaptation de | 6environnement scol
mat ®r i al i ser par | 6®l aboration dobéun plan person
pluridisciplinaire de la MDPH, auquel est intégré le projet personnalisé de scolarisation

(PPS), sp®cifiquement d®di ® au parcours scolaire

Etat est donc aujourddhui contraint de mettre
acc®der " |1 6®ducation sans quo6il nraoyepsuou s s e s e
de structures existantes, ni des allocations compensatoires allouées a la famille par ailleurs.

Ainsi, dés 2009, le Conseill d 6 Et a't a pu des Wdifficuleés partjculieres qque

rencontrent les enfants handicapés ne les privent pas du droit a I'éducation, qui est garanti a

chacun, quelles que soient les différences de situation, et ne font pas obstacle au respect de

l'obligation scolaire, qui s'applique & tous. Il incombe ainsi a I'Etat, au titre de sa mission
d'organisation générale du service public de I'éducation, de prendre I'ensemble des mesures

et de mettre en Tuvre |l es moyens n®cessaires po
scolaire aient, pour les enfants handicapés, un caractére effectif. Si tel n'est pas le cas, la

carence de I'Etat constitue une faute de nature & engager sa responsabilité. L'administration

ne peut pas, pour se soustraire a cette responsabilité, mettre en avant l'insuffisance des

structures d'accueil existantes ou le fait que des allocations sont allouées aux parents

d'enfants handicapé *».

Lo
do

2.Un acc s croissant ° la scolarit® qudi l c

Depuis | dorientation vers une ®cole inclusive p
milieu ordinaire des enfants et adolescents en situation de handicap a fortement augmenté.
En effet, sur 350 000 éleves en situation de handicap scolarisés a la rentrée 2015, prés de

80% | 6ont ®t ® en milieu ordindre dans |l e pri mai
W conseild 5Et at, arr°t nA311434 du 8 avril 2009.
Ypirection de | 6®valuation, de | a pr os p e citDécembre®@16.de | a per
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Chapitre 6 : Eviter les ruptures de droits pour fluidifier les parcours

Parmi les éléves scolarisés en milieu dit ordinaire, 30% le sont en milieu ordinaire adapté au
sein des unit®s localis®ed$ pour | 6inclusion scol

Ces chiffres refl tent une augmentation partict
éléves en situation de handicap en milieu ordinaire, avec des effectifs en milieu ordinaire

supérieurs de 80% par rapport a 2006 (123 600 éleves de plus), de 83% en classe ordinaire

et de 72% en ULIS', méme si cette tendance cache des disparités en fonction des

handicaps concernés difficiles a objectiverenrais on déun manque de donn®e
fiables. En eff et Edscatibnmationble 29826H% éeves présentaneun | 6

trouble du spectre autistique seraient scolarisés ~ la rentr®e 2015 alors
France plusde 100000 enf ants atteints du spe®®tre de | 6au

Au global, la hausse de la scolarisation des éleves en situation de handicap a donc été trés
largement orientée vers le milieu ordinaire dans la mesure ou les effectifs en milieu
sp®cialis® ndont augment® gqle de 4% sur | a m° me

Il est ®galement i mportant deestanblimigrdeslé@wesen s cr o
situation de handicap au second degré:s ur | 0 d6é-20®e30@8A5 éléves en situation

de handicap étaient scolarisés, dont 128 670 dans le second degré**.

a) Une scolarité décrite comme un « parcours du combattant ».

Lédacc s " l a scolarit® des enfants et adol esc
différentes exigences administratives qui concernent des institutions multiples. Nous avons

donc cherch®, au travers déaudi tions, do®t ude
consultation en ligne, 7 retracer lesusggars.cour s ad
Les t®moignages dbébusagers recueillis au traver :
appel : la scolarisation des enfants et adolescents en situation de handicap est vécue

comme un r ®el parcours du combat torapagnement e r ei nt
d®marches complexes et incoh®rentes, dbéincompr ®F

acteurs et doébun profond sentiment de rejet

En effet, les familles doivent dans un premier temps se tourner vers la MDPH qui incarne un

réle particuliere me n't centr al dans |l a mesur e oY%, sur | a
pédagogiques (GEVA-Sc o) , cbest 7 elle et plus particul i
quodi l revient do®l aborer | e projet personnal i s
per sonnali s® de compensation (PPC), et qui retr
am®nagement s dont | 6®1 ve a besoin durant sa S
1% |bid.

197 |bid.

108 http://www.education.gouv.fr/cid102157/conference-nationale-du-handicap-2016-un-point-d-etape-positif-pour-
I-ecole-inclusive.html

109 https://www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/autisme

10 |pid.

Ht http://www.education.gouv.fr/cid207/la-scolarisation-des-eleves-en-situation-de-handicap.html
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approuvé par la Commi ssi on des droits et de | 6aut onomi e
(CDAPH), seul e instance en mesure doéorientersi | 6enf ¢
besoin ( mi | i eu ordinaire, uL !l s, I ME, | TEP, etc.) et
adaptations p®dagogi ques (AESHS, mat ®r i el s adap
réf ®r ent , charg® de convoguer | 6®qui pe de sSui
t h®ori guement d e fEducatiom natiomaleleite nl ae nMDRH.| 6L 6 ens e mt
aménagements décidés (AESH, matériel adapté, aménagement des temps scolaires, etc.)
dotensuite °tre mEducamonnafionaler e par | 6

Il est alors aisé de constater la complexité du parcours pour les familles qui doivent faire face

une multiplicit® dobacteurs, doéoinstances et de
pratiques territoriales variées et a des professionnels qui ne disposent pas toujours des
compétences nécessaires ni de moyens suffisants. Deux principaux facteurs impactent alors
positivement ce parcours : la détection précoce, qui améne généralement les familles a étre
accompagnées de maniere globale, et le capital économique, permettant aux parents de
s6affranchir des cormplexit®s administratives

b) Un besoin prégnant de guidance, un accompagnement insuffisant.

De mani re g®n®r al e et acc@epagnemenhdlobal, notammebtdossoi n  d 6 |
de | a d®couverte du handicap et de | dentr ®e en s
qui expri ment l e besoin de disposer déun inter

situation, capable de les informer et de les guider vers les solutions adaptées pour la
scolarisation de leur enfant. Aussi, au-dela de la relation particuliérement dépréciée avec les

MDPH ®voqu®e par aill et¥dsitétre ed messredegépandre & ce ®f ®r e n
besoin de guidance.

Des moyens insuffisants.

Cl® de vo¥%ute de I dinclusion des ® ves en situat
sembl ent pour autant pas en mesure doéo°tre 7 | a
ef fet, al ors qubébi |lrentssanme la pers@seeresto®@ce capablg defdea

accompagner et de faire | e |lien avec | 6ensembl e

leurs enfants, ils ne disposent manifestement pas des moyens nécessaires a leur mission.

Je suis directeur d'école en Rep en Val de Marne. L'enseignant référent
qui fait la liaison entre la MDPH et les écoles est surchargé de travail.
Son secteur est trop large et cette personne ne peut pas faire son travail
convenablement. Elle doit observer des enfants en classe, participer a
des réunions de suivi de scolarité pour chaque enfant handicapé qui
fréquente I'école et répondre aux sollicitations des familles et des écoles.
Elle doit aussi aider les familles a faire des dossiers pour la MDPH,
attribuer les AVS... L'Education nationale devrait mettre plus de postes
ou leur attribuer des secrétaires. Merci de bien vouloir revoir ce
probléme. karolus, Consultation Egalité -Handicap.

12 cf. Annexe 4 : Etude qualitative sur les parcours scolaires. DITP-BVA, Mars 2018

113 |bid.
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Ayant a assurer une charge particulierement conséquente (entre 150 et 200 dossiers en

moyenne par enseignant référent'™, j usqu 6~ 3 0'9), dispensés suc un rsectaur n
géographique donné, ne disposant pas toujours de la formation adaptée, les enseignants

référents apparaissent ainsi bien isolés dans | 6 e xleursd ioanet dens, noé®t ant
mesur e, la plupart du temps, dbéassurer | a foncti

lien avec les acteurs partenaires (MDPH, établissement scolaire, ESS, etc.).
Une fonction a renforcer.

En premier lieu, une attention particuliére doit étre portée a leur formation dans la mesure ou

leur métier initial leur apporte une expertise incontournable mais largement détachée de leur

fonction nouvelle. De plus, au-d e | ~ de | a stricte f ormati on, | 6
d 6 seignant référent ne doit pas étre considérée comme une affectation de reclassement

mai s, ) |l 6inver se, comme une ®volution de carri
dé®volution de c-deti déunEmcebmpagnametquipesdes pa
enseignantes en mati re doéadaptation de | a p®dag
environnement institutionnel particulierement complexe.

Chez nous, il a semblé que le poste d'enseignant référent était donné
a des personnes qu'il s'agissait de mettre au placard, et que l'on
mettait & ce poste pour "faire moins de dégat". mluz, Consultation
Egalité 6 Handicap.

De pl us, |l ors de | a d®couverte du handicap do6éun
| 6®1 ve est i dératrirfiiv®@e ocu ®chi®ande ldéam®nagement
°tre en mesure dbéavoir une attitude proactive
démarches a effectuer, les orienter vers les relais adaptés voire les suppléer dans la

constitution des dossi er s compl exes. Aussi , au traver s de
guestion plus généraledela«g ui danc e d»eau deib desan gagcours scolaire, et en
complément de celle exercée par le référent MDPH, qui est en jeu'®.

Conformément a la notion de guidance développée par Denis Piveteau en 2014 dans son

rapport « Zéro sans solution : le devoir collectif de permettre un parcours de vie sans

rupture, pour les personnes en situation de handicap et pour leur proches »', les
enseignants référents devraient se voir confier un réle de guidance renforcé qui pourrait se

décliner en trois fonctions :

3 Une fonction de vigilance sdbincarnant par une attitude p
do®viter | es situations débur gence, rcosrg eV e nt

14 Audition DGESCO, 1* février 2018.

"M®di ateur de | 6Education nationalRappertanndel. | 6ensei gnement s

118 vioir Chapitre 4. Restaurer les conditions de la confiance : assurer un meilleur accompagnement des

personnes.
117 Id.

159



Chapitre 6 : Eviter les ruptures de droits pour fluidifier les parcours

déanticiper |l es solutions futures. Cbdest donc
quodi l est inform® dbébune situation de handicap
jug®es n®cessaires par | es ®q ui poempagi@®@ohent at i ves
adapt ®. De | a m°me mani r e, ils doivent °tre e

réponse dans les 48h suivant une sollicitation des familles.

3 Une fonction de coordination par l aquel l e il deviendrait
complexité liée aux interactions entre les multiples acteurs devant intervenir durant la
scolarisation (enseignants, équipe de suivi de la scolarisation, MDPH, établissements
médico-sociaux, etc.) pour en assurer la cohérence. Cette fonction de coordination devrait
®gal ement sdentendr e ¢ omma postaerieri dé la miseten plate de con

des am®nagement s, charge ° eux de sbdassurer s\
effective des aménagements décidés danslessixmoi s sui vants | a notific
| 6i nspection acad®mique, | a MDPH et I es famil/ e
3 Une fonction de soutien [ ui conf ®r ant | e devoir dbdaccc

| 6ensemble des f@ail §asti amnds délnaches dieesnd lae de
scolarisation de leur enfant, voire, pour les plus fragiles, de les suppléer dans la
réalisation de ces derniéres pour les dossiers complexes ou lorsque les familles sont en
difficulté.

A cet effet, il convi ent sans accomer ndavahtage tde maydahs aux
enseignants r ®f ®rents afin quodoils soient en mes.
de vigilance, de coordination et de soutien Tc 6 easdire, de renforcer leur role en leur

confiant une réel le fonction de guidance . Aussi, ils pourraient utilement étre rassemblés,

par bassin de vie, au sein d 0 u n ipdula scolarisation des éleves en situation de

handicap afin dbéassurer une continuit® dbdbaccompagne
compétences en favor i sant | es p ar ,aen eparticutied @oump @ tag n c e
complexes (Proposition 3 8).

Ces unités seraient alors doté es de moyens humains supplémentaires par une
augmentation du nombre dbéenseignants p®&f ®Fréappu
d 6 u massistante sociale par pdle (Proposition 39). lls constitueraient de surcroit une

ressource de proximité de premier niveau pour les enseignants en cas de difficultés dans la

prise en charge (2" niveau assuré par les poles ressources académiques, cf. infra).
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3. La pr omesse doéune ®col e i ncl usi ve exi ge
enseignants.

L6i ncl usi orengtuwmton delhandicasdans | 6®col e ordinaire, S i
mise en place des aménagements et accompagnements nécessaires, repose

essentiell ement et avant tout sur |l es figures d
En effet, |l 6ensembl e des t®moignages de parent

recueillis fait état de leur réle central pour conditionner le bon ou le mauvais déroulement de
la scolarité des enfants en situation de handicap.

I néest pas toujours facil e de fai
®t abl i ssement classique, mai s s Il 6ol
enseignant compétent, tout se passe bien ! soupzoune,

Consultation Egalité -Handicap.

Mon enfant a toujours pu étre scolarisé. Cependant, les adaptations
sont au bon vouloir des enseignants et professeurs qui ne sont pas ou
peu formés. Certains profs sont réfractaires aux adaptations pour les
handicaps invisibles. Jalouad, Consultation Egalité -Handicap.

N®anmoi ns, |lodsantec des élévesnen sitwation de handicap dans le milieu
ordinaire constitue un réel bouleversement pour ces professionnels, tant dans les modalités
pédagogiques a mettre en place (adaptation des supports et des devoirs, prise en compte
des besoins spécifiques a chaque éléve handicapé, etc.) que dans la vie de la classe,
not amment au r egarAtcordpagndnis dep élé®es emsituationddé handicap

(AESH). Force est de constater que ni |l es enseigna
sontauj our déhui suf fisamment ppafigpatiorRcsoisgareur r ®p ondr
l'l's doivent en effet faire face ~ <cette exigence
ddébacteurs et de dispositifs (MDPH, REhst®)jegnant s
nombreux sont l es t®moignages faisant ®tat déun
écosystéme de la part du corps enseignant, conduisant & un profond sentiment de rejet voire
déhostilit® - | 6accuei l d6enf arbDe splus,hpoardlésc a p ®s

aménagements prescrits par la MDPH, il semble que certains établissements scolaires
résistent a les appliquer, incitant les familles a orienter leur enfant vers un établissement
spécialisé. Souvent vécues de maniére trés violente par les éléeves et les familles, ces
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situations sont essentiell ement |l e fruit doéune
des enseignants.

Selon le M®di at eur de | 6Educati on national e, | a f ol
comporte effectoadvwelnrende qudDuheur es sp®ci fenque
situation de handicap, auquel peuvent ®vent uelf®lAe-detiméla sdaj ou
formation initiale, de hombreuses ressources a disposition des enseignants sont également

disponibles sur différentes plateformes en ligne : | e si te Edulsstutu hational e si t e
sup®rieur de formation et de recherche pour | 6

enseignements adaptés (INSHEA), la plateforme M@gistére, les ressources de certains
Conseils départementaux, etc.

De plus, pour r®pondre ~° | a diver siehsfiuatohde” | 0 a u (
handicaps col ar i s ®s, | Eelucation matienale ar ngis ed @aced, depuis la rentrée

2017, I e certificannedbapt aundeprptofjeesi de | 6
(CAPPEN"®. || sb6adresse aux enseignants du premier

CAPA-SH et au 2CA-SH) qui exercent leurs fonctions dans les écoles, dans les
établissements scolaires et dans les établissements et services accueillant des éléves
présentant des besoins éducatifs particuliers liés a une situation de handicap, a une grande
difficulté scolaire ou a une maladie. Nous ne pouvons que saluer cet effort visant & mieux

soutenir les enseignantshien qu 6 | ne puisse °tr®¥. consid®r® co
En effet, au regard de | 6augment ati oensitgationi ssant
de handicap dans le milieu ordinaire, chaque enseignant est ou sera amené a accueillir un
éléve handicapé dans sa cl|l asse. Léef fort de formation doi
donner a chacun les outils nécessaires a cette inclusion. Aussi, il conviendrait de
développer les modules spécifiques a la prise en charge des éléves en situation de
handicap dans laformati on initiale de | 6ensemble des enc
pourrait se matérialiserpar | 6i nt ®gr ati on syst®mati que de modu
tronc commun du master « M®t i er s de |l 6enseignement, de [ ¢

formation » dispensé danslesé col es sup®rieures du proflkssorat
faudrait également prévoir dans la formation des enseignants la présence de parents
déenfants en situ afindegpeamettre unb meileure campréhension de

la réalité des besoins (Proposit ion 40).

De plus, la formation dispensée par les ESPE intéegre de nombreuses périodes de mise en
pratique, les étudiants devant effectuer entre 4 et 6 semaines de stage au cours de la

premi re ann®e ainsi gudun st agetenmpundevard Slgveasn s abi | |
lors de la seconde. Afin de préparer au mieux les futurs enseignants, ceux -ci pourraient

utilement étre affectés systématiquement dans des classes accueillant des éléves en

situation de handicap durant leurs deux années de formation (Proposition 41).

Toutefois, au-d e | ~ de |l a formati on initial e, | 6enj eu m
propos® aux enseignants en exercice lors de | b6ar
"Rapport du m®diateur de | 6Education nationale et de | dens

19 pécret n° 169 du 10 février 2017.

120 Circulaire n°2017-0 2 6 relative : I a formation professionnell e S
professionnell e aux pratiques de | 6®ducation inclusive.
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Nous | davons vu, de mul tipl es r densucentdisperséesen | i gr
et difficilement identifiables par les enseignants. Aussi, et afin de permettre a chaque
enseignant de trouver |l es r®ponses | es pl us ad

conviendrait de généraliser, dans chaque académie, et sur la base des modeles
esquissés par les Académies de Paris et de Versaille s (Hauts -de-Seine)*?!, des pbles
ressources sur lesquels les enseignants, mais également les AESH et les directeurs

do®t abl i ssement s pourraient sbappuyer . tsCes p
spécialisés et de conseillersp®dagogi ques pour | 6®col e inclusiyv
appuyer op®rationnell ement et de mani re r®acti:
de leur pédagogie et a les orienter vers les ressources en ligne adaptées aux

situati ons quobéils rencontrent. Pour l es situati on

également étre en mesure de proposer un accompagnement ponctuel des
enseignants au seindesclasses afin de permettre un partage db©o
les réponseslespl us adapt®es ~ | 6® ve. Dot ®s de moyens
doune mont ®e en comp®tence gl obale et progressi
(Proposition 42).

4. Le role essentiel des AESH, un acteur dont le principe est plébiscité.

En miroir : cette augment at i emsituationt debhbngicapd u nomt
scol ari s®s, i1 convient de noter | e ritile ess
accompagnants des éléves en situation de handicap (AESH) encore fréquemment appelés

auxiliaires de vie scolaire (AVS).

En effet, en verBduGCGbel el @a&r tliocRideau c la erB wuation dees ®I
handicap peuvent se voir attribuer une aide humaine individuelle ou mutualisée par la
Commi ssion des droits e sonndsehantida@éest (CDABHNZI €es d e s pe

personnels ont alors |l a charge dbéaccompagner | es
leur autonomie et de leur fournir une compensation nécessaire a leur intégration en milieu
ordinaire, orientationde laloidu11f ®vr i er 2005 rel ative 7 | 6®gal it

la participation et la citoyenneté des personnes en situation de handicap.

Trois types dbdbaccompagnement par | es AESH exi ste
est, en ver thu35lde4 duade i dlee | 6®ducation, desting
connai ssent un besoin déaccompagnement sout enu
peuvent pratigquer |l es activit®s dbéapprHeesti ssage
attribuée par la CDAPH q u i d®t ermine | es activit®s princip
guotit® horaire attribu®e ~ |1 6®I ve.

121 Audition DGESCO, 1°*' février 2018.

122 Circulaire n° 2017-084 du 3 mai 2017 relative aux missions et activités des personnels chargés de
| 6accompagnement des ® ves en situation de handicap.
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Léai de mutual i s®e ensuite el6-2 du Coede veert U 6®dud &t

attribu®e aux ® ves ayant b e s o0 isait néde8sairemeatc ¢ o mp a
soutenu et continu. Les personnels en charge de
de | 6accompagnement de plusieurs ® ves en situ

l es activit®s principal es pgnement éxiste ganefixes del e bes
quotité horaire?*,

Enfin, une aide humaine collective est proposée au sein des ULIS (Unité localisée pour
| 6inclusion scolaire) et |l ors des temps dbéinclu
| 6autorit® aCbDeAdPRMi muient elravenant qgudau stade de

sein de ces structures adaptées®*.

a) Un accompagnement unanimement salué sur le principe.

Maman d'un jeune autiste, je suis aussi enseignante en école
maternelle. Les AVS sont devenus indispensables a la scolarité des
enfants porteurs de handicap. Ces AVS font pour le mieux avec leur
bonne volonté. Erdoco, Consultation Egalité -Handicap.

Les multiples contributions dont nous avons pu bénéficier dans le cadre de la consultation en
ligne, les études qualitatives ou encore les différentes rencontres que nous avons réalisées

mettent en | umi re | 6apport maj eur depsitualoE SH dan
de handicap. De maniére répétée, ils sont en effet considérés comme une aide
particuli rement pr ®ci euse et i ndi spensabl e

adolescents en situation de handicap.

Sans viser une quelconque exhaustivité, leur réle auprés des enfants apparait crucial dans la
mesure ol ils aident a la compréhension, a la reformulation des consignes ; ils constituent
fréquemment une liaison incontournable entre les professeurs et les éleves dont ils ont la
charge. Plus encore, ils sont fréguemment mis en avant comme un réel soutien a la
socialisation des éléves en situation de handicap et comme un soutien incontournable a leur
scolarité.

1 convient ici de const &dueation hatosale edpdisa2006 pourd u  mi n
renforcer | 6 accomp ag siteatioa dd handieap p &1 bV éat AESH.but i on
Eneffet,si2z81 08 ®| ves ®taient accompagn®s en002O0O0G6, i
Ainsi, parmi les éléves en situation de handicap scolarisés en milieu ordinaire, 39%

123 Circulaire n° 2017-084 du 3 mai 2017 relative aux missions et activités des personnels chargés de
| 6accompagnement des ® ves en situation de handicap.

124 pid.
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b®n®f i ci ent dédun accompagnement dansondae. llpr emi er
convient de noter que cet accompagnement demeure trés majoritairement a temps partiel,
pour plus de 80% des éléves concernés, ce qui constitue un probléme comme nous le

verrons par la suite'?*.

Néanmoins, ces efforts paraissent bien minces au regard des besoins en présence. En effet,

face ° | a promesse dOune ®cole inclusive pos®e
du ministere pour permettre un accompagnement, et par la une inclusion des éléves, est

bien en deca des attentes.

Les contributions dbusager s, mai s ®gal ement doe
do®t abli ssements, constituent un v®ritable appel
pour plusieurs raisons : un temps dbéaccompagnement d®etonnect G

une nécessité permanente de justification.

by Un temps dbébaccompagnement trop souvent d®co

Mon fils a d% et doit arr°ter | 6®col e
va pas ° tous ses cours caddébAVSngadbiphs
doit avoir pour pouvoir suivre les cours comme ses camarades.

Laetitia, Consultation Egalité -Handicap.

Al ors que | 6ocdujod u radéotbBddibh adasscolarisation des éleves en

situation de handicap d o n't | es b®n®f i ces sont reconnus p é
prenantes, f orce &est de constater |l es difficult
l eurs famill es, pour b®n®f i ci er ddbun accompaghne

ddéune Pmaerldrsgue has familles anticipent leur demande (6 mois a 1 an avant la

rentrée scolaire au regard des délais de traitement des MDPH) et obtiennent une notification

d 6 A E SHtucatibnonationale semble incapable de mobiliser les effectifs nécessaires a

temps. La conséquence directe de ce manque de réactivité est une accumulation des retards

pris par les éleves en situation de handicap, contraints, pour beaucoup,
rentr®e scolaire quden novembre.

De plus, nombreux sont les témoignagesmet t ant en avant | édarr°t de |
un AESH en <court débann®e suite au terme de sor
entrainant souvent  6interrupti on, actentudeparlacol ar i
précarité du statut des AESH (en particulier en CUI-CAE), e st db6éaut ant pl us pr
gue, pour certains €léves en situation de handicap, | e besoin dbéune grande
entourage et de compréhension approfondi de leur handicap est particulierement prégnant.

pirection de | 6®valuation, de 1| a pr os p e citDécembre®@16.de | a per
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Pour qu'un enfant handicapé puisse entrer a I'école dés la maternelle, il a besoin
d'un AVS. C'est donc I'AVS qui permet que l'enfant puisse étre inclus, que
I'enfant puisse accéder a une éducation. Ce principe mis en place est formidable,
on ne peut que s'en féliciter, il permet de ne pas mettre les enfants handicapés
de coté. Mais il dysfonctionne car les MDPH mettre en place un systéme
d'attribution qui va a I'encontre de ce principe. Pourquoi quand on demande a la
MDPH des heures d'AVS pour son enfant, elle en donne systématiquement
moins ? Car elle n'en n'a pas les financements ? Cette raison non-avouée est
choquante : il s'agit d'enfants a éduquer au méme titre que les autres enfants,
dans I'école de la République. Mais le plus choquant est la réponse suivante qui
est donné : "car I'enfant doit étre autonome". C'est une aberration, un contresens
a la loi 2005 a I'école : I'enfant a un AVS car il ne peut pas étre autonome, c'est
justement pour pallier a son autonomie ! Et quand on dit cela a propos d'un
enfant de 5 ans, cela, en tant que parent, me met hors de moi. De plus, c'est la
MDPH qui décide d'attribuer moins d'heures, certes dans une commission
pluridisciplinaire, mais dans laquelle le référent handicap de I'Education nationale
ne sert pas toujours la cause des parents mais bien plut6t celle des finances de
la MDPH et de I'Education nationale. Le monde marche alors sur la téte. Il ne faut
pas s'étonner de la colére des parents. mluz, Consultation Egalité -Handicap.

Par ailleurs, e tainemént de &engtdt tle plus réganduc ées tdurées
MDPH par ai

dbaccompagnement octroy®es par I

es

| argement d®connect ®es des besoins
notifient un nombr e dd&hdeur eest ignufi®rnideeuxrc ®duexn td epmaa

20h, parce que cela correspond au
des besoins de | 6enfant

nombr e

r ®el s de

Or, il est aisé de constater la déconnexion entre ces décisions, prises de maniére quasi-
systtmatique sans m°me avoir rencontr® |

ef fet, S i l e temps ddensei gnement

6enf ant
hebdomadai

26 heures au college et a 28,5 heures obligatoires au lycée, auxquelles il faut ajouter les

e
s
I

n
6ajoutent |l 6ensemble des temps
®t abl i ssement comme | 6ensembl e

(@)
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Chapitre 6 : Eviter les ruptures de droits pour fluidifier les parcours

c) Une nécessité permanente de justification.

L'obtention d'AVS se fait sur demande via un dossier MDPH. Ma fille
évoluant chaque année, chaque année je dois refaire un dossier pour
gue ses nouveaux besoins soient pris en compte. Habitant dans le
Finistere, chaque année nous subissons les délais insupportables et
préjudiciables & ma fille. Pour une demande d'AVS déposée en
janvier, j'ai di relancer maintes fois la MDPH du Finistére par mail
puis par courrier recommandé pour que le dossier de ma fille soit
traité au mois de juillet. Seulement, quand je recois ma notification
d'AVS fin juillet, que je la transmets tout de suite par mail a I'école et a
I'Inspection académique, il est impossible qu'un AVS soit embauché
pour la rentrée scolaire qui a lieu autour du 3 septembre. C'est
inadmissible ! Quand I'AVS est accordé, finalement, nous ne pouvons
pas en bénéficier dés la rentrée scolaire simplement parce que les
délais de traitement ou la période de traitement des dossiers enfants
ne sont pas faits au bon moment. J'ai déja demandé a l'inspection
académique s'ils communiquaient avec la MDPH pour leur dire que
les notifications arrivent trop tard. On m'a répondu "Oh non, on ne fait
pas partie des mémes services". Comment avancer si les gens ne se
parlent pas ? Un enfant handicapé doit faire sa rentrée scolaire au
méme moment que les autres enfants. IL n'est pas normal que leur
scolarité commence aprés les vacances de La Toussaint. Emilie
Rostiaux, Consultation Egalité -Handicap.

De | a m°me mani reebleqdesspargoors des deSomnmes en situation de

handi cap, mais de fa-on dbéautant plus pr®gnante
a cet age les bases de leur développement et de leur autonomie future, les témoignages
débusager s metueea de n@anbreusex eepriges, le nécessité de justifier du

handicap de leur enfant de maniére répétée et rapprochée. En effet, pour ce qui concerne

|l dacc s " |l a scolarisation, |l es noti fdeoxansi ons de
les droits et accompagnements étant trés souvent accordés pour une année.

Si elles sont vécues comme un réel manque de confiance, ces obligations de justifications
permanentes constituent une charge de travail énorme pour les familles qui, trop

frequemment, se voientcont r ai nt es de renouveler | densembl e
r ®c emment (dossier MDPH, justificatifs m®di cau:
®gal ement ddbune charge ®nor me pour | es MDPH,
| 6ensembl e dgs e tdeHhwacatiorerdtiénale q u i ne peut sbappuye

continuité pluriannuelle des accompagnements.

1 convient ®galement de noter qubéau regard des
MDPH, les parents sont souvent contraints de réaliser le dossier trées en amont, parfois
méme juste apres réception de la précédente notification.

Ce mode de fonctionnement, imposé par les décisions de court terme des MDPH, génére un
v®ritable sentiment doéins®curit® pour | es fami/l
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enfant remis en cause chaque ann®e et sO6inqui

| 6caocmpagnement | ors de |l a rentr®e scolaire suiva

cette situation e st quoi l convient de r ®®val uer | a sit

| accompagnement ° ses nouveaux besoins.

Cette justificat i octemgnarecavabte damsilg noesuredd lbsdamilled nef f i

sont jamais recues, ou de maniére trés exceptionnelle, par les équipes pluridisciplinaires en

charge de | 6®valuation. De plus, un nouveau pas:¢

de leur embolie généralisée, davantage une source de rupture dans le parcours scolaire que

déam®l i oration de | 6accompagnement (notificatio

®l ves sans notification d6AVS, mobilisation tar
d Stabiliser | 6accompagnement des ®I ves, une

Face a ce diagnostic, force est de constater que la promesse républicaine de scolarisation
des enfants et adolescents en situation de handicap dans le milieu ordinaire, établie par la loi
du 11 février 2005, e st | o irespeaéé potrdeenombreuses familles.

Dans cette perspective, plusieurs solutions peuvent étre proposées a ce stade afin de

favoriser | 6accompagn e mesitdation dechhndisap flansdiee milieu® 1 v e s
ordinaire.

Les famill es, mai s surtout |l es ® ves concern®s
afin dé®voluer sereinement dans | eur parcours s

logique administrative de justification répétée, largement déconnectée des réalités
auxquelles font f ace | eatribuerasysiématicement unlAESHonvi endr
par cycle dbéapprentissage -682 dus2é juilet 2018 : éc®le r e t n A
maternelle, CP/CE1/CE2, CM1/ CM2/6°™, 5°M¢/4°™¢/3°™  Bijen évidemment, cette logique

devrait se poursuivre pour | @ropoditi@g443al it ® du cur s

De plus, afin de lutter contre les ruptures de parcours, et dans une logique de confiance faite

| 6usd &d@erc,0 empeatgma r un AESH attribu® - | 6enf ant
besoins devrait systématiquement étre renouvelé par principe lors de chaque
changement de cycle, sans nouvelle démarche a effectuer pour les familles

(Proposition  44). Dans cette perspective, et pour sbassur er dans | a dur
correspondance de | 6accomp&dSe mant]l amifsanman | gl gcoa
mo ment , en |ien avec | 6enseignant r ®f Delat, for
m° me mani r e, | or s de | Odabrarpipvr®en tai us staegreme sd 6 ul nd ®x
|l a scolarisation et Infbenes el gaand mp ®F e renrit eddii tm
il s pourront en formul er | a demande, charge

retentissement fonctionnel du handicapdelé enf ant n®cessite cette ®vol |
MDPH et en particulier | 6®qui pe pluridisciplina
entre | 6®qui pe de sui vi de | a scolarisation et |
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En parall | e, et pour @®mpagnement pratiquentent guota@irNndsn ui t ® s
pour certains ® ves faute doébun AESH attribu® p:
etc.), il convient de simplifier drastiquement la logique. Des lors, plutét que de travailler a
®valuer , sur | a ,bd®e ndbdnbnm ed adhieawr es ddaccompagn
®l ve pour °tre scolaris® en milieu ordinaire, |
doun besoin soutenu et conitddwCoae siend O®eukaaro
lorsquecebesoin existel paurril®etnifamtddun AESH doi't
couvrir | 6ensemble du it ednpshabdresrs epagmre medm®col e @
(sous r®serve doenseignements facultatifs) pou
r ®s er ve detments sptidnreels) pour le lycée  (Proposition 45 ).

Enfin, pour assurer l a continuit® de | 6accompe
p®ri scol aires, mai s ®gal ement de <conf i remer | a
accompagnants mutualisés devra ient étre directement rattachés aux établissements

scol aires, au pr or at ansiuationnde habdicep daobla@ikés.\Aessi,

pl ut?®t que doéoattribuer individuell ement un P2
établissements scolaires seraient en mesure de répondre aux besoins
débaccompagnement ponctuel s de <certains ® ves,
dbassurer | es passerelles entre | es temps dbéens
etc.) (Proposition 46). lls constitueraient de surcroit une solution temporaire et mobilisable

rapi dement en cas doéabsence doun AESH d®di ® ~ un
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e) Léenjeu central du statut des AESH.

Léensemble du dispositif deh sivationndp hagdicapnmet des d e s G
propositions que nous avons formulées ci-dessus reposent évidemment sur la disponibilité

déun contingent dOAESH stable et suffisant, caf
Aussi , depuis 2006, | e n oarfbrtensent dudy®dnté, passant dec ¢ o mp a g
28108a82982en2015°. Ainsi, sel orEdutadon nationdle¥’t alarentréde | 0
2017, ce sont plus de 80 000 accompagnants qui ont été mobilisés. Parmi eux, 50 000 ont

®t ® recrut®s par l e biais det scodd a@d empuang ngeuneesn t
| 6empl 00i0,0 estonx0 des agents contractuels de | OEt at

Aussi, a ce jour, une large majorité de ces accompagnants sont toujours régis par des

contrats précaires, limités a 24 mois et a temps partiel. Au regard du besoin pérenne de

di sposer dO6AESH pour accompagner | es ® ves en
contrats aidés ne peut étre une réponse satisfaisante dans la mesure ou ces personnels ne

b®n®f i ci ent pas d®aenei fodwmaei shalidlaipt ® dans | der

A

une volatilit® nuisible ~ |l a continuit® de | 6acc

Pour r®pondre ~ cet enj eu, | e g o u vransforreatiom n t sbes
des CUI/ CAE en contrat diesi er201B,tce spni 1200 contthi§ AE S H .
aidés qui ont été convertisen 6400 ®qui val ent s t“8 W silepd, 2éden ddAE:
jour, pour prétendre a un contrat de droit public, les accompagnants recrutés par le biais de
contrats ai d®s uhe expé&iante dg¢ 24snois.f L directiah égénérale de

| ensei gnement scol aire nous réduiracettesekigencemd@9 r m®s d
mois afin de faciliter la pérennisation des emplois existants

Au regard des besoins cr oi spagaemens, il eonvient der me s do.
poursuivre et dbdbacc® ® er ces orientations

53 Transformati on deCUIo/e®SE mbl econtrat de droit
" | 6hori zon de;l a rentr®e 2020

3 R®duction © 9 mois de | 6exp®rience dani g®e po
public (Proposition 47).

126 MENESR-DEPP et MENESR-DGESCO, Enquétes n°3 et n°12.
27 www.education.gouv. fr
128 |bid.
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5. Aménager de maniére rapide et durable la scolarité.

a) Le matériel pédagogique.

Pareil pour les demandes de matériel scolaire : pour avoir son bureau
adapté, j'ai fait la demande en CP, il a recu son bureau en CEZ2....
(délai long de la MDPH, auquel s'ajoute une temporisation
inadmissible de I'Education nationale qui attendait que l'achat de
matériel scolaire soit transféré aux mairies (accessibilité... et réforme
des collectivités territoriales..). yoanna, Consultation  Egalité -

Handicap.
De Il a m°me mani re que pour | 6accompengitugtioment par
de handicap o n't besoin, pour la r®ussite de | eur p a

pédagogique adapté (ordinateur, clavier braille, périphériques ou logiciels adaptés, etc.). La
mise en place de ces aménagements releve une nouvelle fois de la décision de la CDAPH et

est int®gr®e au projet personnel de scolarisatio
N®anmoi ns, " c e | ouplus sucléseparents gue eepokeola sharge ale
demander | dattri but Education ratiocak.sCecimcartstitue fréguemment | 6

un nouvel obstacle -~ | 6acc s 7 | aen siteatoh @ i t ® d e
handicap dans la mesure ou leur mi s e ° d i s pHEdscationi national® estr soulvedt

extrémement longue, les éléves en disposant effectivement plusieurs mois voire plusieurs
années apres leur attribution formelle.

1 est ainsi possible de <citer tsledcargempld mised bune
a disposition de matériel adapte ont bien voulu nous répondre. lls ont pu nous faire part de
délais moyens de 14 mois'®® pour | 6attribution de mat ®riels pe@

notification MDPH et la mise a disposition effective. Les raisons évoquées renvoient a des

notifications insuffisamment détaillées, a des logiciels de gestion des stocks obsolétes et a

un pilotage départementalisé, découpé entre différents services dont les bases ne
communiquent pas (circonscription ASH, service des achats, division des éléves et service

i nformatique). Les services de | 6acad®mie exige
compl ®t ® et sign® par |l e directeur do®tablissem
la demande. Ce fonctionnement, qui empéche toute mutualisation, génére des ruptures et

fait peser inutilement une nouvelle charge sur les familles, n 6 e s t pas acceptable
étre maintenu.

convient de surcro’t de sO6®tonner JIs,n8SLen ce po

!

avant par | eEdacationinationale’® etdheéalitédle la qualité de service rendu a

| 6usager. Commeint ddues@mtgenr, peultdi ssue doéune d®ma
de traitement de plusieurs mois auprés de la MDPH, de se voir imposer une nouvelle

PaAcad®mi e de XX (demande ddébanonymat), service en charge de

B¥0Mi ni st Edueatiod eatiohabe. « Guide pour la scolarisation des enfants et adolescents en situation de

handicap », 2015.
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d®mar che et de devoir patienter plus dbéune ann
dispose simplement du matériel nécessaire a sa scolarisation ?

De plus, comment justifier ce mode de gestion par les académies, reposant sur des outils

informatiques datés et départementa | i s ®s , alors m°me qubil y a d
ministére récompensait de son prix « Impulsions 2016e | 6 appl i cati on GEMAH,
par | 6acad®mi ¢ d&¢d¢ Igwon per met de mut ua lbasesede | 6ens
donn®es au sein doéun seul et m° me out il et ains
délais ?

Une nouvelle fois, cette inertie de | 6administr:

accentue les inégalités sociales préexistantes dans la mesure ou les familles les plus aisées
préférent se procurer elles-mémes le matériel adapté tandis que les enfants issus de familles
plus précaires restent souvent au bord du chemin.

Ainsi, il convientdec onf i er ° | 6ensei gnantdegudlén@er(ed mra)), dans s
la gestion de la mise a disposition du matériel pédagogique adapté dans un délai de 2

mois suivant la notification de la MDPH (Proposition 48). En ef f et , ce nobest
| Gusager de supporter cet Airsi ilcconaiendrat despermgitte@me nt a i |
celui-c i déavoir directement acc s ~ |l a base de don
notification MDPH, effectuer numériguement les démarches nécessaires a la mise a

disposition du matériel adapté. Il convient donc de développer un applicatif métier

per mettant de fusionner |l 6ensembl e des bases d
service des achats, division des éléves et service informatique), et de permettre a

| 6ensembl e des enseignants r ®f ®rde matérielsdséne f f ect u e
avoir a solliciter les familles  (Proposition 49).

Enfin, pour ®viter aux f ami | Edctiomatosale®galV ement :
renouveler | 6ensemble de ces deOmaetsanseésllepus-r t i cul i
value,| 6attri bution du mat ®ri el p®dagogique devr ait
AESH, °tre syst®mati quement par cycl e dbense
automatique sur le cycle suivant  (Proposition 50). Il appartiendra aux familles et a

| 6®qui pedadel sauswdl ari sation de signaler ° | 6ens
besoins n®cessitant ddéajuster l e mat ®ri el mi s

nouveau passage par la MDPH serait limité aux situations de désaccord entre la famille et

| §uipe de suivi de la scolarisation®".

18 ¢t Chapitre 4 : Restaurer les conditions de la confiance : assurer un meilleur accompagnement des

personnes.

173



Chapitre 6 : Eviter les ruptures de droits pour fluidifier les parcours

b) Les am®nagements dbébexamens.

Aucun aménagement en cours, ni en contrdle au lycée (le 1/3 temps

néest pas applicabl e pour des qguestioa
guestions en moins non pl uar,aum@ancti on
| 6orthographe est sanctionn®e (mais ell

1m).

- D®ci si on ddam®nagement des examens
semaines avant | a date de | 6examen, rer
et situation anxiogéne pour toute la famille.

- Sdbassurer avant | es examens gue t o

préconisés vont étre réalisables.
- Inégalité selon les académies concernant la sanction de
| 6or t hogr a$RhGonsaltatiorbEgatié -Handicap.

Afin de permettre aux éléves en situation de handicap de disposer de chances égales aux

autres candidat s, des am®nagements dbébexamens pe.|
D.351-25duCode de | 6®ducat iles panddlatsssplizitar® ungaménagement

des conditions dodec@am&nadmuesdseendo | eur demande
d®si gn®s par la Commi ssion des droits et de |
territorialement compétente. La demande doit étre formulée au plus tard a la date limite
déinscription ~ louiseceneemé, rsaufodans kesu cascod fe chandicap est

révélé aprés cette échéance. Le médecin rend un avis, qui est adressé au candidat et &

| autori t® administrative comp®tente pour ouvril
lequel il propose des aménage ment s. Léautorit® administrati v
accordés et notifie sa décision au candidat. »

Les am®nagements dbdédexamens sont doncensitudtianct i ve me
de handicap. Néanmoins, une nouvelle fois, les témoignages se multiplient sur les difficultés

que rencontrent |l es familles pour Il es sollicite
déautre part

Pl usieurs solutions peuvent °tre propos®es sur ¢
le traitement de | a demande do6éam®nage me&detin ddsigeéxparma n ui
Commi ssion des droits et de | 6 a u t»ocongtiloe ene d e s p e
complexification tant pour les familles que pour les administrations concernées, et est source

de discrimination dans la mesureotc 6 est au m®decin scolaire que
prononcer sur |l es am®nagements dbébexamens des ®l
handi cap. Certaines CDAPH ont d®j ~ Educafion ® cet t
nationale,e x p®r i ence qui s66é%t av®r ®e concluante

Déautre part, il est assez | ®gitime de penser qu
de handicap, des am®nagements dbéexamens peuven
Aussi, plutdt que de faire reposer une nouvelle charge sur les familles, anxiogéne

not amment au regard des d®I| ai s Educatipromtiosale dea r |l es
prendre en charge et une nouvelle fois doé°tre d
des éléves en situation de handicap.

132 Contribution de la Maison landaise des personnes handicapées.
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Ainsi, d s |l a notification de reconnaissance dv
informerl e m®decin scolaire afin qudil re-oive rapi
besoins déam®nagement dbébexamen sans que | a fami/l

Les aménagements ainsi recommandés seraient alors valables dans les mémes conditions

que le matériel pédagogique®.

Nous préconisons par conséquent de se rapprocher du droit commun, en déchargeant
|l es MDPH des demandes db6am®nage meautomatgdesmera men p o u
au m®decin de | 6 Edvuicaatliboenn sneait g (Roamatitioer ®j. ®r e n't

6. Favoriser la participation dans le périscolaire.

Nous | 6 av olaparti@atmrgdesRenfants et adolescents en situation de handicap ne
peut se limiter aux temps scolaires. En effet, les temps périscolaires et extrascolaires sont
essentiels a leur intégration et a leur épanouissement.

Or , nous | e savons, | 6acc s effectif des enfant .
accueils de loisirs sans hébergement (ALSH) et plus généralement aux activités
extrascolaires demeure particulierement problématique principalement en raison du fait que

|l es AESH se Il i mitent aux temps scol aires, gue
encadrement supplémentaire et que les animateurs ne sont que trés rarement formés pour

accueillir des jeunes en situation de handicap.

Aussi , toujours dans une perspective inclusive
continuit® dans | es temps dbéaccueil de | denf ant
sous le haut patronage du Défenseur des droits est actuellement en cours sur ce sujet et
devrait rendre ses cd*hcldessi o®vsolen ifoinrs deanvre®dd d
proposées.

En premier I|lieu, il conviendrait de ®ledfsdeni r | 0 €
mineurs et particulierement dans les accueils de loisirs sans hébergement (ALSH). Cet
appui, essentiell ement financier, pourrait ut il

apporté par les CAF, au développement et au fonctionnement des accueils de mineurs.
Ainsi, il conviendrait, au sein de la COG 2018 -2022, de prévoir le financement de ces
empl oi s nouveaux au titre du {Pomdisn BBt i onal dbac

En second lieu, pour favoriser un accueil des enfants et adolescents en situation de

handi cap dans | es accueil s de l oi sirs sans h ®
ani mateurs qubil convient dbéorienter |l es effort:
de directeur (BAFD) i ncl us (ewsattgnts @ptwublasde an = | 6
sant® ou porteurs de handicap, ce nodest pas | e
déani mateur (BPAFMAgdulAeuscs®di ® ~ | 6accueil des enf
situation de handicap devrait utilement étre intégré dans la formation au BAFA

13 ¢t Chapitre 4 : Restaurer les conditions de la confiance : assurer un meilleur accompagnement des

personnes.

134 \wsww.mission-nationale.fr
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Renforcer la formation des professionnels de |
serait également indispensable (Proposition 53).

*%

B.FIl ui di fi er |l a transition vers | 6 e

Si la scolarisation des enfants et adolescents en situation de handicap a, comme nous

| 6avons vu, fortement progress®, l eur acc s
particulierement difficile. En effet, a la rentrée 2015, 23 257 étudiants se déclaraient en
situation de handicapdans | es f ormati ons de | 6enseignement s
priv®s sous contrat et dans |l es ®tablissements

seulement 1,22% de la population étudiante®. Il convient de noter ici que ce sont les

universités qui semblent le mieux accueillir les étudiants en situation de handicap, dans la
mesur e oY 9eleffedtdeatietirs &udes au sein de ces derniéres.

Aussi , depui s 2005, er sduatiorode bandicapdaa®mentt ideal’3,69,
augmentation notabl e, mai s bien inf ®rieure °~ cel
secondaire. De plus, si cette progression doit étre relevée, elle demeure pour le moment
concentrée sur la licence,le nombre doé®t udi ants handicap®s en ¢
pas les 4000.

Cette ®volution posit iewgtuatibe delhdndicag ™ s | @erss g iegumeense
sup®rieur, outre |l e fait dé°tre |l a cons®quence
supra), tient certainement a la prise en charge de plus en plus inclusive des universités en la

matiére. En effet, depuis 2006, les établissementsd 6 ensei gnement sup®ri eur
en vertu de 4dduCbdel ee Ll 6 @@ B c aled étudignts ltaddicapgsc r i r e ¢
ou présentant un trouble de santé invalidant, dans le cadre des dispositions réglementant

leur accés au méme titre que les autres étudiants é mai s ®gal emeteeir dbéass
formati on en mettant en Tuvre | es am®nagement s
I'organisation, le déroulement et I'accompagnement de leurs études. »

Ainsi, les universités se sont peu a peu dotées de « relais handicap » dédiés™ | 6 accuei | d
étudiants en situation de handicap et dont la vocation est de les accompagner tout au long

de leur parcours, de sensibiliser les professionnels et notamment les professeurs, et de leurs

proposer les aménagements n®cessaires " l eur s parcour s doeG
étudiants en situation de handicapb ®n ®f i ci ent ddéun plan dbéaccompag
études pouvant inclure des aides humaines (preneur de notes, interprétes, codeurs, soutien

spécifique), des aides techniques ou des aménagements de parcours™®. De la méme

maniére, 81%" déentr e e ux b®n ®f i ci ent |l or s des exa
Minist re de | d6enseignementEtsatp @ e eludre reste idgen € nae mte cshuepr &rhiee, 1
recherche » n°10, Avril 2017.

136 | pidl.

137 | pidl.
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débam®nagement (supports adapt ®s, documents trad
etc.).

Toutefois, wnmwusl é 6aBmorsddacc s des jeunes en si
particuli rement faible. Al ors que | 6obligation

pour les employeurs, nous ne pouvons que nous étonner de constater que seuls 1,2% des
étudiants, pourvoyeurs des emplois de demain, sont en situation de handicap a ce jour.

Si | 6acc s aux ®t udes £n EiRatione der leasdicapl oasse j eunes
n®cessairement par | 6aug men & Batsdolarité, phusicBra levéets| e d e
peuvent déja étre déployés pour le favoriser.

1. Un senti ment g®n®r al de censure et dobéinco

En premier lieu, nombreux sont les jeunes que nous avons rencontré a nous avoir fait part

de I a censure ou de | dautoceGerumeceaddbadbotdi ie ka pa
corps enseignant ou des conseill er s doéor i ent at isetrdévalosigantsy Eettet rejet
posture des ®quipes ®ducatives, gui néest pas g

chez ces jeunes une autocensure les détournantdelapour sui t e do®tudes sup®r

Le prof de techno méa dit ¢ je nodai p a
cours ¢é&. Il mbéa mis dehors. |1l rigolait
déformait mon prénom pour se moquer de moi. Jamel, 14 ans, 3 °™ &

Créteil, Enquéte qualitative BVA -DITP.

Cbest final ement ceux qui aheasyvoetnt
été mes adversaires. Balin1704 , Consultation Egalité -Handicap.

Si aucune mesure de simplification administrative ne peut répondre a cette nécessité de
changement de culture et donc de posture, il convient de multiplier les actions de

sensibilisation, débaccul turati on des jeunes, C
| 6enseignement, sur | e mod | e des journ®es Hand
en avant | 6exp®r i e recs#uatbede pandichpeafingde guiden leslélgéves en

situation de handicap e t ainsi lutter Coenteeold O@amut atciemrs ua e d
mise en lumiére récemment par les travaux menés par des étudiantsaus ei n de | 6i ncub
School ab, qui proposent | a mise en place dbéune p
| 6autocensure | ors de -dp@9).En complémeni, & nomecévoquée nc ad r
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138

précédemment—, cette démarche ne pourra trouver sens sans un véritable effort de

formation,quidoi t °tre r®alis® aupr s des enseignants

LESLI (Les explorateurs solidairestg

Une pl ateforme pour favoriser | 6dorientat
personnes en situation de handicap et leur prodiguer des conseils individualisés.

| magi n®e et prototyp®e par des ®tudiants |au

concours de la DITP, le concept de la plateforme collaborative LESLI (Les Explorateurs
Solidaires de | 6l magination) a pour object

i f
questions relatives ° | 6orientati orseslesgelnasi|r e

en situation de handicap.

Le concept est simple. Des réles-modeles, appelés « éclaireurs », adultes ou étudiants, eux-
mémes en situation de handicap et qui ont réussi dans une filiere ou un métier particulier,
répondent aux questions posées par les jeunes, appelés « explorateurs ». Les éclaireurs

[

identifient et d®m°l ent ainsi de mani re pragma

réaliser leurs objectifs, en revenant plus particulierement sur leurs bonnes pratiques.

Cette offre de conseils personnalisée sera rendue accessible et dynamique a travers
| Gutilisation dbéalgorithmes s®mantiques, o
de handicap, déobjectifs ou encore de go %
uner ®ponse aux questions qubéils se posent,
adaptées a leur situation actuelle.

€ moyens ter mes, |l 6objectif est de d®velo
utilisée par toutes les personnes en situation d e handicap souh
éducativement ou professionnellement, mais également par les employeurs.

Les entreprises pourront ainsi connaitre facilement les difficultés inhérentes a chaque métier,
les principaux bénéfices de recrutement par typologie de handicap ou encore les meilleures
pratiques en mati re doéinclusion.

De pl us, et de | a m°me mani re que durant

d 6udlds. Néanmoins, les interlocuteurs et les accompagnements envisageables évoluent
ors du passage dans | e sup®rieur et const.i

étudiants fait état de la particuliere efficacité et de la pertinence des réponses et de
| 6accompagnement elpiphandica s mipen placé a seinges universités.
Néanmoins, en miroir, les témoignages des éléves et des étudiants mettent en lumiére un

r ®e | besoin ddbaccompagnement, de r®assurance
per mettant doappr ®hender plus sereinement cette

e}
B
—~+ D
mﬂ

er met

—~ U
o

| a
éléves en situation de handicap e xi ge | a mise en place dbéam®nag e

c T
— @

t

- Cc

S C |

tuent
1 convient i ci de noter gue | densembl des des

Si aujourdohui tout accompagnement S U pugsioss e

trouver l es informations adapt ®es et l es i

138 ¢, Chapitre 6 : Restaurer les conditions de la confiance : éviter les ruptures de droit pour annihiler le parcours.
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logique afin que chaque éléve en situation de handicap soit guidé dans son acces au
supérieur. Aussi, afin que chaque étudiant dispose des aménagements né cessaires

|l ors de sa rentr®e dans |l e sup®rieur, une i nfor
en situation de handicap devr ai t °tre transmise par | 6ensei (
role de guidance ( cf. supra), au « relai handicap € de | 6uni velrd®¢t ®| eou
concern®e d s | ors que | a d®c(Psdostion @4d @Hafjecac t at i o n
ce dernier de prendre attache, de mani re antic
afin que | 6ensemble des am®nageanejnd sr ndde elsGar Irie\w
| 6®t abli ssement

De pl us, afin do®viter que | es jeunes en situat
p®dagogi que et des am®néaagsmims il tcenviendinié gue mesn

mesures doadaptati on soient prol ong®es durant un
| 6®t abli ssement de convent i ons Ediatiorpmationale etnt re | e
|l es ®tablissements ddédenseignhement sup®rieur, | e

soient mises en place pa r ces derniers (Proposition 55).

En sus de | a formation des enseignants adlt dire
convientde mul ti plier | es actions de sensibilisation
sein des ®t abli ssements e nblessmodéep o \capabtes de u r des

conseil ler les éléeves en situation de handicap dans leurs choi X ddéorientat
(Proposition 56).

2. Développer le systeme des capacités.

Nous avons eu |l e privil ge dbé°tre accompagn®s,
stagiaire au sein de |l a DITP et autiste asperger
il est ° 1l édorigine, sur |l a basaréedde son exp®rienc

« En tant que stagiaire a la direction interministérielle de la transformation publique (DITP),

et surtout en tant gubdauti ste asperger, je te
proposition de capacité par matiére qui pourrait changer la vie de beaucoup de personnes

handi cap®es ou val i des. Et ant p toises laopolitig@e, |[d e pui s
| 6®conomie et | e droit, je me suis souvent] pos®
|l aquell e je r°vais de-gébgemphieede savoio déneawismesdifficudtédsh i st oi 1
dans doéautre mati r esdepéalisercearéeve?t Ambémp? chi®@e du
moéi nt ®r essant d®j ~ aux questions politiques °

di pl?tmes ®taient fait dbébensembles de mati|[res e
syst me de ni veau umdplérhebases unanant @écis maps lurursveau par

matiere allant de 0 & x . Puis en seconde, |l orsque mon | di agn
par hasard | 6existence de | a capacit® en droit e
quimecorrespondai t et jb6ai ensuite suivi cette farmati c
Lorsgqgue mon diagnostic est tomb® et que | pai co
certains domaines et tr s mauvais dans doautres,
chance detomber sur | e droit car il nédy a que dans ce
capacité.
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La capacité en droit a été créée en 1804 par Napoléon pour recruter certains fonctionnaires
puis reforméeen 1961 pour | 6acc s aux ®t uldeapacité nep
disposant pas du bac (la capacité en droit est donc un dipldme alternatif au baccalauréat).
Actuell ement, pour soOéinscrire en capacit®
niveau |V (bac) et se d&®H peunktae cominug sea étgles de
droit dans |l e sup®rieur (et en th®orie doé®

®r i

e
I

n
duni

Malgré un faible taux de réussite, s oi t 7 % (justifi ® notammept pa

capacité en droit reste appréciée par les professionnelles du droit, par sa méthode et le fait

eur

dr c

v
conomi

r

quodi l sbagisse dbébun dipl*me attestant des|connali
appr®ci ® par | es employeurs en compl ®ment |de dip
Mais | e probl me c ersohnnesqynet unpadent dansicértines maidres,
elles peuvent °tre blogqu®es ~ cause dobdéautrles mat
cela, et pour aider beaucoup de personnes handicapées (ex : les autistes ayant une passion
pour une matiére précise) ainsi que des personnes valides (ex : trouver un talent derriére
chaque ® ve en d®crochage scolaire) qubdi ser a
do®t endre ce syst me de capaxit® au plus de fili
Nous proposons ainsi de f avori ser | 6acc s de tous aux ®t
instituant un systéme de capacité dans le plus de filieres possible s (Proposition 57).
3. Parcoursup : un outil & adapter.
Parcour sup, ou APB, cbest tr s complig
qguandonest handi cap®, on peut vite avoir
a aucune information sur | e handicap e

avoir ma place. Antoine, 1lére année de lettres et sciences
humaines, Enquéte qualitative BVA -DITP.

1 appartiendt "7 | d®I famille doébappr ® pertinenc
candi datures au regard de | 6acce ®, de (I
géographique et des transports nécessaires pour accéder aux

établissements envisagés. eMail envoyé par une académie a un

parent do®l ve.

Parcoursup (ex-A P B) est l a nouvelle plateforme national
des formations de | 6enseignement Ssup®rieur . Cet
apprentis et ®tudiants en r ®orientat isapérielgu i sou
de s e pr®i nscrire, de d®poser | e u régondre Tauxx de p
propositions dobéadmi ssion des ®tablissements dis

supérieur (licences, STS, IUT, CPGE, écoles, etc.).
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Etape incontournable pour | 6acc s ~ | 6enseignement sup®rieur
complexe particulierement pour les candidats en situation de handicap. En effet, les jeunes

gue nous avons rencontr ®s font ®t at dodune part.
possibilités offertes par les différents établissements du supérieur pour accueillir les

étudiants en situation de handicap, que sur la prise en compte du handicap dans les

d®ci sions dobéaffectation.

De pl us, | 6actual it ® r ®c e nseeenadmpte duthandicdpedanse s di f
| 6affectation des candidat s avec | 6 ®mo i susci t
académiques et inter académiques visant a accueillir prioritairement les éléves en situation

de handicap dans |l es ®t arent ispérieum eAn-teta deal eettel 6 e ns e
suppressi on, et de | a difficult® que repr®sente
l es familles que repose aujourdodéhui, en plus d
handi cap, l a charge ndagdot neuwarnr |l Giadfaprt mati ion et

différents établissements au handicap du candidat. Ainsi, dans une note récente'®, le

di r ect eAcadémid ale Rabds mettait en avant le fait que « pour chaque formation

demandée, il est indispensable de veiller & ce que la nature des locaux et les conditions de
transport soient compatibles avec |l a situation o
" sa famille dbéappr®cier | a pertinence de ses ¢
proximité géographique et des transports nécessaires pour accéder aux établissements

envisageés, et de prévoir, le cas échéant, les aménagements matériels et/ou pédagogiques

nécessaires. »

Cbest donc une nouvelle fois 7 | dsaagenede®mapel
proactive de | a part de | 6administration ne soi
orientation. Face ° cette situati on, natlomle atilemiinstere dee de |
| 6Ensei gnement sup®rieur, dtien ohtaappdité anle @reridtee et d
réponse au travers de la circulaire du 28 mars 2018, En effet, celle-c i pr®voit dbéune
mi s e en pl ace, dans chaque acad®mi e, déo®qui
| 6accompagnement ) | 6ori emtlat i @innsdesqu®l”™ viedi ndeo
| 6accompagnement des ® ves et de |l eurs famil!]l
accéder au supérieur -et notamment celles liées a Parcoursup-. Elle prévoit également, en

vertu de | a | oi du 8ntatianets la2é0stit® des @udiantsjum droitde | 6 or i e
réexamen aupres du recteur afin que les éléves soient orientés dans un établissement et

une formation adaptés a leurs besoins.

Si ces orientations vont dans le bon sens, il conviendra de veiller attentiv. ement a ce que

les équipes pluridisciplinaires soient suffisamment nombreuses sur les territoires et

dot ®es de moyens suffisants | eurs permett@ant dob°
Vi s de | 6 ens e mbeénesituatiensde ®ahdicape sde terminale et de leurs

familles , et de répondre rapidement a leurs sollicitation  s. |l en est de méme pour le

droit au réexamen , qui exige une particuliér e réactivité afin que les éléves en situation

de handicap soient prévenus suffisamment en amont de leur affectation définitive

Enfin, pour rendre ces dispositifs  effectifs , une Vv®ritable campagne doi
étre dirige en direction des familles ma i s ®gal ement de | 6ense
pr of es s i o rEduedtion nadianald. 6

¥Note du directeur de | 6acad®mie de Paris du 26 janvier 20

10 Circulaire n°2018-0 46 rel ative ~ | dacc atsnep stgption dedandicagloe présentamt dni d
trouble de santé invalidant.
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Dbautre part, pour ce qui concerne Parcoursup,
di sponi bl e sur | a pl at eéncsituatien da fiandicap é ddentifidrdes | es ®
possi bilit®s qui s6offrent ° eux.

De surcroit, au-d e | de | a seule recherche doéinformations
de | 0i mmense majorit® des sites publics (Cf. inf
aujourdoéhui pas vewr tenfro®fm®rt ®nt a el g®n ®r al do

administrations.

Au regard de cette situation, plusieurs évolutions, proches du bon sens, peuvent étre
pr®coni s®es afin de fluidifi eensiwmdtionddhamdicapar ager

| 6 eignement supérieur. En premier lieu, il conviendrait de faire évoluer Parcoursup afin

quodi l soit, d s |l a prochaine session doéinscriopti
totale avec | e r®f ®renti el g®n ®r al doéoadante ssi bil
ainsi a tous les éléves en situation de handicap de formuler leurs souhaits

(Proposition 58).

De pl us, et en |ien avec |le d®vel oppe'felat ddéun
plateforme Parcoursup devrait intégrer, pour chaque établissement ré férencé, les

coordonnées du référent handicap ai nsi gubune iinformation sur

|l ocaux, |l e t aux d éendgtuatipe delhandicdp® tetilak iseavitds roposés

pour aménager leur cursus (matériels et logiciels adaptés, transcription de
documents, preneur de notes, interprétes, etc.) (Proposition 59).

Enfin,l 6 al gorithme de traitement des demafimduwes dbéaff

la situation de handicap des candidats concernés soit intégrée aux criteres
doaffectation dans | es ®tabl i ss ¢mporitios 6@.0Eensei gn
ef fet, S i coO®t ait le rtle des commi ssi ons med i

présentes dans certaines académies, celles-ci ont été récemment supprimées et
nécessitaient une démarche supplémentaire de la part des éléves et de leur famille.

*%k

141 Cf. Chapitre 2 : Restaurer les conditions de la confiance : délivrer une information fiable et accessible et

insuffler une culture de la transparence
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C. Fluidifier les passerelles entre milieu scolaire ordinaire et
spécialisé.

Outre |l a scolarisation en milieu or dn sitaation e , bea
de handicap sont orientés en milieu spécialisé, a temps plein ou a temps partiel, au sein
do®t abl i s s e mseciaux.sen affetdselonoles données publiées par la direction de
| 6®valuation, de | a prospect i v eduwdtiondaiondlgasup er f or n

les 350 300 enfants et adolescents en situation de handicap scolarisés a la rentrée 2015,
79 714 le sont en milieu spécialisé.

Il existe actuel | ement di ff ®rents types de st ensitudtionr es per
de handicap parmi lesquels :

3 Les instituts médico-éducatifs (IME) qui accueillent les enfants et adolescents atteints de
troubles des fonctions cognitives. lls ont pour objectif de dispenser une éducation et un
enseignement spécialisés prenant en compte les aspects psychologiques et
psychopathologiques et recourant a des techniques de rééducation. lls regroupent ce que
| 6on d®s i gnasiotu sa u pemstitatymeditd pédagogiques (IMP) et d istituts
médico-professionnels (IMPro) ;

3 Les instituts thérapeutiques, éducatifs et pédagogiques (ITEP) ont pour mission

déaccueil lir | es enf ant s, adol escent s et j evu
psychol ogi gqu epmrdssdreukles du comaportement perturbant gravement leur
socialisation et | eur acc s " |l a scolarit® et
m° me structure et déune m°me ®quipe institutioa

éducatives et pédagogiques.

3 Les établissements pour enfants et adolescents polyhandicapés (EEAP), accueillent et
accompagnent |l es enfants et adolescents souffr
déficience mentale grave a une déficience motrice importante) entrainant une réduction
notable de leur autonomie.

3 Les établissements et services pour enfants et adolescents déficients sensoriels
(EEDS) qui accueillent les enfants et adolescents porteurs de handicaps auditifs et
visuels.

3Les instituts dAaE gue praposenh desnmises encobargé pour les
enfants et adolescents sujets a une déficience motrice importante afin de les
accompagner dans leur intégration familiale, sociale et professionnelle. De maniére
marginale, ils peuvenveuwguwviladomeiet mettre en T u
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1. Pr®voir d s | e d®part |l es conditions dbdéun p
Léorientation en ®tablissement sp®cialis® d®coul
la MDPH et est décidée par la CDAPH. De la méme maniére que pour les orientations en
uLlIl S, l e retour en milieu ordinairmeCDlARPH. t ®gal eme
Lébun des obstacles majeurs ~ <ces transitions enf
dans ce passage obligé devant la CDAPH induisant des délais particulierement longs et
potentiellementd ®c onnect ®s de | 6®vol ution des besoins de
pas | 6AEEH pendant l e placement d esodiak ilsrsonte n f an't
®gal ement contraints dbéattendre une nouvell e d®c
un retour de | eur enfant en milieu ordinaire. 1
aménagements pédagogiques, nécessaires a cette transition. La nécessité de repasser par
|l a case MDPH, si elle correspond acocompmgneneentn de r
du jeune en milieu ordinaire, néen constitue pas
| 6®col e inclusive. On touche | °© du doi gt | es
orientation en établissement et natification de droits a compensation individualisés, ou le
passage de | 6un ° |l b6autre exige de r®®valuer | e

ruptures de droits.
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Dans | 6attente de mettre un jour peut °tre fin
une véritable idée de notification de parcours, chére & Jean-Yves Hocquet**?, nous pensons

quodi l faut of frir aux familles |l es conditions f |
le milieu scolaire ordinaire.

Pour signifier, aussi , projet del vie & de drat communi»,uils i v e r
conviendrait ainsi que la notification de la CDAPH orientant le jeune en établissement

spécialisé prévoit systématiguement les modalités nécessaires a sa scolarisation en

milieu ordinaire. Ainsi, les droits seraient ou verts (AEEH, AESH, aménagements
pédagogiques, etc.) mais non activé  s.

Lorsque | 6®qui pe de suivi de |l a scolarisation, |
jeune est en mesure de rejoindre une scolarit(
référent en inf or me | a MDPH, c h ar g eutomatiggdmene led draits t i v er

correspondants (Proposition 61).La CDAPH ne serait alors saisie
entre | a famille et | es acteurs concern®s, pour

faveur des modalités de prise en charge les plus adaptées a celui-ci.

2. La n®cessit® de r®affirmer |l e rtle de | ¢
De droit, et malgr® une orientasioecnmady ¢$é&iemsaednbi
enfants et adolescents en situation de handicap doitd e meur er inscrit dans |
scolaire ordinaire le plus proche de leur domicile et dans lequel se déroulerait leur scolarité
compte tenu de | eur ©ge si aucune d®cdgsdeon de
| 6®t abl i ssement s c ol ai eatiEle déneeure taut aRl formgmle sa scdlaité.]| 6 e nf an
Si | 6enf ant effectue sa scolarit® au sein dbéun

inscrit dans celui-ci mais demeure lié a son établis s e me n t scolaire de r ®f ®r
r ® nt ®grer de droit en cas do®volution positive
126 du 17 ao ¥t 2006 relative © la mise en Tuvr
scol arisation d it & garde eun ligru particlliéreen indisaoluble avec son
établissement scolaire de référence qui reste explicitement mentionné comme tel dans le

PPS, sous |l a forme dbébune A i n-a,au manmtien dedaquelle act i v e
veill e |toé&resei gnan
142 « Contribution alaréflexi on sur | dapport des organiiaslmes Idai rselct Liuagn mideas

handicapées i Des clefs pour la cité », Jean-Yves Hocquet, 2012
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Le maintien d e ce rattachement est une condi tion du

établissement « naturel & not amment parce qubéil est ainsi <co
de son effectif. Or, beaucoup de témoignages nous ont fait part de la difficulté rencontrée par

certains parents pour rendre effectivec et t e i nscription au sein de | ¢
r ®f ®r enc e, l orsquodi l sbagit da&dyo ppoocliariiome rd else udri
do®t abl i ssement s ts.eBémedteessentiends wni égentaeh retour en milieu

ordinaire, il conviendrait de réaffirmer le droit pour tout enfant de voir son inscription

mai ntenue au sein de son ®tablissement scol aire
des établissements scolairese t des enseignants r ®f ®rents, gar a
droi t. 1 conviendrait ®gal ement de mieux infor

droit et des enjeux qui lui sont liés  (Proposition 62).

3. Le « fonctionnement en dispositif intégré », une organisation a développer.

Afin de fluidifier les parcours des enfants et adolescents en situation de handicap, et de leur

offrir une réponse au plus proche de leurs besoiAsss,ocli @ation des direct
(AIRe), la Direction générale de la cohésion sociale (DGCS) et la Caisse nationale de
solidarit® pour | 6aut onomi e (CNSA) exXp®ri mente
« fonctionnement en dispositif intégré ».

Léarticle 91 de | a | oi dodernks#&ionjdanotveisystetme2l®shraé r el at i

autori se la g®n®r alisation progressive de ce d
territoire, sous r®serve doéune d®l i b®r ation de
convention entre celle-c i I 6 AR Shismed d@esprotectiog aociale, le rectorat et les

établissements et services intéressés. Le décret du 24 avril 2017 en précise les conditions
déapplication.

Véritable changement de paradigme, cette nouvelle organisation repose sur une confiance
partagée, responsabilisant les acteurs au plus proche du jeune. Elle permet en effet un

parcours plus fluide pour |l es jeunes concern®s
leurs besoins sans avoir a repasser systématiqguement devant la Commission des droits et
de | 6aut onomi e des personnes handi cap®es ( CDAF

scolarisation (ESS) est autorisée a modifier les projets personnalisés de scolarisation (PPS)

du jeune, sous réserve de son accord sdl est majeur ou de celui de ses représentants légaux

pour | es jeunes mineur s. Une fiche de liaison e
des ®volutions mises en Tuvre.

Avancée majeure au service des usagers concernés, ces nouvelles modalités de
fonctionnement permettent en effet de fluidifier le parcours des jeunes et de leurs familles en

| eur proposant des solutions dbébaccompagnhement ac¢
concernés, dans une logique de plateforme, pour proposer une réponse globale et évolutive

tout en participant au désengorgement des MDPH.

Nous nous inscrivonsdoncp | ei nement dans cette | ogique dborg
d®passer |l es |l ogiques doé®etbpesmemenns doadaptse
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charge de mani re continue en fonction des be:
déo®valuati on, confi ®e ° I 61 GAS, N | 61 Giobs et - I
encourageons la généralisation de ce mode de fo ncti onnement "’ | 6ense
territoire. De plus, et sur la base des conclusions issues de la mission en cours, il

conviendrait débengager une r®fl exion visant ~ ®t
int®gr ® ° | 6ensembl e de ssoci@uxadrdudillans @em éléveéss enm®d i ¢ o

situation de handicap (Proposition 63).

*%

DFl uidifier | 6dacc s 7 | 6empl oi

Moi ¢a va, je passe ma journée a faire ¢a, mais un dossier Agefiph

pour une compensation, que ce soit pou
ou trouver des solutions pour que sur un handicap cognitif, on évite la
perte ddéattention, et bah - a peut °t
paperasses et des paperasses, et une entreprise lambda je
comprends que ¢a puisse lui faire peur. Entreprise adaptée, 35

personnes en situation de handicap dan
Maritime, Enquéte qualitative BVA -DITP.

Les freins 7 I 6acc s :” albsempleo id 6seanptl pensonrfed r®@ecthx® p
en situation de handicap que ce soit dans | es a
des entreprises ; syst me doai; driacipe selonngnleklrnepkyeur prend les

mesures appropriées pour permettre a une personne en situation de handicap d'accéder a

un emploi, de I'exercer ou d'y progresser, ou pour qu'une formation lui soit dispensée, sauf si

ces mesures imposent a I'employeur une charge disproportionnée ; nN®cessit® dbéaday
postes de travail sur le plan matériel trop souvent invoqué par les employeurs; absence doéu
réel accompagnement humain individualisé de la personne, voire de la collectivité de travalil

de proximité.

Gl obal ement , |l e syst me actuel est compl exe, t ar
les entreprises elles-mémes, et on ne peut que constater que les résultats ne sont pas au

rendez-vous: |l e taux dbéempl oi des personnes reconnues
36%-contre 65% pour | 6ensemble de 'eetlquotguudeat i on ¢

chdémage est de 19%, soit le double de la moyenne nationale*.

En effet, |l e syst me pour dn@gidtiahele handitCape mappui aes
sur une multitude dbéacteurs dont | a valeur ajout
des résultats atteints.

13 Dares. Travailleurs handicapés: quel |l e pl ace Navembe20l6dentr epri se

144 AGEFIPH. Tableau de bord "emploi et chbmage des personnes handicapées” - bilan au ler semestre 2017.

187



Chapitre 6 : Eviter les ruptures de droits pour fluidifier les parcours

Cébest | e cas particuli rement du syst meen
situation de handicap employées dans les entreprises et les administrations.

Tout employeur public ou privé comptant au moins 20 salariés est en effet tenu d'employer a
plein temps ou a temps partiel des travailleurs handicapés dans une proportion de 6% de
I'effectif total de l'entreprise. Les établissements ne remplissant pas ou que partiellement
cette obligation doivent s'acquitter d'une contribution a I'Agefiph, le fonds pour l'insertion
professionnelle des personnes handicapées. De la méme maniére, les administrations ne
remplissantpascetobj ect i f doi vent ®gal ement s &HFP.quI

Les contributions versées a ces deux fonds sont destinées a financer des actions dans le
cadre de la politique d@ide a lénsertion professionnelle des personnes en situation de
handicap.

Le taux doempl oien sivaton de ehandicam pragsessant, ce systeme de
financement est aujourdohui “ bout de sou
et de | 6inspection des affaires s olGF) adpalenta
une refondation de | a pol ien sitgatioea dedhanelicap Etaila
refonte de leurs financements.**

De m° me, |l ors de sa r ec heen sithadon dedhandipap peut étre

de fin

tter d

ffle.
et de
des p

a pers

[

(

orientée vers un acteur spécialisé -Capemploi-ou °tre ai d® par | 6op®rat e

-Pble emploi. Les conditions de prise en charge entre ces deux opérateurs différent et sont
particulierement opaques pour les personnes.

Néanmoins, les missions en cours sur la complexité de ce paysage institutionnel (dont celle
confi ®e ° Dominique Gillot relative ~ | 6e
que les concertations lancées avec les partenaires sociaux a ce sujet, nous ont conduits a
ne pas creuser ces pistes.

On peut cependant noter que certains travaux en cours portent des mesures de
simplification dont nous espérons des bénéfices rapides :

S3Lla complexit® de | a d®cl aration de | 60bl
les entreprises conduit souvent a des erreurs ou a des mauvaises déclarations. Une
r®f 1l exi on est en cours pour int®grer | a

mpl oi

igatio

D®cl ar

handicapés (DOETH) a la Déclaration sociale nominative (DSN). Ldobj ect i f e

notamment, de contribuer a simplifier les démarches pour les entreprises et a limiter les
erreurs de déclaration.

(

I

C
~

T Deux 1l ois seront ,qude@aent campadrter ides ‘meslres ®ou®
| 6empl oi des personnes . lemprojatidd loidRadcted (Planrd e h a n ¢
débaction pour |l a croissance @ steralprdsentéreansf or m
junpar Bruno Le Maire, ministr;e de | 6Economie
T Le projet de 1| o0i sur | dapprentissage et | a f

printemps par Muriel Pénicaud, ministre du Travail, qui devrait comprendre un volet
concernant les personnes en situation de handicap.

145 Référé Cour des comptes du 8 décembre 2017;Le mode de financement de

travailleurs handicapés, IGAS i IGF, décembre 2017.
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Au-del " de ces aspects sp®cifiques qui font | 60bj
connaissance ou de débats parlementaires non aboutis, et sur lesquels nous ne prendrons

par cons®quent pas position, il est possi bl e df
privil ®gi er | 6i nclusion des personnes en situat
ordinaire : en favorisantlamobi | i t ® entre milieu prot®g® et mi |
am®l i orant | 6accompagnement des personnes dans |
bases doébun syst me incitatif doéembauche des pers

1. Favoriser la mobilité entre milieu protégé et milieu ordinaire.

Le march® de | 6empl oi des personnes en si:tuati ol
l e milieu ordinaire dbune part, gui comprend |
adaptées qui ont pou r sp®cificit® dbébempl oyer plus de 800¢
handicap ; Il e milieu prot®g® dbéautre part, avec | es
Travail (ESAT) , d®r ogatoire au droit commun du t
de sal ari ®s mai s cel ui d 6 u s a-gpeial, dédammin®ésapodr ilesrs e me n t
travail.

Aujourdobhui , l a mobilit® ent ioguiconstilug umlevieppoart ®g ® e

batir une société inclusive- est quasi inexistante. Des possibilités existent, notamment au
travers la mise a disposition par les établissements de travailleurs handicapés en entreprise

ou au sein dbébun acteur public, ple pralongemeat ald ur ®e m
dela est subordonné a un accord explicite de la CDAPH. Les ESAT « hors-les-murs »
participent ®gal ement N cette i nt®grati on p
accompagnement dédié (adaptation des postes de travail, formation des tuteurs,
sensibilisation des ®quipes ~ | éndicap,at@)i | des per s

Mais les passages de personnes travaillant en ESAT vers I'emploi en milieu ordinaire restent
gquantitativement peu nombreux. La fluidité des parcours entre milieu protégé et milieu
ordinaire est faible, et la vision des ESAT comme institutions de transition, de « sas », ne se
matérialise pas dans les faits : seuls 2% des personnes évoluent vers le milieu ordinaire, et
la durée moyenne de présence des travailleurs en ESAT était de 12,3 ans en 2010,

Cette absence de mobilit® sdéexplique par trois f

5 Lbexi stence de rigidit®s administyyatives qui
3 Une mobilité du milieu protégé vers le milieu ordinaire qui ne fait pas partie des

missions assignées aux ESAT qui, par ailleurs, peuvent ne pas y avoir intérétd 6 u n

point de vue économique ;

“Rapport dosidn$énaten MiEricoBocquet. Les ®t abl i ssements et s¥rvices do:

avril 2015.
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3 Une inquiétude de la part des personnes travaillant en ESAT a évoluer vers le milieu
ordinaire, avec | 6i mpossibilit® de revenir |
cadre ne leur convient pas.

Des rigidit®s administratives tout ddébabor d, cC omn
dans dbéautres domaines comme cel ui de | a scol ar
personne est en effet principalement guidée par | a MDPH, “ |l 6occasion dbo
RQTH. A cette occasion, | 6®qui pe pluridisciplin

professionnelle, défini lors de son évaluation le milieu de travail dans lequel la personne en

situation de handicap pourra exercer une activité adaptée a sa situation (ordinaire, protégé

ou orientation vers un centre de pré-orientation permettant de réaliser des stages rémunérés

par |. BUE ta ddsg de cette évaluation, la CDAPH notifie a la personne une décision
déemiati on qui va d®finir son parcours professi
personne et les droits auxquels elle a droit.

Et , dans | e cas ddébune notificati on ver s | e mi |
possibilités des personnes a envisager un parcours ouvert vers le milieu ordinaire car le

contenu de la notification de la décision ne prévoit ni accompagnement ni attribution de

droits.

Comme dans | e cas des passerelles poursaltes scol a
transitions entre milieu ordinaire et spécialisé réside donc dans ce passage obligé devant la

CDAPH afin dbébadapter | a d®cision induisant des o
des contraintes professionnelles.

En effet, cette not sduiréseau apEmplbi.eSuelle sdulsaitenaeoir iné a c ¢
accompagnement sp®cifique © | a recherche dbéempl
devant la CDAPH pour « sortir » de sa notification en milieu protégé.

De | a m° me mani r e, | a too ten fEBATanei mévoit gaS u n e or
syst®matiquement | 6attribution de | a PCH.

Afin de lever ces freins a la mobilité vers le milieu ordinaire, nous proposons ainsi
doéi nstaur er Ildeublgnotfication, p k& natifieation de la CDAPH orientant la
personne e n établissement spécialisé  prévoyant systématiquement les modalités
nécessaires a son accompagnement en milieu ordinaire , ainsi que les droits
correspondants qui seraient ouverts (AAH, PCH, etc.) mais non encore activés
(Proposition 64).

Pour rendre effective cette possibilité de double orientation, il est nécessaire en paralléle

doéi mpliquer | es ESAT dans ce nouveau di sposi ti
passerelle vers |l e milieu ordinaire. 1 ndéy a,
inciterait les ESAT a se séparer de ses travailleurs, qui figurent souvent parmi leurs meilleurs

éléments, faisant ainsi porter un risque sur leur budget commercial.

Une premiére piste consisterait ainsi a d ifistaurer une évaluation périodique (tous les

trois ans par exempl e) du potenti el déoempl oyahb
personnes en situation de handicap travaillant en ESAT , afin de proposer ou non une

réorientation.

Une deuxiéme piste serait de béatir, dans le projet individuel des personnes accueillies en
ESAT,desparcour s qui int grent davant age (dafes,x p®r i er
mises a disposition sur des missions précises, etc.) et nous verrons par la suite que

| 6accompagnement doébun job coach rapencersensa ®gal ement
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Deux pistes doébouvertur e vpoursient &reimdgred e dansdesdi nai r e
CPOM sous forme doéobjectifs assign®s aux ESAT, e
de chif fr es edadxadéphrs des asaillduis ® (Proposition 65).

L 6 eemisle de ces mesuresvadans | e sens doune plus grande f|
et mil i eu ordinaire. Mai s el |l es ne per mettent

problématigues rencontrées, pourtant centrale : le ressenti des personnes.

Je ndai pas aim® |le travail -mhmeni (€pu or
mo i j 6®t ai s en restauration et on a pr ol
(é) je faisais | a Flavien, 26 ame Usager EBEAT ,ser vi ce

Enquéte qualitative BVA-DITP

L" r ®s k des crdintes des personnes en situation de handicap ou de leurs proches :

| 6i mpossibilit® de retrouver ¢ sa place €& en ES
ordinaire se passe mal. Sur le modele du dispositif mis en place p ar | 6ARS Nouve
Aquitaine, et en all ant un peu ingdurersun « dréitn encor

inconditionnel a I'accompagnement » au bénéfice des personnes en ESAT. Ce droit
inconditionnel consiste en trois choses, qui participent du méme cont inuum
accompagner les personnes vers et sur leur lieu de travail en milieu ordinaire ;
garantir I'aller -retour entre milieu ordinaire et ESAT  ; et sécuriser une place en ESAT
si la personne souhaite y retourner, I'ARS assumant dans ce cas le surcolt géné ré par
le sureffectif induit, le temps qu'un nouvel usager quitte I'ESAT pour le milieu
ordinaire (Proposition 66) .

Dernier ® ®ment enfin, dans une optique de f avc
ordinaire : la question des entreprises adaptées (EA) qui, rappelons-l e, sont auj our
considérées comme des entreprises ordinaires, soumises au Code du travail. Ces

entreprises, qui emploient plus de 80% de personnes en situation de handicap, bénéficient a

ce titre dobéai des a usulpventson epgcifique destiné aw suiei sodidl,ulan e

| 6accompagnement et l a formation sp®cifique de
“ leurs clients dbéint®grer | es prestations d®I i
respectermpéesi 6%eddbéebesp ce indirect, de personn
Sans nous prononcer sur la pertinence et le niveau de ces aides, dont nous comprenons
qudell es font | dobjet ®galement des concertatior
néekxe aujourddhui aucun dispositif entre | es 6%
|l es entreprises, et |l es 80% doéempl oi auxquell es
concrétement, une entreprise a trois choix devant elle : ne pas respecter son obligation de

6% et payer une contribution a ce titre ; respecter | e t;awerployed gunp!| oi d

de 80% de travailleurs handicapés, et des lors rentrer dans la catégorie spécifique des
entreprises adaptées. Il y a donc une sorte de vide entre 6 et 80%, nul dispositif qui pourrait
inciter les entreprises & embaucher des personnes en situation de handicap au-dela de 6%
sans forcément atteindre le seuil de 80% de ses salariés.

Un vide qui pourrait étre combl® af i n d 0 et noo plusasguEement contraindre-

| 6ensemble des entreprises ° embaucher davant age
A cet ®gar d, deux pistes peuvent °tre envisag®e
n®cessit er aprafondies audalélade es pages.
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La premi re sbéinscrit dans une approche plut?t
travail et des comportements rationnels des ent
i magi n® dans | e doma iavee la déatioh dee midvoitsragalluee»migen t

que | 6exp®rience nobdait, pour di ff®rentesil. rai son
Ai nsi , afin doéinciter l es entreprises ° embauch
handicap, on permettrait a celles-ci de « céder » leur comportement vertueux (par rapport a

la norme fix®e par la |l oi) ° des entreprises qu

par la loi. Au-dela de la valeur endogene fondée sur la compétence des personnes, faire
travailler des personnes en situation de handicap aurait également une valeur économique
exogene pour une entreprise. Cette approche aura tout de méme pour effet de réduire les

fonds ver s®s °~ | 6 AGEFI| PH, dont on saittognedil s s
aussi | 6efficacit®.

Une seconde piste consisterait a créer un ou plusieurs seuils intermédiaires entre les 6%

dOOETH et l es 80% des entreprises adapt ®es. LG
cat ®gories dbéentrepri ses teglispa aber glus loimguesequedi nci t e
propose aujourdobéhui la | oi. L™ aussi, |l es modal
mais on pourrait imaginer que les entreprises employant 40 ou 50% de travailleurs en

situation de handicap puissent bénéficier déincitations fiscales, S 0
(nature du contrat, dur®e dans | dentreprise. . .)

En tout état de cause, et sans avoir de conviction définitive a ce stade, il nous apparait

nécessaire difistaurer un mé canisme « intermédiaire » qui incite les entreprises a aller

au-del ~ de | 6obligation doéempl oi de 6% pos®e par
dans le statut des entreprises adaptées qui en exige 80% (Proposition 67).

2. Al ler plus | oin ddndelsopeccmmagrsemdans | 6e

Je constate que les recruteurs privés comme publics ne comprennent
pas le handicap invisible et qu'ils n‘'ont pas de culture de recrutement,
a temps partiel, de cadres handicapés. Je suis mise a I'écart pour la
seule raison que ma santé nécessite un aménagement d'horaires.
Aux orties les compétences, les connaissances, I'enthousiasme et la

volonté de continuer a participer a la société. Sophie941,
Consultation Egalité -Handicap.

Dans les faits, il ne peut y avoir de droit effectif a un emploi en milieu ordinaire sans un
am®nagement des conditions de travail. Or , cette
| 6empl oi ndest pas encore pos®e danseullegolet es s es
technique et matériel est regardé et, le cas échéant, réglé avec les adaptations requises et

financées avec des aides ciblées.

Lasituatonest donc aujourddéhui l oin dé°tre r®gl ®e, p
des droits relatives au ehdamsdaimajarife des dossiers traités,nt | d er
celui-c i constate que | 6obligation dédam@&Hagement r ai

147 Défenseur des droits. 2005-2015: 10 ans dodactions pour | a d®Famese des p

2015.
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Mai s cet aspect de | 6am®nagement néest pas | e s
| 6empl oi des per s oandieap: trepnde @eisdninea foluhaitant tcheailleh en
milieu ordinaire en effet, ne trouvent pas doéem

incidences concrétes de leur handicap sur un poste qui, en théorie, répond a leurs
compétences.

Comme nous U®pVvomM®vel opp® dans | e pr ®sent rappc
une place croissante dans |l es pr®occupations soc
de « société accompagnante » qui ouvre de nouvelles perspectives pour mieux tisser le lien

sociaLMai s dans | a vie professionnelle, | 6accompagr

pour conséquence de léser principalement les personnes en situation de handicap les plus
®l oi gn®es de | d6empl oi

Sur | 6ensembl e de aoveaancereinmg,ammentdr avec | 6i nst
di spositif doempl daidud@ adito20lp,aqg pré&oitpua accoipagnement
médico-socialet un soutien © | 6insertion professionnel
situation dec Gdaenrdiectapded dsaec mai ntenir dans | dempl
Encore trop r®cent pour °tre ®val u®, ce dispo:
travailleur tout au long de son parcours professionnel et, lorsque celui-ci occupe un emploi,

permettre également | 6 accompadaermdretmplesy epual.i ti gques de | 06
personnes en situation de handicapen ef f et |, doi vent aujourdodhui

compensatoires mais inclusives. Il ressort des différents entretiens que nous avons menés,
et des témoignages que nous avons recueillis sur la plateforme de consultation en ligne, que

le frein™ | &1 neo milies ordimaire s e mbl e davantage d% ~° | 6absen
pour | es comp®tences des personnes en situation
des aides disponibles. La «culturee f ran-ai se en | a mati re veut

davantage sur le handicap de la personne plutdt que sur ses capacités. La question
principale des employeurs reste ainsi le plus souvent « Qu 6 €6 due vous ne pouvez pas
faire ? » ou « Quelles sont les adaptations nécessaires ? », plutét que « Quelles sont vos

compétences ? e t el que nous | 6ont rapport® de nombre
de travailleur handicapé est rarement vécu comme un « facilitateur » par les personnes sur
lemarchéde | 6empl oi , bien au contraire.

J'ai été envoyé sous les conseils de Pble emploi a un poste dans une
entreprise en joignant a mon cv ma RQTH. Suite a cet entretien jai
recu un courrier défavorable, me stipulant que mon profil ne
correspondait pas au poste. Suite a cela, j'ai postulé de nouveau
aupres de la méme entreprise pour le méme poste, sans joindre cette
fois-ci ma RQTH, et j'ai débuté le lendemain de mon entretien. Donc
lorsque I'on nous dit qu'une RQTH ouvrent des portes c'est faux, ¢a
les referme. Jen ai la mauvaise expérience. Yas, Enquéte

qualitative BVA -DITP

Malgré les sensibilisations réguliéres et les diverses initiatives publiques ou privées, il y a

donc un v®ritable enjeu dbébordre culturel qui sbo
Dansl es pays europ®ens | es pl us i mootielesaidéssc ddeasnts | e
bien un syst me d6accomp aegble aveirnleé plus ple® esultais g u e qu
concluants.

Un syst me qui peut, tout déabor d, ellesbmémaesar ner a

Ainsi, la loi allemande oblige les entreprises de plus de 120 salariés a nommer un référent
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handicap,c o mp ®t ent pour toutes | es embauches et | es
de travail. Il participe également a toutes les réunions du Conseild 6 ent r, e dréiogsegane d
représentation des salariés dans le dialogue avec la direction. En France, certaines

entreprises, de tailles diverses, ont pu innover en la matiere, généralement dans le cadre

déune d®marche initi alleunpliigue RSE'.tOn aainsinus®géerant e de
des « Missions Handicap » au sein des grandes entreprises, intégrant plusieurs dimensions :

diversité et non-discrimination, santé et sécurité au travail, trajectoires professionnelles, etc.
Dans les faits, on a pu constater des r ®sul tats contr asH
professionnelle, cette dynamique reposant pour beaucoup sur la volonté réelle de

| 6entreprise dbéy prendre sa part, plut®t que de
de non-respect du seu i | des 6 %. Mais on constate surtout,
qudmiblexi ste pas de daspodiat ilfoisp@&diifni gdee g®n®r al i
des personnes en situation de handicap pour ac
| 6entreprise. Nous g ®re@rsalniss eai nlsd miusee en pl ace
Handicap, pour toutes les entreprises de plus de 150 salariés, favoriserait une

inclusion professionnelle  réussie au sein des entreprises frangaises (Proposition 68).

Sans s e Ssubstituer ce gui pr ®c de, déautr es
d®montrer l eur efficacit® #éna gds spersonmnes danse | 6accc
| 6empl oi , tant pour y acc®der que pour sbdy ®par
cela possible et en tirer pour elles tous les avantages attendus. La sécurisation des
parcours dbéempl oi e n -UM ourau Quegleec pamexempley paase pae la
mise en place de job coachs, m®t i er faisant | 0objet dobébune fori
les pouvoirs publics.
Unjob coacha pour rtle dbéoffrir un soutien structur
situation de handicap en recher c h e déoempl oi ou exer-ant un
mul tidi mensionnel par nat ur e, :vglarisationsdeasea pt er a
comp®t ences, pr ®par at i oétre, soutidn doeiatidiea uet mesjtu sseavoi r
nécessaire une fois en emploi, aide autran s por t , et c. Mai s cet accomp
uni quement compensatoire mais agit bi enjob®gal e me
coachaccompagne ®gal ement | dentreprise dans | a mi s
doempl oi pour | aelleprdmes onne, et pour
Mo i je pense par exemple au Qu®bec, i
appellent du job coaching : en gros, le travailleur handicapé entre
dans | dentrepri se, il y a un suivi par
moins, et la personne quiestt ut ri ce accompagne ~ | a f

pour adapter, comprendre, et le travailleur handicapé. Entreprise
adaptée en Charente -Maritime, 35 personnes en situation de
handi cap dans Ehqgoé&ergualitaiye BVAs ©ITP

Donc je me suis rapprochée de quelqu'un que je connaissais et qui a

mont ® sa propre bo"te dbébinsertion onnel | e,
coaching. JOéen ai parl ® 7 Pile Empl la fille
des yeux ronds, je crois que ce noe pas envi .

eux, notamment par rapport au handicap. Catherine, en création
d 6 ent r &Epguéteqealitative BVA -DITP

148 Responsabilité Sociétale et Environnementaled e | 6 entrepri se.
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Le job coaching ndest , " ce jour, pas reconnu en Fran
multiplicaton ce s derni res ann®es dobéinitiatives entrep
autour du handicap cognitif ou psychique. Mai s
pour valider l es comp®tences dbébune part, et ce
dansledi sposi ti f Bduracesddeus raisonst Uentadrement minimum de ces

m®t i er s, promotion déune forme dbéaccompagnement

nous proposons de reconna fitre le job coaching comme dispositif de droit commun
danslecadrede | 6accompagnement d®livr® par P!l e emplo
aux entreprises adapt ®es ainsi qudaux ESAT dans
traitance avec les employeurs  (Proposition 69).

3. Rendre plus accessibles les dispositifs existants.

Cela a été évoqué, le dispositif actuel est marqué par une certaine complexité structurelle :

dualit® des r®seaux Plles empl oi et Cap Emploi,
et FI PHFP, r gle des 6% compl exe dancdali®ode appr ®
mi se en Tuvre diff ®rent eparexerapiel y eet es Bdms ni 8avah

préalable, nous ne nous prononcerons pas sur les contours de ces évolutions nécessaires,

di ff® rentes concertations aylesmpdrtenairesusociauxetles dheur e
associations représentantes des personnes en situation de handicap. Mais nous pouvons
n®anmoi ns constater " ce st ade, quodi l exi ste l
simpl ement , aux i nf or mactusiom prefessionnielle des pessonnement i r e ¢
situation de handicap, et ainsi mieux connaitre les droits existants pour espérer en bénéficier

T quand on est travailleur- ou en faire bénéficier i quand on est employeur.

Il nous semble donc, a minima et de fagcon assez simple et immédiate, nécessaire et
possible de procéder a un certain nombre de simplifications visant a fluidifier le systéme.

Simplifierlad®c | ar ati on doéobligation doéempl oi ke per sol
évolution est engagée, avecune di mi nuti on des ®| ®ments ~ fourni
avec |inkégration de cette DOETH au sein de la Déclaration Sociale Nominative . Cela

ayant pour effet sur les entreprises de simplifier leurs démarches, et sur | 6 admi ni str at

déavoir une vVvision plus compl te et pr ®ci se de

situation de handicap dans chaque entreprise. Ce changement est attendu pour 2019.

Sans pr® uger, une fois encorfeyt udrees dceo ndtd®AGEF Id
parallélement du FIPHFP-, nous avons pu constater de la difficulté pour une personne ou un
particulier & se frayer un chemin de compréhension dans les aides mises a la disposition des
uns et des autres. Si keah Aetiteriall dB ebrredpordgnis,sdent lel 6 un  r €

rtle est ddbaccompagner entreprises et travaille
| 6empl oi , guinze mi nut es pass®es sur tehte Site
doexp®ri menter l a di f fconcratedmen® quplo sont les disppsitfe ndr e,
accessibles. Met tre en place des simulateurs dbéai de, et

de solutions de compensation, permettraient sans doute de rendre le dispositif
débaccompagnement plus accexes(Phbdoeipn €). donc plus e

Il est trées compliqué d'avoir des informations fiables. Quand I'emploi
ou la reconversion est compliqué et qu'une solution est de monter sa
propre société, il est impossible d'avoir des informations précises
concernant les répercussions sur le statut de RQTH. Je ne parle
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méme pas des propositions de reconversion des personnels Podle
emploi ou Cap emploi. Si vous ne vous débrouillez pas tout seul, vous
pouvez toujours attendre quand vous souhaitez travailler et que votre
handicap ne vous permet plus d'exercer votre métier initial. Mac 40,
Consultation Egalité -Handicap

De la méme facon, nous avons en effet pu constater que la connaissance des dispositifs

doéaide 7 |l a cr®ation dbéentreprise ®tait i mit®
ma“  tri s®e par | es personnes en charge @dquel dacco
| 6on sait que | 0entrepreneuriat peut °tre une Vo
En effet, méme sé | existe des aides not ammerisonvpeun s®es p

connues et rarement proposées par les acteurs institutionnels type Cap emploi.

Il nous semblela -au s si utile débuniformiser et promouvoir
et des personnes elles -mémes les dispositifs existants en matiére de création
doéent r Lmopokitmre 71).

*%*

E. Atténuer les ruptures de droits| orsde | 6 avanc®e en Og

Me s lers interl ocuteurs m' ont envoy®
comprendre que lorsqu'un handicap survient (méme évalué plus tard
N 80 % d o6 iapresabD and,ivou®n'étes pas considéré comme

une "personne handicapée" mais comme une "personne agée" !
Cela ne semble étre que des mots au début mais ces mots ont une
incidence trés importante sur son quotidien encore aujourd'hui.
Et oui , | otrpasgharilioapée, ro® Bespeut pas percevoir

d'aide de la MDPH, on dépend alors de I'APA. Matild., Consultation
Egalité -Handicap

La longévité des personnes en situation de handicap est un défi -heureux- qui rejoint celui du

vieillissement | de popehsaeimbne de d®oFfi est dbéabor
dans | a dur ®e, qui renforce | 6i mportance de nos
social et des écosystemes relationnels dans la proximité, présentées dans le chapitre 5.

Dans son rapport'®, Jean-Yves Hocq u et | 6 av ai t:«pe vieifissemern®corsiitue s i

déabord une interpellation pour |l es famil |l es
| 6accompagnement de | a personne handi cecapp®e pl us
les professionnels qui seront amenés a passer une part de plus en plus longue de leur vie

avec | es m°mes personnes. Cette ®volution risque
néest pas transfor m®e en sour cemila dénéficiveeet o p p e me
association aboutira-t-e | | e ) | a constitution doune Commun :

sbébinscrire dants ¢ém @®@ua®e suffisamment souple pou

“eContribution * la r®flexion sur |-$appalkt deéiowchgasi smede
handicapées i Des clefs pour la cité », Jean-Yves Hocquet, 2012
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besoins et des capacités de chacun ? Les uns et les autres ne peuvent étre abandonnés a

|l eurs questions. A la famille dbéapporter | 6aff e
professionnel déapporter | 6expertise qui suppor
possi bl e. Oui | e vagnekl iddsuenmee n p r ®&odcaccucpoaripi o n S &€
pr®occcupation principale r®side dans | a constr u.
vrai défi ».

Par ailleurs,| or squ 6 une pdanssanremvieonnemebt une « limitation d'activité ou
une restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par une
personne en raison d'une altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs
fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou
d'un trouble de santé invalidant »™°, notre droit répond & ses besoins de maniére différente,

selon qubdelle a plus ou moi sestro®d«daannss. |Aprncsap@C
dbassumer | es cons®quences du masmaganétatphysigdee | a p e
oumental» on entre dans | e champ de | a pertDéduddbaut o
c't® | e champ du handicap, de | dautre cel ui de
sont donc avérés, et accentués par la construction de notre droit, aussi bien en ce qui

concerne les prestationsquel 6 accompagnement et | es prises en ¢

Léavanc®e en ©ge ne fraléHhandieap etde$ dersannepean situatiadndep ar a
handicap qui vieillissent doivent, d Gune par:t cont i euempensatiols®n ®F i C i
spécifiqgues dont elles ont besoin et, d 6 a ut r, ele |péaompagnement adapté a leur
situation.

1.Supprimer | a barri re dé©ge ~ 75 ans pour

L6 a v aenen®age tend a primer sur la situation de handicap notamment dans la

réglementation. Ainsi, une personne en situation de handicapvi ei | | i ssante nbest
alaPCHapartrde75ans, quobdelle ait travaill ® ou non
Eneffet,tdeux crit res dé6©ge conditilaPOdent actuel |l eme

3 étre 4gé de moins de 60 ans lors de la premiere demande ;

3 ou étre agé de moins de 75 ans, mais avoir rempli les conditions nécessaires pour la
percevoir avant 60 ans.

Cette barri re dobéo©ge delviau 11 fé¥rierr2€05 gourpdualité deBe par
droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, qui

prévoyait dans son article 13 que « dans un délai maximum de cing ans, les dispositions de

la présente loi opérant une distinction entre les personnes handicapées en fonction de

criteres d'age en matiere de compensation du handicap et de prise en charge des frais
d'hébergement en établissements sociaux et médico-sociaux seront supprimees ».

¥Article L.114 de la | oi desdrdltsletde @ances,darpartipaliohetfpour | 6 ®gal i t ®
citoyenneté des personnes handicapées.
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Sa suppression, dont | 6annoncelHau pddaembeei201lb6,e ur s ®:
ne concerne que peu de personnes i environ 8000"" - Nous proposons ainsi de mettre en
application | éarticle 13 de | a | oi du 11 f®vrier

ans pour la PCH (Proposition 72).

Dans | 0atsembdi ecatei ons, afin de fluidif,ier | 6«
en | 6absence ddédune i n sConseilcdépaemental,oqug les MDPEl MDP H/
puissent rejeter une demande de PCHen r ai son de | 6 ©¢ ¢ransthattreb ®n ®f i «

automatiquement le dossier au département.

Auj oureheéffetui | es MDPH nbéont pas cette possibilit®
dossier, a | ales savamt®°queda pgrsodne ne sera in fine pas éligible. Elles sont
ensuite obldsgeRre sumded ado kirture dea droit,oalors duie deu Qoaseil
départemental refusera ensuite de verser la prestation.

Cette situation entraine deux conséquences pour les personnes : un effet déceptif doublé
déune incompr ®hensi on fidafememt refusép €t tun allomgementt desma i s
délais puisquielle n6a dbaut r e desfairk dans unrsecand emps une demande

d 6 A Bufsrés du Département.

Dans |l 6attent e de |l a suppr ecsesnwinende dloamc b ardraicc
immédiatement la possibilitt aux MDPH de refuser une demande p
et , afin de simplifier | es d®mar ches pour I 6 us

dossier soit transmis  automatiqguement et sans délai au Département dans le cadre de
I 6 A®dposition 73).

2. Fluidifier le parcours administratif des personnes handicapées vieillissantes.

Depuis | e 1er janvier 2017, |l es personnes dont
peuvent continuer de percevoir | 6AAH et ne S C
Cependant, | 6AAH est subsidiaire par rapport

une éventuelle AAH différentielle s i l e montant de | a penesti on es:
per-ue par | busager.

Or, aujourdoéhui, | es CAF emmer s leshpersopnassonteotisé aue s ur e d
non a un régime de retraite, et demandent en conségquence aux usagers de fournir, le cas
®ch®ant, un justificatif prouvant qudils ndédont |
Lébusager est donc oblig® de de mamahderunicuaiger s de
retraite personneddéeumdntn jdootbitfeinamt | d€ddwgne absen
r®cl am® par l a CAF. Lébusager est donc aujourd
administrations et -ménedestémarched afth d'@ferdireeccauquedita | u i

droit, avec le risque que cela génére par ailleurs des ruptures dans le versement des droits.

“proposition de loi relative ~ | 6am®lioration de | a prest

Philippe Berta, 17 janvier 2018.
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Par ailleurs, les témoignages que nous avons recueillis mettent en lumiere que certaines
caisses de retraite refusent de fournir ce justificatif.

Il convient de permettre aux CAF de demander directement aux caisses de retraite si
| es usager s ont coti s® ou non, et de verser | 6
supplémentaire de ces derniers  (Proposition 74).

*%

F. Atténuer les ruptures de droits dans le parcours de soin.

La prise en charge des frais de santé est évidemment un enjeu de premier plan, en
particulier pour les personnes en situation de handicap qui ne disposent le plus souvent que

des revenus iissss$,dédesdohdhHsomAmes en sitwuation d
b®n®f i ci ent pas dbébune assurance maladie de droi
gratuite au r®gi me g®n®r al | orsqubell es per-o0ive
1. Favoriser le recours a une complémentaire santé.
Je b®n®ficie de | 6ACS parce que e me
simulation et que je rentrais dans les clous pour en bénéficier mais si
je néavais pas eu la curiosit® de |l e f
pas a ce jour et donc je pense a tous ces gens qui ne sont pas
forc®ment " | 6ai se pour toutes Il es d®
serait judicieux de les informer de leurs droits aux différentes aides.
Angie, Consultation Egalité -Handicap.
Je suis b®n®ficiaire dmebipofakésdverp.our des Tocs et
Je ne peux pas travailler et cette allocation me permet de survivre.
Les d®marches ° renouveler tous | es a pour | 6AAH

pour | 6ACS sont juste insupporta
malheureusement au long cours, je vis avec au quotidien et mon
traitement médicamenteux me le rappelle assez comme cela.
Prolonger la dur ®e de | 6all ocatio s e it vrai ment
apprécié voir méme me permettraitde ne pas mdangoi sser © chaque
renouvellement. Billiegirl, Consultation Eg alité -Handicap.

Ma patho

ler® siteation ale r e sar

S6éagi ssant de | 6acc s 7 une comp
| 8 ACS.

handicap peut théoriquement bénéficierdelaCMU-C et de
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La CMU-C, ou couverture maladie universelle complémentaire, est une protection
complémentaire santé gratuite destinée aux personnes qui ont de faibles revenus et qui

résident en France de maniéere stable et réguliere. Elle donne droit a la prise en charge du

ticket mod®rateur, des participati ons alfatonf ai t ai r
des d®passements de tarifs (dans Il a |imite de pl
r®ductions sur | es factures de gaz et do®l ectri
depuis |l a r®®valuation du maessoueestouvrdne droit & A H, | e
CMU-C est fix® - un montant i nf ®r i eur -Cestel ui C
inaccessible pour la plupart des personnes en situation de handicap.

L6ACS, ou ai de " | 6acquisition d & uesteunecamer vertur
financi re visant - soutenir | 6acc s " une co
disposant de revenus faibles mais supérieurs aux plafonds de la CMU-C. Au-d el © de | 6ai c
financiere, elle ouvre droit a des tarifs médicaux sans dépassements d 6 honor ai res dan
cadre du parcours de soi ns, " une exon®ration
franchises m®dical es, au tiers payant ai nsi gubob

| 6®l ectricit®.

Si, pour la CMU-C, le plafond dere ssour ces annuel |l es est fix®
b®n®f i ciaires de | 6AAH, cel ui de | 6ACS est de 1
| arge majorit® des personnes en situation de han
Néanmoins, comme pour la population générale, la possibilité de bénéficier de cette

prestation est généralement méconnue par les usagers, générant un taux de non-recours
particuli rement ®l ev®. De pl us, pour ceux qui €
avec la nécessitét de r enouvel er l a d®marche chaque ann®e,
aut omatique gue pour | es personnes ©g®es perc
personnes agées (ASPA).

Afin de lutter contre |l es ruptures drdesaitalnsioi t s e
dé°tre automati s® pour |l es personnes percevant |
alors connus de | 6administration. De pl us, au r
des personnes en situat i on trodveraithutilemdnt &cérepaligndea dur ®
sur | a dur ®e déattribution de | 6 AAH. A tout
aut omati quement tant que |l a personne continue de
Nous préconisons ai nsi , en cas do®l i gi bidd iptogoser d e | a

systématiquement | 6 ACS aux personnes en situation de h
| 6 AAH, et déal i gner |de selledcusureette dechi@ra t (Propoditiont i o n
75).
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2. Les affections de longue durée.

Pour faire simple, l es droits © | 6exon:
100%) selon le handicap devrait se faire a vie. Je suis une personne

transplantée des poumons, je ne pourrai donc jamais me passer de

traitements, de suivi médical ou autre, et la sécurité sociale a mis plus

de 3 mois avant dbéaccepter un renouvell
dd avancer tous les frais de santé.

Pour certaines pathologies et handicap qui sont de toute facon
permanent la demande de renouvellement tous les 5 ans est une
aberration. Ce néest pas par choi x,
simplicité et de confort, pour la personne handicapée et pour les

services de santé. Tom Lau, Consultation Egalité -Handicap

Un grand nombre de personnes en situation de handicap sont atteintesd 6 une af fecti or

| ongue dur ®e dite exon®rante. 1 sbagi't doaf f e
chronique nécessite un traitement prolongé et une thérapeutique particulierement colteuse.

Ell es sont | i st-®dusCode delladsécurtii tc® es dc ilabl0e , auxquelle
affections dites « hors listeé q u i concernent |l es patients attei

mal adi e comportant un traitement prolong® dbune
une thérapeutique particulierement colteuse.

Lébensemble de ces affections donne |ieu, " l a d
ticket mod®r at eur . Ainsi, | es soins et traitemer
la base du tarif de la sécurité sociale. Cette exonération est actuellement accordée pour une

dur ®e initiale variant selon | 6affection en caus

ou pour 10 ans.

En outre, déautres aff ect imomexonéantesl» peugentdase dur ®e s
| 6obj et nmndMalines anecceo par |l 6assurance mal adi e. I
une interruption de travail ou des soins continu
6 moi s. Ces af fections nébouvrent pas droi t "
bassurance maladie prend en charge, “ hauteur d
frais de d®pl acement en rapport avec | 6ALD, |l es

aux cures thermales.

De la méme maniere que pour les démarches auprés de la MDPH (cf. supra), la nécessité

de renouveler |l a demande de prise en charge dol
comme incriminant e, et particuli rement i ncoh®
handicap non évolutif.
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De la méme maniere, nous estimons que pour | 6ensembl e de:
affection particuli rement grave g®n®r ant la re
sortir doébune | ogique administrative de contr?tl e

édafd des usagers et des professionnels de santé. En effet, la prise en charge continue
des frais de santé des personnes en situation de handicap constitue une des conditions de
leur autonomie. Dés lors, lorsque la personne en situation de handicap est att einte
déune affection dconétaengiuk don®eepnpdrait dbdaccor de
syst®matique, | 6exon®rati on du ticket mod®r
(Proposition 76).

Ainsi, |l es personnes se VoY ansanslimiede durée, tetquee | 6 at t
nous | 6avons de®f, nib®em®®d ®d emméreint dans | e m° me
du ticket modérateur sans nécessité de renouvellement. Pour les personnes ne se voyant

pas attribuer | 6AAHI @ahisgndmdnte des ddiur@@es dobat
dbéadtcrreo |l a coh®rence de | eurs d®mar ches, et de |
droits étantarenouv el er | ors doébune m° me ®ch®ance.

3. Assurer |l a continuit® des droits en cas d

Certaines personnes en situation de handicap, et particulierement celles atteintes dé wen
pathologie grave, peuvent connaitre des parcours de santé discontinus, alternant des

p®ri odes doéhospitalisation et des s®jours 7~ domi
Le droit actuel prévoit guden cas do6hos pietaadoOijosra tonsgéautifs,slei p ®r i e u
mont ant de | 6AAH est r®duit de mani re ~ ce que
trois exceptionsprées: si | e b®n®f i ci aire est astreint au p

moins un enfant ou un ascendant a charge, ou encore si son conjoint ne travaille pas pour
un motif reconnu par la CDAPH.

Un régime similaire ™ c el ui gui caGappliincwe c®m ati on. Si on
admettre qubil en m®i panmnrt insul idearn,s oel ac aldb e st mo
hospitalisation qui a trait a la santé des personnes. Les cas relevés sont peu hombreux, mais

une r®duction drastique de | 6AAH en <cas dbéhosp

dramatiques pour les personnes, dont certaines charges i les loyers par exemple- continuent
pendant leur hospitalisation. Le choix est simple : perdre cette ressource, et perdre en
autonomie et en inclusion, ou refuser | 6hospital

Parce qubil sbagit ddune question de sant® des
nous proposons de suppri mer toute r®duction de
quell e gquben (FBopdsition|7d). dur ®e

**
152 Cf. Chapitre 1, Fairede | a confiance | a pierre angulaire de la relat.i

personnes en situation de handicap.
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G.Facil it eaulogetnent c s

Déja il faut savoir que dans le monde du handicap tout est un
parcours du combattant rien n'est simple tout est compliqué ou
inaccessible.

Les premiéres difficultés c¢a va étre les revenus; ensuite les
logements et le prix des logements.

Auj our d o h ubeaucoup 'autres personnes en situation de
handicap je suis dans l'incapacité de me loger ailleurs car les agences
immo ne prennent méme pas mon dossier car oui maintenant les
propriétaires prennent des assurances loyer impayé du coup si vous
n‘avais pas 4 fois ou 5 fois le montant du loyer on ne prend méme pas
votre dossier. Je ne touche pas assez de revenus et je n'ai pas de
famille pouvant se porter caution et encore méme avec un ou deux
cautionnaires ce nbest pas accepter.

A cela on ajoute aussi le fait que pour les propriétaires, loger un
handicapé ce nodest p a Jaogina €ansultadon tEgalité -
Handicap .

Léarticle 19 de | a Convention internationale de:
relatfa«l 6 aut onomi e de v ilesocEt » rappelle que «lssiEtats Padiesra s

la présente Convention reconnaissent a toutes les personnes handicapées le droit de vivre

dans la société, avec la méme liberté de choix que les autres personnes ». Ainsi, il convient

de faire en sorte que « les personnes handicapées aient la possibilité de choisir, sur la base

de | 6®galit® avec |l es autres, |l eur |l i eu de r ®si
soient pas obligées de vivre dans un milieu de vie particulier ». A cet égard, notre pays est

en retard par rapport & ses voisins™>?,

A | 6heure 0% nous ®cri vons @atant dvdlugon dudogement, pr oj e
de | 6am®nagement eestt dcwn mdmvRruisgi@®)n °~ | 6 Assembl ®e
en particulier concernent | e s personnes en situation de hand
possibilité de colocation dans le parc social entre adultes en situation de handicap. L6 ar t i cl e
18f ait | 6objet de davantage de d®Hogemsntadapiéisqudi l
vers celle de «logement évolutif & caédigesiritégrant dés sa conception la possibilité
technique de | e transformer au gr® de | a perte
soit en situation de handicap ou vieillissante. Rappelons en effet que seuls 6% de notre parc

de | ogement soci al est aujourdohui adapt ®, mai s
loi ELAN ne concerne que les logements neufs, soit 1% du parc.

Sans nous prononcer a ce stade sur les débats en cours, dont on ne sait quelle en sera

| 6i ssue, i nous s embl ddagmides feemsaportamt sudlé ©ostoeks>s et d ®,
existant.

Léacc s au |l ogement des per sonneaneftena usjiotuwradtdihoun d
plusieurs obstacl es, g paécildcatif 00 a lg iprepsicdé. Hlles sdntb ac ¢ s

d 6 une cqonfeontées a des refus de location ou de prét immobilier, qui ne sont plus
acceptables. Des obstacles administratifs, d 6 a u t r, endgntadifficiles le développement

Il ogement, handicap ©dfensew des droits Béarier2@l4. o mi e .

203



1Y

Chapitre 6 : Eviter les ruptures de droits pour fluidifier les parcours

o O

autonomi e

initiativesl e nmhbhavmapmtes Kamdi cap, qui favori

sen

1. Faciliter | 6acc s au | ogement adapt ®.

Si l e manque de | ogements adapt ®s est cri
convient de rendre facilement identifiable le parc adapté actuel : ce sera le cas a compter du

1*janvier 2019, date ° partir de | aquelle

renseigné dans le Répertoire des logements locatifs des bailleurs sociaux (RPLS). Ainsi
pourra étre plus facilement respecté | 6 ar t i c-4 du CBde dedld construction et de
| 6habitation, geas ilogenhents wansreits @y uaenénagés en vue de leur
occupation par des personnes handicapées sont attribués a celles-ci ou, a défaut de
candidat, en priorité a des personnes agées dont |'état le justifie ou a des ménages

hébergeant de telles personnes ».

Lébacc s au | ogement soci al acaedeed un logemant du earcs
prive®, ou devenir propri ®t aelpremier cas,qquasi-enpossible r

dans le second, pour les personnes en situation de handicap.

Ainsi, quelques témoignages nous ont fait part des réticences de certains bailleurs a louer
des logements a des personnes en situation de handicap, dont on sait que les ressources
peuvent étre faibles ou insaisissables (IA&H étant un minima social). LOEt at
prendre sa part pour remédier a cette situation, et le dispositif Visale peut représenter a cet
égard un levier.

En effet, Visale est une caution accordée a certains locataires du parc immobilier privé (pour
leur résidence principale). Cette garantie a été étendue, depuis le 30 septembre 2016, aux
jeunes jusqu'a l'age 30 ans, qu'ils soient salariés, non-salariés, étudiants, chdmeurs, a
I'exception des étudiants non-boursiers rattachés fiscalement a leurs parents.

Pour pouvoir bénéficier de cette garantie, le locataire doit effectuer une demande sur le site
www.visale.fr avant toute signature de bail. S'il remplit les conditions nécessaires, Action
logement lui délivre un « visa » a remettre au bailleur qui doit & son tour créer un espace
personnel sur ce méme site web et faire sa demande de cautionnement. En cas d'impayés
de loyer sur les 3 premiéres années, c'est Action logement qui paye le bailleur, le locataire
devant ensuite rembourser toutes les sommes versées. Si le locataire ne respecte pas
I'échéancier de ses remboursements, Action logement peut demander la résiliation de son
bail en justice.

Nous proposons donc de supprimer la barriére des 30 ans de la garantie Visale pour
les personnes en situation de handicap  (Proposition 78).

De la méme facon, le faible capital économique des personnes en situation de handicap,

ant

|l e n

eu
dohui

ainsi que les incertitudes i percues ou réelles- sur | 6 ®v ol uti on de {eur

compliquent |l eur acc s ~ la propri®t ®. Si
ne pas étre toujours des plus efficaces dans les faits.

Cbest | dispasiaf AERASI (S'assurer et emprunter avec un risque aggravé de santé) :
sous conditions que | 6emprunteur ait moins
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de | 6emprunt ne O0dD®p aesusreo spasi 13200r ®v oi t dishasitf mi se e
conventionnel appliqué automatiquement par I'ensemble des banques et des assureurs qui
proposent une assurance emprunteur. Elle permet a une personne présentant ou ayant
présenté un risque aggravé de santé d'obtenir & des conditions spécifiques un prét

immobilier qu'elle ne pourrait pas obtenir dans les conditions standards d'assurance™ ».

Néanmoins, il nous a été fait part de dysfonctionnementsdans | a mise en Tuvr
dispositif :

3 Sur |l 6i nf or mati on fourni e, not amment par | e

dysfonctionnements déja relevés dans un rapport de 2008'*°- mais aussi par les
organismes de crédit et assureurs ;

3Sur | 6absence de senmpplicationnds dispasitif paales éddissements
de crédits ;

3 Plus largement sur une application stricte des risques assurantiels sans tenir compte des
progrés curatifs associés a une pathologie.

Ainsi, pour rem®di er " ces dysfonctionnements
personnes en situation de handicap, nouspens ons n ® acersitsedai transpardnge

du dispositf AE RAS en analysant son application par | e
en pr®voyant un contr!le par | 6Autorit® de cont.
part, cette derniére ayant a sa disposition un mécanisme de sanctions en cas de non -

respect de la co nvention (Proposition 79).

2Encourager | 6habitat inclusif
Léhabitat inclusif reste aujourddhui en France
philosophe et anthropologue frangais Henri-Jacques Stiker, «ou bien la personne
handicapée accepte d6°tr e | 6obj et ddune prise en charge

connotation attachée a cette expression, ou bien elle est abandonnée a la responsabilité

d 6 or g a niméneeret de porter a bout de bras la complexité de son accompagnement.

Ri sque addaggogm de | a d®pendance dans | e premier
second™eé. |l va de soi qubédaucune de ces deux propo

Or , l es exp®rimentations men®es sur l 6habit at i
doexemm|l €1t e dORADemDsembl e des exp®ri mentations
que soi't l e profil de | d6habitant et sa capacit6é@
envi es, | 6organi sation au quotidien petemest de r G
que ce soit de sorties, de s®jour s, ddédactivit®s

154 https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/F20520

SEvaluation au 1ler juillet 2008 de Slo@apulriecateitone nper ulnd e c

risque aggravé de santé ».

156 Handicap et accompagnement, nouvelles attentes, nouvelles pratiques. Stiker, Henri-Jacques. Dunod, 2009.
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S i parfois des d®|l ais dbéborgani sation sont n®ces:
vacanceseé). De ce fait, | es f agressivel acquisitiom t pu

doautonomie des habitants quoils ne |l eur connai
parental : des prises de position ou entore | dex
Si l es freins au d®v edsibsprp rautigas,tun rdpport IGRAS eohsactéat | nc |

a la PCH™® a montré que les faibles possibilités de mutualisation de la PCH en constituaient
| 6un des gkfeBcitpattes r®gl ementaires sont muets
commun, par ces personnes, de tout ou partie des aides dont elles peuvent disposer dans le

cadre de laPCH é . En cons®quence, si l a mutualisation n
plus favorisée. Or, il apparait que « 1 a mi se en commun [de | a PCH]
| 6 atmpd é horaire de | 6ai de possibl e, en ce sen

sécurisation des personnes. [...]L6ai de humaine ndéintervient plus
individuels mais aussi sur des besoins collectifs. La dimension collective est facteur de
socialisation, elle constitue une des améliorations perceptibles dans cette pratique
contribuant ° | daut®»nomie de | a personne

Nous entendons par ailleurs les craintes exprimées par certaines associations
représentantes de personnes en situation de handicap, qui redoutent que la possibilité
donnée de mutualiser les PCH conduise a une baisse de la PCH accordée individuellement.
Nous pensons néanmoins que les nouvelles regles de gouvernance que nous proposons,
notamment,'®per met t r ont de péclenunetélldtendancet dodem

Ainsi, nous rejoignons | es conclusions ladu rap,|
mutualisation de la PCH , dans son volet surveillance, soit expressément rendue

possible dans les textes , et que les personnes soient informées de cette possibilité

(Proposition 80).

*%*

HReconna tre | e droit doé°tre parent

Quand | assi stante schei mdiet egtdwlEna ea
berceau de ma fille, e | | e ditm& surtout ne mentionnez pas dans

votre dossier que vous étes pére, ou la MDPH va vous dire que si

vous pouvez vous occuper de votre fi
autonome, et on va vous refuser votre PCH. Un pére en situation de

handicap, Table ronde sur la parentalité organisée par la Croix

Rouge et | 6APF.

"L oexp®ri mentation de la colocation et de | 6habitat regro

départementd e s Ct! t e s. CabideA Enmis, 2012. Dans Evaluation de la prestation de compensation du
handicap. IGAS, 2016.

138 Evaluation de la prestation de compensation du handicap. IGAS, 2016.

“Etude sur | 60ffre doéohabitat alternatif au | ogement ordi
handicapées et pour personnes agées. Cabinet Oxalis. Rapport final, 8 janvier 2015 (étude menée a la demande

de la Direction générale de la cohésion sociale).

180" v/oir Chapitre 7, Restaurer les conditions de la confiance : renforcer la gouvernance de la politique du

handicap.

206



Chapitre 6 : Eviter les ruptures de droits pour fluidifier les parcours

Léacc s ° | a parentalit® pour | es personnes en
véritable source de complexité qui se surajoute aux difficultés administratives liées a leur
handicap. Il convient ici de ne pas faire ledr r e ur . Ce rmehtaliggten efiear®md qai p a

génere des difficultés, mais la non-prise en compte i voir la non considération- de celle-ci
dans la prise en charge du handicap de la personne. Aussi, les parents en situation de
handicap sont unanimes a ce jour pour réclamer un droit réel de « faire famille ».

En effet, les témoignages que nous ont livrés les parents en situation de handicap font état

déun r ®el d®ni de prise en compte de | 6enfant
personnes afin de | edra pearmeatttarlé td®d aoauc Rlke rplei ne
la sérénité.

1. Prendre en compte la parentalité dans la compensation du handicap.

Devenir parent doit °tre un droit ~ part enti re
handicap. A cet égard, la lo i du 11 f®vrier 2005 pour | 6®galit
participation et la citoyenneté des personnes handicapées établit un droit & la compensation

permettant de faire face aux conséquences du handicap dans sa vie quotidienne, quelles

que soient | 6origine et la nature de | a d®ficience
compensation doit alors prendre en compte | 6ens
attentes et ses choix de vie.

Dés lors, le choix de devenir parent pour une personne en situation de handicap fait,
théoriqguement, partie intégrante de ce droit a la compensation. Néanmoins, et comme le

rel evait r ®c emment la mission relative les | 6®vol
textes actuels de la PCH ne sont pas adaptés a la parentalité des parents en situation de

handicap. Léaide humaine nbest pas pr ®vue, et I
néexclut pas |l es aides destin®es ~ |l a parentalii!t

qui donne lieu & des pratiques locales trés différentes »'®. Dans les faits, et lorsque cela leur

est possible, cette situation améne les parents en situation de handicap a étre contraints
doutiliser des temps dobéaide humlad @aec proupagnrd emean te
leur est normalement dédié.

Face a ces constats, plusieurs solutions peuvent étre envisagées. En premier lieu, comme

évoqué précédemment'®, et dans |l a |ign®e des propositions
récent rapport, il convientd 6 i nt ®gr er | 6ai del a P&Hpanembdl ft@nt
25duCode de | baction s oc¢Piopokiton €81). des famill es

De plus, si la compensation issue de la PCH est une réponse a une situation individuelle de

handi cap, la r®ponse ° ce besoin de compensat.i (
| 6environnement familial de | a per s odamedicapl, e t ®mo
dont |l 6un des enfants | 6est ®gal ement , nous a e

181 1GAS, Rapport n°2016-046R, Novembre 2016, « Evolution de la prestation de compensation du handicap ».

182 cf, Chapitre 3, Restaurer les conditions de la confiance : instaurer un systéeme de prestations lisible.
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demandes i pour elle et son enfant-d 6 a m®nage ment déun v®hicule (1

débaccrochage pour wun fauteui | jn.alohgement des défig u e nc e
débune part, pui sque | es deux di s p;arssurtcoitposiriaont ®t G
collectivit® dbédautre part, puisquodil aurait ®t®
une seule fois. Ainsi, il convientdeper mettre | 0instruction conjoin:

issus de la méme famille lorsque plusieurs de ses membres (notamment le conjoint
ou les enfants) sont en situation de handicap (Proposition 82).

Enfin, | 6arri v®e doéun e reftamsituatienxde lgardicapplaunvise ant , pour
pl ace de compensations sp®ci fiques, et ce de
approchant. Aussi, afin de permettre la mise en place des aides adaptées (humaines,
technique, etc.) en amo i tonvidneraitidd e n s ide@anerd e | 6 en

systématique une procédure accélérée aupres de la MDPH visant a prioriser les
demandes d &xamen des futurs parents  (Proposition 83).

2. Mi eux accompagner | 6arriv®e de | 6enfant

Au-d el ~ de | a compensati on, | 6arri v®e doéun enf an
spécifique pour les futurs parents en situation de handicap. Unique en France, géré par la

fondation hospitaliére Sainte-Marie, et unanimement salué par les usagers, le Service de

guidance périnatale et parentale pour les personnes en situation de handicap (SAPPH) a

pour mission de soutenir la parentalité des personnes en situation de handicap de la période
pré-conceptuell e jusgubdaux 7 ans uation del hdnglicap sontt . Les
ainsi accompagnées par une équipe pluridisciplinaire, associant dimensions sanitaire et

soci al e, dans | eur d®sir déenfant , dans | 6attent
mai s ®gal ement dans | 6e®aémbkee gesrd®mMacches auxr

l ement di spon

N®anmoi ns, ce service noest actuel
handicap dont | a
|

aux personnes en situation de

l i eu ressource pour permettre 6accicap adae s per
parentalité, i | conviendrai't donc, en |l ien avec chaque
mod | e du SAPPH exi stant, de g®n®r aheiofrede sur | €

service s de guidance périnatale et parentale  par région pour les personnes en
situation de handicap (Proposition 84).

En outre, si nous ne disposons pas de données objectives sur le sujet, plusieurs parents

nous ont t®moign® avoir fait | 6objet dbébune inf ol
Effectivement, la méconnaissance du handicap de la part de certains professionnels (corps

m®di cal , services SOoOCi aux et personnel s de | 61
n®cessit® doéune formation plus approfondie sur

conduit parfois ces derniers a douter de la capacité des parents en situation de handicap a
assumer leur parentalité.

Une information préoccupante est transmise a la Cellule départementale de recueil des
i nformations pr ®ccupantes aComnseil dé&partenhental tsarr I e l
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| 6exi stence dbébun danger ou risque de danger pou
sécurité ou de sa moralité. Ou que les conditions de son éducation ou de son
développement physique, affectif, intellectuel et social sont considérées comme étant

gravement compromises'®. Transmi ses aux services de prot e
peuvent avoir de | ourdes cons®quences sur | e pal
par les parents méme siellesn 6 abouti ssent pas ° un placement
So6i l c ovri dieemme n® de maintenir ce devoir déal ert
conviendrait de renforcer drastiguement la coordination des services de protection de

| 6enf ance et des MDPH, afin que soit Ssyst ®mat i
handicap suit e ~ une information pr®occupante. Ainsi,
outils de recueil des informations préoccupantes intégrent systématiquement la mention du
handicap de | 6enfant ou du handicap des marents
d®coul er soi't conduite conjointement par | es se
MDPH.

A ce titre, et de maniére plus globale, la coordination entre ces deux institutions doit étre
particulierement renforcée. En effet, si nous déplorons un réel manque de données
objectives sur |l e sujet, il sembl erait gue | e h
di spositifs de protection de | 6enf agfanseils Une (
départementaux par le Défenseur des droits en 2015 met en lumiére le fait que le

handicap constitue un facteur identifié comme d ®t er mi nant déentr ®e en

| 6enf ance, d&patdmentshi® dé&s$s denti fi ant pas comme t el

Questionnaire 7 Cdnseis tdéparterhentaux cah@mant les enfants
porteurs d6un handicap et relevant du dispositif ¢

Le handicap est-il un motif d’entrée
dans le dispositif de protection de I'enfance ?

B Rarement (45 %)
W Parfois (36 %)

Souvent (14 %)
B Jamais (5 %)

165

D s |l ors, afin doé®viter que des familleg se tr
dramatiques dans certains cas connus car médiatisés, pour des raisons au final non

183 Article 226-2-1 du code de | 6action sociale et des familles et ar

¥pefenseur des droits, rapport 2Bdbhdicoap actr ®p arutxededr ioon sd a e

droits pour des enfants invisibles ».

S pefenseurdes droits, rapport 2015 clasdicc®p aetx pr ot édes den | de n|

droits pour des enfants invisibles ».
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justifi ®es, nous est ammmasde ceofdicerlla ceosdinatiqn entrenesr d i a |l
services de protection de | 6enfance et | es MDPH,

Aussi, dans chaque département, des pr ot oc ol e ss edrdvai ccceosr dd ee nltéraei dle

| 6enfance et | es MDPH devraient :util ement °tre
53 De syst®matiser | a mise en place dbéun r ®f ®r ent
des informations préoccupantes ;
3 Débinstitutionnaliser des actions de formati o
connaissance commune des publics, de leur spécificités et des dispositifs mobilisables,
de part et dobéautre, pour | es accompagner

La mission conduite par Antoine Dulin et Célia Vérot relative a la simplification des politiques
de jeunesse®® avait déja préconisé un tel rapprochement dans le cadre des protocoles

pr ®vus par | 6art i c 287 dd 74 mdrs 2016aelalive & la prétectidrOde 6

| 6enf ance. Bi elnd aue scentlr®awstuoanomi e des jeunes ¢
|l 6enfance, il est particuli rement mal heureux de
signé, deux ans aprés la promulgation de la 10i'®”. Un suivi politique rapproché semble donc

particul i r ement n®cessaire 7 la mise en Tuvre dobu
sociale ™ | 0enfance et | es MDPH.

En conclusionace st ade, il nous sembl e par iotégnes ®quent
systématiquement la mention du handicap de | 6 enf ant et de <cel ui dou
| 6ensembl e des outils de recueiJafdes qiuref dréon®avtail our
sociale qui peut en découler soit conduite conjointement par l es services de
social e 7 | 0eMDPH(Poopositeon 8d.e | a

En paralléle et pour ce faire, il est nécessaire de généraliser de fagcon systématique les

protocoles dbéaccord entre |l es servi ¢/BPRH,ddrs | 6ai de
| 6objectif de syst®matiser | a misechaquecplulace dour
de recuei l des i nformati ons pr ®o des uaptians tdee s |, et

formation croisées permettant une meilleure connaissance commune des publics, de

leurs spécificités et des dispositifs mobilisables, de part e t déaut r es pour

accompagner (Proposition 86).

*%k

166 célia Vérot, Antoine Dulin, Février 2017, « Arrétons de les mettre dans des cases! Pour un choc de

simplification en faveur de la jeunesse ».

187 pglégation interministérielle & la prévention et a la lutte contre la pauvreté des enfants et des jeunes,

« Prévenir la vulnérabilité des jeunes et favoriser leur insertion », 15 mars 2018.
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|. Accompagner la vie affective et sexuelle, lutter contre les
violences sexuelles

Mar i
pilule. En discutant avec elle, elle se rend compte que la gynécologue
est trés étonnée que Marine ait une vie sexuelle active. Ne pourrait-on
pas évoquer davantage, avec le parrainage du ministére de la Santé,
le sujet de la sexualitt des personnes en situation de

ne, 25

J@i en moi une énergie nouvelle, plus résistante et plus volontaire
qu d&uparavant.

Merci a toi! Comme pour beaucoup de personnes handicapées, la solitude
me pesait terriblement ! Comme le commun des mortels, j&i besoin di' amour
et de tout ce qui en découleé

Il est venu le temps d@ser communiquer sur notre désir commun (de toutes
les personnes handicapées) : celui d@&tre aimé telle que nous sommes ! Il faut
gue nous innovions pour réussir a bousculer les idées regues, pour réussir a
abattre les préjugés, pour réussir a faire tomber le tabou de la vie
sentimentale et sexuelle !

Nous avons le devoir : de crier notre désir d@ffection, d@ppeler a la
reconnaissance de notre sentimentalité d@&tre humain, d@ser réclamer le droit
a une vie intime.

Vive notre douce et bell e France, qui

Stef Schoonacker , Consu ltation Egalité -Handicap .

ans, va voir une gyn®col

handicap? FEDEEH, Consultation Egalité -Handicap .

L6Organisation Mondi al e d edoptée en220086, ta @&crit ldsadroits

sexuels comme faisant partie «xdes droits de | a personne qui

dans les lois nationales, les documents internationaux relatifs aux droits de la personne et

doéautres

documents adopt ®s par consensus.

en butte a la coercition, a la discrimination ou a la violence :

3
3
3
3
3
3
3
3
3
3

|l a mei

| eure sant® possible en mati re

santé sexuelle et génésique ;
a chercher, a recevoir et a diffuser des informations en matiére de sexualité ;

al 6®ducatipn sexuell e
au respect de | 6int®grit® de | eur corps
a choisir leur partenaire ;

d®ci der dbéavoir une;vie sexuelle active

a des rapports sexuels librement consentis ;

a un mariage librement consenti ;

d®ci der d o6 aenfantsret achoisinleonmmehteds leur naissance ;
a rechercher une vie sexuelle satisfaisante, srre et agréable ».
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1. Porter une attention particuliere a la vie affective et sexuelle des personnes en
situation de handicap.

De |l a m°me mani re que pour chacun ddentre nous
constitue, pour | 6ensembl e des personnes en
i ncontournable dé®quilibre et dé®panoui ssement a

Néanmoins, de nombreuses personnes en situation de handicap, notamment celles vivant
en établissements spécialisés, se trouvent toujours privées de toute vie affective et sexuelle,
sujet encore largement tabou malgré les revendications qui ont suivi la loi du 11 février 2005.
En effet, cet aspect de la vie quotidienne peine a étre appréhendé par les professionnels
dont le déficit de formation sur le sujet demeure particulierement prégnant. De plus, les
établissements médico-sociaux qui se saisissent du sujet restent extrémement marginaux,
faisant face a la résistance des professionnels et des personnels de direction.

Ces r®si stances, qgubell es soient tues ou expr
personnes en situation de handicap une posture de culpabilité, de honte face a leurs désirs,

et les conduit, le plus souvent, au renoncement. Nous ne réglerons évidemment pas le

probléme de la vie affective et sexuelle des personnes en situation de handicap par ce

rapport consacré a la simplification des politiques qui leurs sont destinées. De la méme

mani r e, nous nbéaborderons pas i ci l e sujet de |
quodil merite doé°tre red¥dpamantanar®6 ang patleComitél 6avi s
consul tatif nat iepstiences deda®ie ét dedasantép our |

Toutefois, des évolutions rapides pourraient permettre une amélioration de la considération
portée a la vie affective et sexuelle des personnes en situation de handicap. En effet, les
établissements et services du secteur du handicap sous compétence exclusive ou conjointe

des ARS doivent signer un contrat pluriannuel d ¢
dbune programmation arr°t®e par | e diroomsdleur g®
départementa | . nsdméle des établissements médico-sociaux devra ainsi étre couvert par

un CPOM doi ci " 2021, per mettant ai nsi une r el
ressources et | accompagnement des parcours des
conviendrai t ai nsi doéi nt ®gr er dans | es objectifs d

dbaccompagnement des personnes en situation de
affective et sexuelle.

Au regard des actions engagées par certains acteurs dans ce domaine’®, iilpourrai t soé6ag
pour | es structures concern®es de d®cliner, dan
faveur du développement de :

3L6®coute de | a personne et du respect de ses so
53Lo®ducation et | e d®veloppement de ses capacit®
3 Laresponsabilisation de la personne comme pour tout acte de la vie courante ;

JLla d®finition du cadre, des temps et des lieu

sexualité en établissement ;

168

Avis n°118, « Vie affective et sexuelle des personnes handicapées i Questi on de | 6assi stance
Comit® consultatif national do&é®thique pour |l es sciences de
189 ADAPEI « Papillons blancs », Alsace, « Cadre de référence en matiére de reconnaissance et
ddaccompagnement de | a vie affective, relationnell e et sex
accueillies © | 6Adapei». Papillons Bl ancs do6Al sace
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S3Lbexpression du | ibre consentementtiden | d&adyprerasou
de pouvoir de-nérdeautre ou dobell e

Cette orientation du secteur médico-s o c i a | en faveur doéun meill eur
meilleur acces des personnes en situation de handicap a la vie affective et sexuelle exige,

au-dela de la défini t i on débobjectifs, un r ®e | i nvestissen

professionnels du secteur. Si des modules consacrés a la prise en compte de la vie affective

et sexuelle des personnes en situation de handicap devraient utilement étre intégrés dans la

formation initiale des professionnels intervenant aupres de ces derniers, il convient avant

tout de d®velopper des solutions dbéappui aux pr
de mieux appréhender ces problématiques au quotidien.

Dans cette perspective, un centre de ressources handicaps et sexualités (CeRHeS) a été

cr®® en 2012, sous |l a forme dbébun gr ougpdamne nt d e
(GCSMS) © Il o6initiative de | 6APF, de S$Soddébjeddf, du Gl
estded®vel opper, de soutenir et doébaccompagner | es
prise en compte, | 6®panoui ssement et l e respect

personnes en situation de handicap. Ainsi, ces objectifs se déclinent en guatre actions
concrétes” :

3Un pltle ressources, visant ° mutualiser, di ffu
les usagers, leur entourage et les professionnels ;
3 Un ptl e accompagnement , dont |l 6objectif est

orientation individuelle ou collective aux personnes en situation de handicap ;

3 Un pole formation initiale et continue, intervenant & la demande des établissements, pour
proposer des actions de formation et de sensi
appui a la rédaction des écrits institutionnels ;

3 Un péle recherche visant a promouvoir la bientraitance et la réduction des risques.

Aussi, nous ne pouvons que soutenir une initiative telle que celle du CeRHeS, et encourager
son développement.

A ce stade, méme si nous avons conscience que ce sujet de la sexualité et de la vie affective
des personnes en situation de handicap m®riterali
ainsi :

3 D6i nt ®grer dans | 6ensembl e ddbeosbhj eoni fat set plduer i
(CPOM) des établissements sociaux et médico -sociaux un  objectif
dbaccompagnement des personnes en situation de
vie affective et sexuelle (Proposition 87).

3Doé6inclure syst®mat i q atiemgtalé des plofessionndlsgEHESPr m
IFSI, corps médicaux et paramédicaux, etc.), des modules consacrés a
| 6accompagnement " la vie affective et sexuel
handicap (Proposition 88).

3 De développer, sur le modele du CeRHeS et sous | 6i mpul si on de <cha
centres de ressources permettant a chaque personne, professionnel et

Y

établissement de trouver, dans la proximité, un soutien adapté a une meilleure

170 hitps:/icerhes.org/
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prise en charge de la vie affective et sexuelle des personnes en sit uation de
handicap (Proposition 89).

Lbensemble de <ces pr opos.iadstinécessaire ed dot étrd mes eni nst i t u
pl ace rapidement. Mai s, en cette mati re peut °t
pair-aidance revét une importance particuliére. Un jeune adolescent en situation de handicap

par exemple, est avant tout un adolescent qui, comme les jeunes de son age, ne voudra pas
forc®ment sbébouvrir de ces sujets avec uance®ducat e
"’ aborder ces guestions avec guel qudun gui a
questionnements sur lui-m° me et sur son rapport N | 6autr e,
difficultés peut étre. Aux cbtés des protocoles et autres formations a mettre en place en

direction des professionnels, il est par conséquent impératif d drganiser et de reconnaitre
lerbledelapair-ai dance dans | e dispositif ddaccompagne
sexuelle des personnes en situation de handicap (Proposition  90).

2. Lutter contre les violences sexuelles.

A | dheure 0% nous ®crivons <ces |lignes, un pr oj
contre les violences sexuelles faites aux femmes. Ce projet de loi, composé de quatre

articles, a pour objet de renforcer la lutte contre le harcélement de rue et le cyber

harcélement, établi un age sous lequel le consentement ne peut étre présumé, et rallonge la

durée de prescription pour les crimes sexuels. Ce projet de loi, fondamental et nécessaire au

regard de la situation que connaissent un nombre conséquent de femmes dans notre pays,
profitera ®galement aux femmes en situation de
en situation de handicap.

Pour autant, la situation des femmes en situation de handicap au regard de la violence, en
particulier sexuel | e, recouvr e un <certain nombr
auxquelles un texte de loi général ne peut répondre.

Spécificités lorsque | 6 on regarde |l es chiffres tout ddéabord
guel point le handicap est un « facteur aggravant », pour reprendre la formulation de
| 6 a s s okEemmadsipaunle Dire, Femmes pour Agir. Si une femme « valide » sur trois
déclare avoir été victime de violence sexuelle dans sa vie'’, ce sont environ 72% des
femmes en situation de handicap qui en sont victime, soit le double’?. Concernant les seuls
troubles psychiques, la situation semble plus grave encore puisque certaines études
scientifiques estiment que prés de 90% des femmes présentant des Troubles du spectre
autistiques ont subi des violences sexuelles'”®. Face & une telle situation, des mesures
spécifiques doivent étre envisagées. A commencer parlar ®al i sati on déune gr a
statistique sur le handicap, portant notamment surles violences sexuelles , permettant

"1 https://informations.handicap.fr/art-infos-handicap-archives-703-3278.php

172 Haut conseil |l 6®galit® entre |l es femmes et | es hommes, Rapport

de prévention et de lutte contre les violences faites aux femmes, novembre 2016.

173 \/0ir notamment Brown-Lavoie et al., Journal of Autism and Developmental Disorders, 2014_
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de croiser le handicap et le genre et ainsi disposer de données fiables et dodéassurer |
suivi des politiques publiques  (Proposition 91).

D6oaut ant pl us qu eelles dont sani victimes lesefammes eex situation de
handicap sont sp®cifiques, @®alkd-ctpaeentayvoirsodra:gi ssant
au sein d6®t ablissements sp®cialis®s pour | es p
aussi dans un cercle familial.

Lédactuali t® nous | e r®v | e ou nousamatiqee, lesappel | e
échanges que nous avons pu avoir avec certaines associations engagées sur le sujet nous

le confirment si besoin était, certains établissements sociaux et médico-sociaux, comme

toute institution fermée, peuvent étre propices a ce que soient commis des abus sur des

personnes vulnérables. Des violences qui peuvent étre commises par des professionnels

encadrant ou intervenant dans ces institutions, mais également entre personnes en situation

de handicap, pour qui l es notions de cofoisent eme
pas appréhendées de fagcon absolue i par la victime commepar | 6 agr esseur

Le sujet est complexe. Et tabou. Mais il ne peut plus étre délaissé, et plusieurs actions nous
semblent pouvoir étre menées pour lutter contre ces violences dont on sait les
conséquences psychologiques aggravantes chez des personnes pour certaines déja
vulnérables.

Actions de sensibilisation et de prévention tout d 6 aNpwsrpwposons ainsi que soit

mises en place des formations obligatoires de sensibilisation a la question des
violences sexuelle s auprés de tous les professionnels  intervenant en établissement,
mais également auprés des personnes en situation de handicap elles -mémes, en

sbappuyant -guidance l(Rropgsigoin r92).

Af in de @®fcéhainlgiet eert Iléa par ol e, mai s aussi l e sigr
préconisons que chaque établissement désigne, parmi son personnel, un

« Responsable intégrité physique » : non rémunéré pour cette fonction, il est a la fois

la personne référente et ressource , compétent e pour recueillir les témoignages,

soutenir et orienter les personne s victimes de violences sexuelles. Son identité, ses

coordonnées et les moyens de le contacter sont transmis a la personne des son

entrée en établissement et a ses proches de confiance (Proposition 93).

M°® me s cel a n doeteses vickerees sexyellesn o u s p e ngndroiseme) u 6

di spositif p eamtdétepter remé 6 € ne cdotrarier unouscertair
pr ®coni sons d sauf navie acontra@re ,de la personne, un examen

gyn®col ogique 7 | 6ent r ®e aierenougeté armlellesment afiedet |, gui s
d ®c e | éventudale® violences exercées . Cet examen ne pourra évidemment pas

avoir |l ieu sans | 6accord explicite de Il a perso
Iégal. Il devra étre réalisé par un praticien extérieur a |l a structure dbéaccuei

préserver son indépendance (Proposition 94).

Le cercle familial est ®gal ement l e lieu 0% si
personnes en situation de handicap, et notamment des violences sexuelles. Une femme sur

dix est susceptible dbé°tre victime dbdagression se
famill e, cdest une sur trois poulft™ lleesausdse mme s
particulieres sont multiples et complexes la-aussi, la loi, la norme ne peuvent résoudre le

probleme dans son intégralité. On peut néanmoins considérer le handicap comme une

vulnérabilité particuliere, qui peut emporter un certain nombre de conséquences juridiques.

Cbodest | e cas s el dumpringipe desnonsd@ avquil gsad n to n ux danites c r i me
judiciaires par les personnes en ayant connaissance prévual 6 ar t i 4ellde Cole péndl.3

7 violences envers les femmes handicapées, FDFA.
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Celui prévoit des exceptions a la punition de cette non-divulgation (famille, conjoint), qui ne

sont toutefois pas applicables lorsque sont concernés les crimes commis sur les mineurs.

Nous proposons do®tendre cette restriction des
crimes sexuels au sein du cercle familial envers les pers onnes en situation de

handicap (Proposition 95).

Derniere spécificité enfin, les difficultés de communication que peuvent éprouver un certain
nombre de personnes en situation de handicap, notamment psychiques et cognitifs. Ces
difficultés posent, « par nature », probléme au moment du dépét et du recueil des plaintes
pour agression sexuelle auprés des autorités compétentes. La méconnaissance dans les

commi ssariat s et |l es gendar meri es des mo d a |
psychotraumatiques par les personnes en situation de handicap I notamment celles

atteintesde TSAiri sque doO6induire une disqualification o
des victimes. Les personnes atteintes de troubles du spectre autistique par exemple,
peuvent en enipfreets sdioonnn edré °Itérie i nd adnfo®mtedarelates ou di

| 6agression sexuel |l e dN\oonuts eplelnesso nosntq u®ti® wisdt idnoen

de compl ®t er -3ldd &adé¢ dec precéduteSpénale, afin que les autorités

organisent les modalités de recueil  des plaintes permettant de prendre en compte les

formes dobexpr es ssipouvantgtercellescdasl personnes en situati  on de

handi cap, S i n®cessaire en s profebsmmnnel &aompéterd c c o mp a g
(Proposition 96).

*%*

J. Développer la Communication Alternative et Améliorée
(CAA).

La communication est indispensable a la construction du lien social. Les personnes qui ne
parlent pas se trouvent ainsi freinées dans leur participation sociale et dans leurs relations
avec autrui, ne pouvant pas exprimer leurs besoins, leurs envies, leurs avis. Cela concerne
les personnes qui connaissent des troubles de la parole et/ou du langage qui empéchent la
communication, de facon permanente ou temporaire.

La Communication Alternative et Améliorée (CAA) représente une réponse pour ces

personnes. Au-dela des outils (pictogrammes, logiciels adaptés, etc.), la CAA constitue une

démarche sociétale. Tel que le formule la Croix-Rouge francaise dans son Pacte santé'’,

elle peut « permettre atousde pouvoir sbexpri mer et participe
cité ». Cependant, la France accuse un lourd retard sur le développement de ce mode de
communication.

Cbodest Il a r ai s omous gopasaons de angtweeeh Iplace dans les meilleurs
délais u ne stratégie nationale qui permette de développer la CAA, en coordination
avec les ARS, les Etablissements et services et les prestataires existants (Proposition
97).

**

s http://www.croix-rouge.fr/Actualite/Pacte-Sante/Pour-une-communication-alternative-et-amelioree-CAA-2214
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K. Accompagner la protection juridique.

Les mesures de protection juridique (tutelle, curatelle, sauvegarde de justice, mandats de
protection futur e, etc.) vi sealtt ®rlaarisognuisb uate mpé&
cons®quent pl us en mesure de d®f endre ses i nt (
personne. Comme le rappelle le site service-public.fr, «la protection doit étre la moins
contraignante possible, et en priorité étre exercée par la famille ». Ainsi, « trois principes

régissent l'ouverture d'une mesure de protection juridique, décidée par le juge des tutelles :

Les tribunaux ne font des séances d 6 i nf or mati on aux f ami
fois le jugement prononcé. Fanny, Consultation Egalité -Handicap .

3 Lanécessité ;
3 La subsidiarité ;
3 La proportionnalité'’® ».

Sel on | 680bser vat majaurs praiégds », presade 808 @06 personnes étaient

b®n®f i ci aires dobéune me s:360800 dans |gpoadyet fandidl, i3&DMO0j ur i di
par des mandataires associatifs, 40 000 par des mandataires judiciaires a la Protection des

majeurs indépendants (MJPM), et 40 000 pardes mandataires pr®pos®s d
publics de santé, sociaux et médico-sociaux protégée'’’. || sdagit de mises so
environ 40% des cas, de mises sous curatelle dans plus de 50% des cas.

Ces mesures interviennent généralement lors de ruptures dans les parcours de vie iqu 6i |

sbagisse de |l a d®couverte du handicap, du passa:¢
personne. Al ors que ces transitions peuvent SN
lorsque les ruptures peuventétreant i ci p®es, dbéaccompagner au mieu

mise en place de ces mesures de protection juridique.

Or © |1 6heure actuell e, de nombreux t®moignages |
a une information fiable et complete. En particulier, alors que « la protection doit étre la
moins contraignante possible », des mesures de tutelle ou de curatelle semblent étre
systématiquement proposées, alors que des mesures moins contraignantes, de type
sauvegarde de justi ce, tésstaaxwbesoinsdetlappersonnE.oi s pl us ad

Il'y a donc un impératif de bonne information des personnes et de leurs proches, afin que les

décisions soient prises librement et en pleine connaissance de cause. Dans cette

perspective, et dans la lignée du nouveau role d 8accompagnement des ©pers
MDPH, nous proposons de syst ®mati ser , - | 6approche de | a

176 | es personnes protégées prises en charge par des MJPM. DGCS. Juin 2017.

7 protection juridique des majeurs vulnérables, Défenseur des droits. Septembre 2016.
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information fiable et compl te sur | densemble d
sur | es cons®quences, ai n snrendez «oud obligatoirespeur en pl ac
toute personne qui sbappr °te [Propadtione P8).dDedéa | a ma
méme facon, ce type de rendez-vous doit étre organisé deslorsq u éexpprer sonne ou | dui

ses proches souhaite b®ntetionjoridigue. ddune mesure de

Par ailleurs, alors que la protection doit « en priorité étre exercée par la famille », le systeme

actueln6of fre pas toutes | es conditi otmesmarpaare mener
familial sbav,etled abhsreommcoep hchggemod | e pour | a r ®al.i
de gestion, et surtout | 6 a birelt uree epertel de tednf@sngait ®r i al i

pourrait facilement étre évitée. De la méme maniere, pourquoi, alors que les mesures de

protection juridique visent a confier tout ou partie des tadches administratives a un tuteur, ces

tuteurs sont-ils exclus des téléprocédures de la CAF ? Cela représente en effet de nombreux
désavantages: pour | e majeur prot®g®, dobéabor ddroitqui roi
aux conséquences importantes ; pour | e tuteur, pour qui l 60
démarches papiers représente une perte du temps; et pour les CAF, qui déplorent

également cette situation, et qui ne peuvent répondre au mieux aux attentes des usagers. Il
convient ainsi de faire ®voluer |l e SI des CAF &
téléprocédure.

De plus, malgré le temps passé a la réalisation des taches confiées, la remunération est en
principe exclue soéil ilaldlzawientdah®amnimadenpeadtealésr e f am
di spositions per mettant de | 6ai der dans cette
accompagnement ou de simplification de démarches a effectuer parletuteur. Tout ddéabor d,
lorsque la protection est confiée a un proche, en prévoyant une formation
syst®matique afin de | 6aider au (Priopwaltikn 99). accomp
Ensuite, en mettant en place un modéle unique de compte de gestion, avec possibilité

de dématérialisation pour les personnes qui le s ouhaitent (Proposition 100). Enfin, en

permettantauxtuteurs déacc®der ~ | a t ®| Eg@ffrokr®dsitionel0l.ur | e s
Par aill eur s, dans | e cadr e d b6surreestatut@®@dslaidants on pl u
familiaux, | a drmaxiere poor lesl handatairesafamili@ux doit probablement

étre abordéel’,

178 Dominique Gillot, Présidente du Conseil national consultatif des personnes handicapées (CNCPH), s 6 est vue

confier par | e Secr®tariat dO6Etat charg®e des Personnes hart
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CHAPI T6RE
RESTAURER LES CONDI TI ONS DE LA
EVITER LES RUPTURES DE DROI
PORFLUI DI FIER LES PARCOURS

PROPOSITION 38.
Renforcer le réle des enseignants référents en leur confiant une réelle fonction de guidance :

vigil ance, coordinati on, souti en. Et | es r assemt
scolarisation des éléves en situation de handicap, afin dubea sostinuité r
déaccompagnement (cong®s, mal adie, etc.) et de n

PROPOSITION 39.
Doter ces unités de moyens humains supplémentaires par une augmentation du nombre
déenseignants r®f ®rents (1dpooe 499 ®1 anes)so€&t a

PROPOSITION 40.
Renforcer la formation initiale des enseignants, en développant les modules spécifiques a la
prise en charge des éléves en situation de handicap au sein du tronc commun du master «

M®t i ers de ,| @en d bi®Pruacmtt i on et de | a formation &
CAPPEI). Prévoir également dans la formation des enseignants la présence de parents
déoenf ants en sitwuation de handicap, afin de per

réalité des besoins.

PROPOSITION 41.
Affecter systématiquement les futurs enseignants dans des classes accueillant des éleves
en situation de handicap durant leurs deux années de formation.

PROPOSITION 42.
Mettre en place dans chaque académie des pdles ressources, comp os ®s dbéensei gne

spécialisés et de conseill er s p®dagogi ques pour | 6®col e i ncl
déappuyer op®rationnell ement et de mani re r®act
PROPOSITION 43.

Attribuer syst ®mati quement | es, plisEpBud la puaée duc y c | e s
lycée.

PROPOSITION 44.

Lors de chaque changement de cycl e, renouvel er
un AESH attribu® ° | 6enfant au regard de ses be
pour l es familileaemwil ILdDEBSSuUrertonita ~ tout mo ment , |
r ®f ®r ent, formuler une demande do®volution de 1|20

PROPOSITION 45.
Al i gner l e nombre déheures dOAESH attri bu®es s
intégrant les enseignements facultatifs et optionnels.
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i

ROPOSITION 46.

Mettre en place un contingent d6AESH rattach®s
collectivit®s | ocales. Ce conti ngenansitskaionde d ®f i ni
handicap accuei | | i s, se Substituera aux attributions
couvrir le temps périscolaire.

i

ROPOSITION 47.

Pour suivre et acc®l ®rer | a transf ormati on de s
débaccompagnement dans droeimpl| publeinc chMAESH s* dledho
2020, et reduire ° 9 mois | 6exp®rience exi g®e
d6é AESH.

i

ROPOSITION 48.
Confier " | édenseignant r ®f ® ent, dans son rtle d
du matériel pédagogique adapté dans un délai de 2 mois suivant la naotification de la MDPH.

ROPOSITION 49.

i

D®vel opper un applicatif m®t i er per mettant de f
(circonscription ASH, service des achats, division des éléves et service informatique), et
permettre ° | 6ensembl e des enseignants r ®f ®r ent

sans avoir a solliciter les familles.

i

ROPOSITION 50.
Attribuer syst®mati quement par cycl e dobvecnsei gne
prolongation automatique entre les cycles.

i

ROPOSITION 51.

Se rapprocher du droit commun en d®chargeant | e
dbexamen pour | es confier aut omati quement au I
| 6enseignant r ®f ®r ent .

i

ROPOSITION 52.
Prévoir, au seinde laCOG 20182022 de | a CNAF, |l es financement s
d6AESH au sein des accueils collectifs de mineu
loisir sans hébergement (ALSH).

i

ROPOSITION 53.

Inclure un modul e d®di ® I

dans |l a formati on n®
Renf orcer | a

6accuei l des enf ant s et adc
cessaire ° | 6obt ention du I
formation des professionne

g/-\
S
o >
©
Q_J'I'I
>

ROPOSITION 54.
| 6 eemt daerésgonsahilité der t@rs®attre une information notifiant
ou

Confier N

|l 6arriv®e d n ®t u delaia Imhdicapea n diec alplBRunawergsi t ® ou
concer n®e, d s |l ors quecdiaue.d®ci sion dbéaffectatio
Prolonger dobéun an |l a mise di sposition de mat
déexamens de | dacc s " | d6Universit®.

Mul tiplier | es actions de sensibilisation et

®t abl i ssements en mdlésanpdelasy aapdblessda consdillerdes €léeves en

situation de handicap dansleursc hoi x doéori entati on.

N
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PROPOSITION 57.

Favoriser|l 6acc s de tous aux ®tudes sup @apacaéudanes en i
le plus de filieres possibles.

PROPOSITION 58.

Faire ®voluer Parcoursup afin quoi.l soi t, d s |
des Viux en coaffec milte® rt®ftRarleent i el g®n®r al d
administrations, permettant ainsi a tous les éléves en situation de handicap de formuler leurs

souhaits.

PROPOSITION 59.

Intégrer dans Parcoursup, pour chaque établissement référencé, les coordonnées du

r ®f ®r ent handicap ainsi gudbune information sur
do®t udi ants handicap®s et | es services propos®s
PROPOSITION 60.

Modi fier | 6algorit
aux crit res doaff

Signifier que | 6®col e i nde dratsdmmen » erepsevogantiquelapr oj et
notification de la CDAPH orientant un jeune vers une scolarisation en milieu spécialisé

intégre les droits et aménagements nécessaires a la scolarisation de celui-ci en milieu
ordinaire (AEEH, AESH, am®nagement p®dagogi queé

hme afi n gue cbmmernsgs soitintégréeon de |
ectation dans | es ®tabl i ssemen

Lorsqgue | 6ESS, en accord avec |l a famill e, estim
une scolarit® en milieu ordinai r@PH, chatgeaallei gnant
ddactiver automatiquement | es droits corresponda

PROPOSITION 62.

Réaffirmer le droit pour tout enfant de voir son inscription maintenue au sein de son

®t abli ssement scolaire de r®f ®rence avuipsets de |
des enseignants r ®f ®r ent s, et mi eux i nformer | es
PROPOSITION 63.

Acc®l ®rer | a g®n®ralisation du dispositif | TEP

de fonctionnement en di k& pes<tiallissdments medeg-so@aux” | 6 en:

accueillant des éléves en situation de handicap.

PROPOSITION 64.

Instaurer le principe de double notification, la notification de la CDAPH orientant la personne
en établissement spécialisé prévoyant systématiquement les modalités nécessaires a son
accompagnement en milieu ordinaire, ainsi que les droits correspondants qui seraient
ouverts (AAH, PCH, etc.) mais non encore activés.

PROPOSITION 65.

nt ®grer dans | es CPOM des ESAT des oédjectifs do

PROPOSITION 66.

Instaurer un « droit inconditionnel a lI'accompagnement » au bénéfice des personnes en
ESAT. Ce droit inconditionnel consiste en trois choses, qui participent du méme continuum :
accompagner les personnes vers et sur leur lieu de travail en milieu ordinaire ; garantir l'aller-
retour entre milieu ordinaire et ESAT ; et sécuriser une place en ESAT si la personne
souhaite y retourner, I'ARS assumant dans ce cas le surco(t généré par le sureffectif induit,
le temps qu'un nouvel usager quitte 'ESAT pour le milieu ordinaire.
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i

ROPOSITION 67.
Instaurer un mécanisme « intermédiaire » qui incite les entreprises a aller au-dela de
| 6obligation dbéempl oi de 6% pos®e par | a | oi, S
entreprises adaptées qui en exige 80%.

i

ROPOSITION 68.
iser |l a mise en place dedanrepiRSfdeRpuedet Handi

= o
(6]
o ®
wn
Q_J:
)
o
D
(2

i

ROPOSITION 69.
Reconnaitre le «job coaching » comme dispositif de droit commun dans le cadre de
| 6accompagnement d®livr® par Pl1le Empl oi, et ®I
ai nsi quod autbecar&de Teur celatiorsde sous-traitance avec les employeurs.

i

ROPOSITION 70.

Mettre en pl ace des simul ateur s doai des et un
compensations propos®es par | 6AGEFI PH et par | e
PROPOSITION 71.

Uniformiseretfacili t er | 6acc s ~ | 6information sur | es ai

i

ROPOSITION 72.
Mettre en application | 6article 13 de |l a Loi du
de 75 ans pour la PCH.

i

ROPOSITION 73.

Accorder | a possibilit® aux MPDH de refuser wune
| 6obl igation que | e dossier soit Dépatemenhidans aut o me
|l e cadre. de | 6APA

i

ROPOSITION 74.
Permettre aux CAF de demander directement aux caisses de retraite la situation des
usagers au regard de leurs cotisationset Vver ser automati quement I 6 A,
sans démarche supplémentaire des usagers.

ROPOSITION 75.
Proposer systématiguement | 6 ACS aux personnes en situati on
b®n®f i ci aires de | 6 AAH, et alcigner | es dur ®es dbo

i

i

ROPOSITION 76.
Al igner syst®matiquement | 6exon®ration du ticket
de handicap atteint es do6éune affection de | ongue dur ®e sur

i

ROPOSITION 77.
upprimer toute r®duction de | 6AAH en cas do6éhosp

(0)]

ROPOSITION 78.
Supprimer la barriére des 30 ans de la garantie Visale pour les personnes en situation de
handicap.

i

i

ROPOSITION 79.
Accroitre la transparence du dispositif AERAS en analysant son application par les
professionnel s, et en pr ®voyant un contrt!'le pa
résolution, et des mécanismes de sanction en cas de non-respect de la convention.

N
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Chapitre 6 : Eviter les ruptures de droits pour fluidifier les parcours

PROPOSITION 80.

Rendre expressément possible dans les textes la mutualisation de la PCH, dans son volet
surveillance, et informer les personnes de cette possibilité.

PROPOSITION 81.

nt ®grer | 6aide " | a parent aisi td&@ ‘colde RECH | &mcmo
et des familles.

PROPOSITION 82.

Permettre | 6instruction conjointe, par |l es MDPI
lorsque plusieurs de ses membres sont en situation de handicap.

PROPOSITION 83.

Instaurer de maniére systématique une procédure accélérée auprés de la MDPH visant a
prioriser les demandes d@xamen des futurs parents.

PROPOSITION 84.

G®n®r al i ser sur | 6 ensembl evicdsude gumanceipérinatateeest une 0
parentale par r ®gi on pour |l es personnes en sit
modéle du SAPPH existant et en lien avec chaque ARS.

PROPOSITION 85.

I nt ®8grer syst®matiquement | a meaée¢l win daurhamparn €t
| 6ensemble des outils de recueil des informati on
qui peut en d®coul er soit conduite conjointement
et de la MDPH.

Généralise r |l es protocoles dbéaccord entre | es servi
MDPH pour permettred e sy st ®mati ser | a mise en place doun

cellule de recueil des informations préoccupantes, et institutionnaliser des actions de
formation croisées.

PROPOSITION 87.

nt ®grer dans | 6ensemble des <contrats pluriannu
établissements sociaux et médico-s oci aux un objectif dbéaccompagne
situation de handi c dapie a&fectivenet sekuelle.e ddacc s °

PROPOSITION 88.

Inclure systématiquement, dans la formation initiale des professionnels (EHESP, IFSI, corps
m®di c aux et par am®di caux, etc. ), des modul es c
affective et sexuelle des personnes en situation de handicap.

PROPOSITION 89.

D®vel opper, sur | e mod |l e du CeRHeS et sous | 06i
ressources permettant a chaque professionnel et a chaque établissement de trouver, dans la

proximité, un soutien adapté a une meilleure prise en charge de la vie affective et sexuelle

des personnes en situation de handicap.

PROPOSITION 90.

Organiser et reconnaitre le r6le de la pair-aidanced ans | e di spositif dbéaccol
vie affective et sexuelle des personnes en situation de handicap.
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Chapitre 6 : Eviter les ruptures de droits pour fluidifier les parcours

PROPOSITION 91.

Réaliser une grande étude statistique sur le handicap, portant notamment sur les violences
sexuelles, permettant de croiser le handicap et le genre et ainsi de disposer de données
fiabl es et doé apoktiguesepubligues. s ui vi des

PROPOSITION 92.

Mettre en place des formations obligatoires de sensibilisation a la question des violences
sexuelles pour tous les professionnels intervenant en établissement, ainsi que pour les
personnes en situation de handicap elles-m° mes, en s & app-gwdanoet sur

PROPOSITION 93.

D®signation par <chaque ®t abl i s s BReaspomsable intpgaité mi

physique ». Non rémunéré pour cette fonction, il est a la fois la personne référente et
ressource, compétente pour recueillir les témoignages, soutenir et orienter les personnes
victimes de violences sexuelles. Son identité et ses coordonnées sont transmises a la

personne et ° ses proches de confiance d s
PROPOSITION 94.
Instaurer, s a u f avis contraire de | a personne,

établissement, renouvelé annuellement et réalisé par un praticien extérieur a la structure

débaccuei | , afin de d®celer doé®ventuell es vi

PROPOSITION 95.

Etendrelarestri cti on des except i on-%dugad®pénakasia nora r

dénonciation de crimes sexuels au sein du cercle familial envers les personnes en situation
de handicap.

PROPOSITION 96.

Compl ®t er -3 du&ode decptoeédute pénale, afin que les autorités organisent les

ol

a

S

p

on

dent

e X

nc

modalités de recueil des plaintes permettant de prendre en compte les formesd 6 e x pr e s si on

particuliéres pouvant étre celles des personnes en situation de handicap, si nécessaire en se

fai sant accompagner dbéun professionnel comp®t ent

PROPOSITION 97.

Mettre en place dans les meilleurs délais une stratégie nationale qui permette de développer
la CAA, en coordination avec les ARS, les Etablissements et services et les prestataires
existants.

PROPOSITION 98.

Syst ®matiser, | 6approche de | a majorit ®, 6en
| 6ensembl e des menguudigeeset sdrées qgomséqtieaced, et mettre en place
unrendezvous obligatoire pour toute personne qui 0
PROPOSITION 99.

Lorsque la protection est confiée & un proche, prévoir une formation systématique afin de

| 6ai der au mieux ~ accomplir cette mission.
PROPOSITION 100.

Mettre en place un modele unigue de compte de gestion, avec possibilité de
dématérialisation pour les personnes qui le souhaitent.

PROPOSITION 101.

Permettre aux tuteurs dobéacc®afeer ~ | a t ® ®pr oc ®d u

N

24






[ orick Bcugnet



RESTAURER LES CONDITIONS
DE LA CONFIANCE :
RENFORCER
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Chapitre 7 : Renforcer la gouvernance de la politique du handicap

LOEtat est attendu par | es personnes en situatic
pour assurer | d6®quilibre r®publicain, pour tous
la r®alit® dans | eur vie ®edkeallkubsrtic®aneeshoide
traitement et de | a chaleur qudapporte |l a frate
ses partenaires. (! est attendu pour donner | &
orientations © deuivre pour | d6attein

La politique du handicap met en |l umi re |l es en
publique qui doi t r®pondre ° <ces attentes, et s
soci ® ® inclusive. (! sbagit, p lution de adembreauk , et p
acteurs et | a convergence de |l eurs actions dans
décideur, ni le planificateur unique. Cette forte attente, Jean-Yves Hocquet la percevait aussi

et | 6expri mai t:«aehque swible pilatedgegh ARSt Région, Département il

faut un £t at. L6E£tat doit °tre en capacit® de di
demand® par ses partenaires. Qudodi l sbentoure de
les objectifset quoi | assure | e parangonnage. Le rtle d
plus doéaffirmer une valeur ajout ®e par | 6affic
| 6i nf or mati on, sa mise 7 di sposi ti olitédesuivietdacc®I
du contrtle. Les partenaires de | 6£tat souhaitert

y une demande doEt at sous une f or me d'"orienta

hiérarchisation des priorités dans un cadre économique contraint »'".

La fonction ani mation de | O0Et at produit de |

do E
organi smes concern®s dbébune mani re ou dobébune autr
l a preuve qubell e garant it etobtéexe hoRvedutdangl@uneRir a | Pc
i ntervient, | 6Et at doi t ajouter aux nor mes et :
hi storiqgques pour botir du droit commun, une fo
concertations, des délégations confiantespour b©tir de | 6action commun
Le d®ficit de clart® des normes et de contrtl e
| 6avons vu, not amment en ce qui concerne | 6info
diverses institutions publiques. Mai s | e d®f i cit de |l a fonction d
| 6esprit et |l es perspectives gue nous venons |
coop®ration indi spensabl es ~ l a nouvelle mani
espaces de régulation ot chacun des partenaires vVvient sdbassur
ndest pas mis ° ma | par |l es int®r°ts des autres
qgud” °tre | 6addition des int®r°ts parcellaires o0
ilathéignent jamais | 6int®r°t g®n®r al recherch®
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 °tre exclu, de peur Qque personne n
une sorte do®pui sement collectif organis® dont p
Cbest avec ces gquelques ®| ®me ntdse d 66aennasleynsbel ,e edte
rapport, que nous tenterons dans ce chapitre de proposer des évolutions de gouvernance.

Ces propositions, nous les faisons dans le cadre actuel. Toutefois, nous sommes convaincus

gue | a perspective doéune deocsio®@tn®@ ernoggesi wd us®q
encore sur | e mod | e de gouvernance issu de | a
résoudre, 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
M«Contribution * la r®flexion sur |-$appalkt deEéiowchgasi smede

handicapées i Des clefs pour la cité », Jean-Yves Hocquet, 2012
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Chapitre 7 : Renforcer la gouvernance de la politique du handicap

m° me temps un investissement collectif rendant |
une place a chacun, avec ses différences et ses fragilités.

Une nouvelle relation de confiance implique de renforcer la gouvernance du handicap
notamment en renforcant les relations entre les acteurs locaux (les départements et les

MDPH, |l es services d®concentr®s de | 0Etat) et | e
ministéres en charge des affaires sociales,de | 6 ®ducation, de | a sant ®,
A. La gouvernance actuelle des MDPH entre retrait

inégalités de traitement des personnes.

1. Une politique partag®e, | ar gement fin
| 6organi sati on ¢ ons ac r@nskilsdéepattdmentapxr ® p o n d (

La politiqgue du handicap nobdest pas une politigt
cobest unepaprotlaigt®eq uen tes allectivités loecates gee 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

| 6 Aut onNSA), et sgh Ginancement est trés largement étatique. En 2014, 16 Et a't a
assumé la majeure partie du total des dépenses réalisées en faveur des personnes en

situation de handicap -29% des4 6 , 6 mi | | i-&essdnsiellethénepour [a 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.

|l es mutuel |l es, |l es soci ®t ®s déassuranceué | es o
environ & hauteur de 10%'°. Concernant plus spécifiquement les prestations, 16 Et a 't et | a
CNSA financent cette politique a hauteur de quasi 70% des prestations (respectivement 73,2

6t153170’ 6 Mu) , départamenisc @pr Vskeas ant moins dbébun tier:
MGy

Créées par la loi du 11 février 2005, les MDPH ont été constituées sous la forme de
groupement d'int®r°t public (GIP), apr s de | ar
local & 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.

Ainsi le Conseil départementa | sbest vu attri buer é&naiéretdast el | e &
MDPH, ainsi que la majorité des voix au sein de sa Commission exécutive (COMEX), qui

d®f i nit la strat®gie ° mettre en Tuvre. LOEt at
¥pjirection de la recherche, des ®tudes, de | 6®valuation et

enmars2017:«Les d®penses en faveur des personnes hanrdsideap®es on
2005 a 2014 ».

Ble«Les d®penses en faveur des personnes handicap®es ont pr

2014 », DREES, Note n°0999, Mars 2017.
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Chapitre 7 : Renforcer la gouvernance de la politique du handicap

d 6 al | e farniltalesoyrsiegent 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 refl te donc | e compron
MDPH : of frir un point de c oructiod @dur led eperspnnes,x i mi t ®
reconnaitre le réle des associations et les associer a la conduite de la politique du handicap
sur l e territoire, et permettre ° | 6Et at dé°tre

dont il est trés majoritairement le financeur.

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 role
prépondérant du Département dans | dorgani sati on, l dani mati on
Léanal yse plus pr®cise encore dedépartamertt uakt 6anst e g
réveéle une intégration encore plus grande de certaines MDPH au sein des Consell
départementaux. Dans certains territoires, le Directeur de la MDPH est par ailleurs le

Directeur départemental de la Solidarité du Conseil départementa | . D Ooat untégre le

GIP au sein du P6le handicap des services du Conseil départemental. Enfin, le basculement

des MDPH en Maisons de | 6Autonomie (MDA) a ®gal

cas, de r enf or c eCQonsell dépanpniental aans la molitique du handicap
conduite sur | e territoire. Et | 6on peut | ®gi ti
plus les orientations de la MDPH seront soumises aux arbitrages politiques du département,
ce que dénoncent parfois certaines associati ons sbéagi ssant , en particul

la PCH dont le financement est assuré par le département.

Face au role central joué par le département, |l 6Et at , bien que repr®sent
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 role effectif semblent

de moins en moins i ligye@mhaldemens pour Gaetie par uhe pEErxepde

comp®t ences et d 6 e X p ® dédpatanertalesd desla doliésiom csociale n s

(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

transf ®r ®s aux Agences r®gi onal es de sant ® (
communication pr®al able d6® ®ments sur | es cas
se résument parfois en un examensurlist es pour | 6essenti el ont fir
repr®sentants de | 6Etat, quéil sbagisse de | 6Edu
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Chapitre 7 : Renforcer la gouvernance de la politique du handicap

2. Les outils a la disposition de la CNSA sont insuffisants pour mener une
politique de convergence des MDPH et do ®qui t ® de traiter
personnes.

Au niveau national, |l a Caisse nationale de sol i
ler janvier 2006, chargéed 6assur er un rtle déexpertiise tec
élaboration de référentiels nationauxd 6 ®val uati on des d®ficiences et
des documents de planification des besoins que sont les programmes interdépartementaux
ddbaccompagnement des handi cap8PRIAG-, etd.cAu fragersper t e
ddéune appr oc he heh®taing & ,faireenaitree et converger des pratiques
professionnelles communes. Avec ~ sa disposition
de conselil sur les aides techniques. Enf i n, el |l e est charg®e dodoani mer
des réseaux professionnels adjacents, dans un objectif dobébhar moni sat

Ce rtl e dbébanimation reste | imit® n®anmoins par
per mettent pas aujourddhui de se comporter com
véritable agence technique pour les MDPH. Et ce alors méme que la loi lui assigne un réle

de garant de | 6®quit® de traitement des usagers.
Si l a notion de r®seau existe et se d®veloppe ce
de son pilotage reste en effet posée. La CNSA i nscrit en effet auj ou

une relation avec chacune des MDPH, en signant avec le Président du Consell
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. 1 en est de m°me des diff ®rent
plus de caractére contraignant. En réalité, la CNSA doit se reposer sur la bonne volonté

et/ ou | 6int®r°t ° agir des acteurs d®centralis®:
gue |l a qualit® du service rendu prograseeu. A (U
déoutils sp®cifiques | ui per mettant do®valuer d
MDPH, et par | a m°me de rendre compte de | 6ef fi
systeme déclaratif de remontée des informations des MDPH vers la CNSA qui, il est vrai,

ndédest pas ailleurs pas ai d®e par madlees ethce de
partagé. Unet el | e situation est l oin dbé°tre optimale
politigues publiques, elle a de fortes répercussions sur les personnes elles-mémes dans le

traitement de leur situation. "NHwnal §aeomu ®wa
déactivit® des MDPH publi ®pehaeue ddronb®ecpavel au
des disparit®s départemenadunament tdhun sur | es d®l ai s
dossiers que sur l es taux dbéaccord de certaines

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

déattribution de |®etB3H oscillent entre 31
Le syst me tel quobi l a ®t ® imagin® hier, et tel
faire converger les pratiques, et ainsi garantir aux personnes en situation de handicap une
®galit® de traitement, 0% qu obaRépubligue.di@e permetu v e nt

182 cf, Chapitre 3 : Restaurer les conditions de la confiance : instaurer un systéme de prestations lisible.

BCNSA.Synth se des rapports dowembrei2dl7.t ® des MDPH 2016.
B CNSA.Et ude sur les conditions doéattribution de | 6APA et de
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Chapitre 7 : Renforcer la gouvernance de la politique du handicap

pas non plus de garantir une wutilisation effici
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

parf ois dr amat i Basterspublicaid qusest rompue n | e

*%*

B. Retrouver cohérence et équité dans les décisions des
MDPH en red®finissant | e rtle de |

(@)

Face ~ ce c on g4 carvergénteadess peatiquies, dont découle une inégalité de

traitement des situations des personnes, nous estimons que la question de la gouvernance

doit étre posée. Nous la posons, a ce stade, dans le cadre existant tel que défini par la loi du

11 février 2005, dans | e sens doéun r® nvestissement
politique publiqgque du handicap, doune part, dour
déautre part.

Et at i reoforderadore wle dans la COMEX des MDPH afin
am®liorer | e pilotage.

=
—
(e} e)

Responsable de | 6® aboration des politiques pub
|égitime a intervenir dans sa fonction stratégique : la Commission exécutive de la MDPH est

le lieu ou se déploie cette stratégieauni veau territorial, et cbdest d
tout son réle.

A | 6heur e acdredigbsk gue de@®¥4 ded voix au sein de cette COMEX, contre
50% au département, r ®dui sant |l a r®ell e facult® dodes | 6Et at
concernant |l a mise en Tuvre de |l a politique du h

Sans aller jusqud”™ faire du principal financeur
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 | a r ®al(Rrdp®itiod 6102).e pol i t i que peé
Les pouvoirs publics disposer ai 0%, leaassosationst ouj our
conservant leur 30% actuels.
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Chapitre 7 : Renforcer la gouvernance de la politique du handicap

2. Donner ) l a CNSA | es moyens débassurer
équité de traitement des personnes.

En compl ®ment du renforcement de | O6i mplication
la MDPH, nous pensons indispensable de renforcer les compétences et | es moyens d
dont dispose la CNSA, afin de lui permettre de remplir sa mission de convergence des

pratiques et de garantie de | 6®galit® de trait
ddbagence technique au servitéadteisiMduPdddeldd ans | 6
| 6action sociale qui I ui octroie un rtle dbéac

activités de la MDPH.

Les outils de pil ot aagdes fipandiéses, eamtentionsu e qualité deh u i
service, référentiels,di f f usi on de bonnes pratigues ,aan do6®l ®
contraignants, i | s pei nent - produire des &effets rapid
divergences de pratique. Nous proposons donc de fiabiliser ces éléments de pilotage, et d én

fare de v®ritables outils du changement au traver

entre CNSA et MDPH. Concrétement, nous proposons que les Contrats pluriannuels
dbobjectifs et de moyens (CPOM) e nintégrent laa CNSA
convergence d es pratiques, de la qualité du service rendu, et de la transparence a cet

égard vis -a-vis des usagers, comme cr it res do6®v dd, doattle ®spectannu el
conditonne | e ver sement ddbune partie de | 6aide acco
(Proposition 103).

Dans son rtle dbagence techni
outils dbébaccompagnement des M
déune plus grande homog®n®it® d
service rendue aux personnes.

gue, |l a CNSA devr ¢
DPH afin quobdell es
es pratidpgues su

Enfin, nous | éavons vu, |l e Directeur de | a MDPH
des d®ci sions de | a Commi ssion ex®cutive &et, no
visites et entretiens, dans les orientations et les procédures mises en place au sein de la
MDPH. Pilote opérationnel du GIP, ses décisions ont des incidences directes sur la relation

gudentretien | a MDPH avec | es pEacomgémanéedeceen si t u.
qui précede, et afin de rendre ce nouveau dispositif plus consistant encore, nous
proposons que | a nomination des Direcealar s de

CNSA, ou a défaut a la commission exécutive de la MDPH  (Proposition 104).

*%*
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Chapitre 7 : Renforcer la gouvernance de la politique du handicap

C. Renforcer le pilotage politique  pour une meilleure prise en
compte de | a perte dobéautonomi e.

On ne peut que se r®j ouir de | @ersomn@&en sitwaton d dun S
de handicapdi r ect ement rattach® au Premier ministre,
purement sanitaire du handicap pour basculer vers une logique qui renvoie a tous les

aspects de la vie des personnes. Ce positionn
| 6 embke des politiques publiques, et contribuer a instaurer un « réflexe handicap » en la

matiére. Méme si on constate que celui-c i nbébest pas encore syst®mat
di ff® r entes composantes de | 6Ex®cutif . redari s | a

en arriere ne semble plus possible T et constituerait un recul pour les personnes.

Le Parlement doit également participer a ces évolutions. Trop de projets de loi lui arrivent

encore sans que les personnes en situation de handicap ne soient prises en considération,

ou gque les conséquences sur leur situation ne soient appréhendées avec justesse. Le
handicap est un sujet transver salle®aréemerd doit t irori
°tre en capacit® dbéexercer pl eiennemept whe & anfton c
Commission permanente au handicap, qui pourrait se saisir a minima pour avis de tout

texte ou la question des personnes en situation de handicap doit étre prise en compte.

Mieux, il peut étre pionnier en la matiére. Al or s qmuaartmes Fmncaistura plus
de 65 ans a horizon 2030, on voit bien que les problématiquesliées™ | a perte dbdaut or
a la dépendance dépasseront bient6t la seule question du handicap. Plus les années

passent dans notre société vieillissante, plusla questi on du handicap et d
vont se rejoindre. 1 ndbest pas question ici de
et besoins des personnes. Bien au cont ceajuer e. Pl L
vous faites pour les personnes en situation de handicap, vous le faites pour la société toute

enttreé ndéa jamais ®t® aussi vrai. Transports en
publ i cs, Soi ns, aide 7 | a per slesnproklématiquésildes des a
handicap sont en passe de devenir des problématiques de droit commun. Et, de facon

i nsuffisamment admi s et reconnu, l e handicap es

auxquels notre société toute entiére sera confrontée dans les proches années a venir.

Cette Commission permanente  pourrait ainsi, dés son origine, étre dédiée a

| aut onomi e, pour faire | e pont entre | es questi
(Proposition 105). Une meil |l eure appr®hension des politigq
maisa us s i un renforcement de sa fonction de contr:

dispositions législatives adoptées, dont on sait que celle-ci a pu pécher par le passé
sbagissant du handicap.

*%*
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Chapitre 7 : Renforcer la gouvernance de la politique du handicap

PARTI E 7
RESTAURER LES CONDI TI ONSEDE LA
RENFORCER LA GOOUEERNAN
DE LA POLDUI gUEDI CAP

PROPOSITION 102.
Modifier la composition de la Comex de la MDPH en conférant ~° | 6 Bédpartemeptie a u
méme nombre de voix, a hauteur de 35% chacun.

PROPOSITION 103.

Intégrer danslesCont r ats pluriannuels do6éobjectifs et de
|l es MDPH des <crit r &de arivégermce des pratiques, da gualitéedl

service rendu, et de transparence a cet égard vis-a-vis des usagers. Le respect de ces
crittrescondi ti onne | e versement dbéune partie de | d6ai

PROPOSITION 104.
Confier a la CNSA la nomination des Directeurs des MDPH, ou a défaut a la Comex de la
MDPH.

PROPOSITION 105.

Cr®ation dbéune Commi ssion permanente do®di ®e
|l 6Assembl ®e national e.
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